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evaluacion de la discapacidad en personas con lesién medular crénica -SCI-DAS- al adoptar el
modelo conceptual de discapacidad de la OMS, sigue esta linea multidimensional fortaleciendo la
vision biopsicosocial de las personas, necesaria para propender por estrategias de intervencion
dirigidas a lograr verdaderos procesos de inclusion social. En este informe de investigacion se
presentan los resultados de la validacion concurrente de este instrumento con la Escala de
Deficiencia AIS (American Spinal Injury Association [ASIA] Impairment Scale), y la Escala de
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RESUMEN

Obijetivo: Determinar la validez concurrente entre el Instrumento de evaluacién de la discapacidad
en personas con lesion medular cronica SCI-DAS. Metodologia: Se realiz6 un estudio descriptivo
correlacional de corte transversal con la participacion de 100 personas con lesién medular de mas
de seis meses de evolucion de cuatro ciudades colombianas. Se realizaron pruebas de validacion de
instrumento SCI-DAS con la Escala de Deficiencia AIS (American Spinal Injury Association
[ASIA] Impairment Scale), y la Escala de Discapacidad WHO-DAS I1l. Resultados: La discapacidad
medida con el SCI-DAS mostrd correlacion significativa moderada con el nivel neuroldgico, los
indice motor y sensitivo AlS, y alta con la discapacidad medida con el WHO-DAS Il (p<0,001). Se
encontrd correlacion baja estadisticamente marginal con la escala de compromiso funcional AIS
(p=0,052). Los modelos de regresion lineal simple evidenciaron validez concurrente del SCI-DAS
con todos los test explorados (p<0.001), excepto con el grado de compromiso funcional AIS
(p>,05). El coeficiente de validez para el conjunto de predictores, evaluado mediante un modelo de
regresion multiple, fue de ,77. Conclusion: se evidencio la validez concurrente del instrumento
SCI-DAS con la escala de deficiencia AIS y con la Escala de Discapacidad de la OMS — WHO-
DAS Il. EI SCI-DAS al adoptar el modelo conceptual de discapacidad de la OMS, sigue la linea de
otros instrumentos creados bajo este enfoque fortaleciendo la visién biopsicosocial de las personas,
necesaria para propender por estrategias de intervencion dirigidas a lograr verdaderos procesos de
inclusion social. La validez concurrente encontrada entre el instrumento SCI-DAS y el WHO-DAS

Il reitera estos hallazgos.

Palabras claves: Traumatismos de la medula espinal, Evaluacion de la discapacidad, Validez de las

pruebas.
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DISENO Y VALIDACION DE UN INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA
DISCAPACIDAD EN PERSONAS CON LESION MEDULAR CRONICA, BASADO EN EL
CORE SET ABREVIADO DE LA CIF

1. AREA PROBLEMATICA, ANTECEDENTES Y PROBLEMA

La lesion medular es un proceso patoldgico de diversa etiologia y de importante frecuencia en
nuestro medio que genera importantes procesos de discapacidad al acompafiarse, tanto a corto como
a largo plazo, de alteraciones en las funciones y estructuras corporales (a nivel motor, sensitivo y
del sistema nervioso auténomo), diferentes tipos de limitacion en las actividades de la vida diaria, y

restricciones en su participacion social (1).

La supervivencia a largo plazo de la poblacion con lesion medular se ha venido incrementando en
las Gltimas décadas asociada en gran medida a importantes avances tecnoldgicos y cientificos en
aspectos de prevencion, atencion prehospitalaria y manejo de complicaciones en el trascurso de la
enfermedad. Esta supervivencia determina importantes retos en cuanto al direccionamiento de los
procesos de rehabilitacion de forma tal que se brinde atencion adecuada y oportuna tanto a las
consecuencias biologicas y funcionales de la enfermedad (incluyendo la prevenciéon y manejo
precoz de las complicaciones) como a las necesidades de inclusion social de las personas. De esta
forma, es de vital importancia el conocimiento de la amplia gama de problemas que las personas
pueden experimentar en las diferentes dimensiones de su vida y la interaccion de estos con los
factores ambientales que le rodean. Asi, la valoracion de la situacion de discapacidad en esta
poblacion debe incluir no s6lo aspectos relativos a la condicion de salud, sino los relacionados con
el funcionamiento de las personas en su vida diaria y las diferentes formas en las que ellas pueden
seguir participando activamente en su medio social. Este tipo de valoraciones implica un abordaje
de la situacion desde un enfoque biopsicosocial que permita establecer las complejas relaciones
entre estos aspectos de la vida de las personas, tanto desde el abordaje cuantitativo como

cualitativo.

Numerosas investigaciones han valorado la discapacidad en personas con lesién medular desde

diferentes enfoques. Desde los aspectos clinicos los instrumentos mas ampliamente utilizados son el
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AIS (ASIA Impairment Scale) (2-13), que sigue los estandares internacionales para clasificacion
neuroldgica de la Asociacion Americana de Lesiones Medulares (ASIA) yla escala de Frankel
(2,14). Desde los aspectos funcionales se han utilizado instrumentos como el FIM (Functional
Indepedence Measures) (2,4,9,12,15,16), el indice de Barthel (2,17), el IADL (Instrumental
Activities of Daily Living) (18,19) la SCIM (The Spinal Cord Independence Measure) (2,3,20), el
WISCI (Walking Index Spinal Cord Injury) (2,21-24), el SCI-FAP(Spinal Cord Injury Functional
Ambulation Profile (21), entre otros.

Desde una perspectiva social el instrumento mas utilizado es el CHART (Craig Handicap
Assessment and Reporting Technique) (2,4,13,25) que mide factores de independencia fisica,
movilidad, integracion social, independencia ocupacional y autosuficiencia econdmica. Otros
autores reportan el uso de instrumentos como el Cuestionario de evaluacion de habitos de vida

(LIFE-H) y el Cuestionario del Impacto de la Participacién sobre la Autonomia (IPAQ) (25).

Para evaluar la calidad de vida en personas con lesion medular se han aplicado instrumentos como
el SF-36 (Medical Outcomes Study Short-Form 36) (8,26,27) y SF-12 (Medical Outcomes Study
Short-Form 12) (26,27), el QOLS (Quality of Life Scale) (19), el mddulo de calidad de vida
relacionada con la salud del BRFSS (Behavioral Risk Factor Surveillance System)(18), la escala
QWB (Quality of Well-Being) (18) y el SWLS (Satisfaction with Life Scale) (7), entre otros.

Evaluaciones bajo enfoques mas integrales de la discapacidad en lesién medular han sido reportadas
por diversos estudios. El primero, realizado en Venezuela, hace referencia a la evaluacién del nivel
de deficiencia y discapacidad en pacientes de 15 a 55 afios con traumatismo raquimedular (28),
aplicando la Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia —CIDDM- de la
OMS vigente hasta el afio 2000. Este estudio encontr6 una deficiencia motriz en el 98% de la
muestra y una discapacidad de locomocién del 100%; segun la clasificacion adoptada para el nivel
de deficiencia, el 61% de los sujetos se encontraban en el nivel Il (incapacidad completa), 31% en
el nivel 11 (ejecucién con ayuda: ortésico permanente, silla de ruedas o asistencia de persona) y el

restante 8% en el nivel | (dificultad en la ejecucion).
En el afio 2011 Henao y Pérez (29) publicaron un estudio donde evaluaron 45 personas con lesion
medular de la ciudad de Manizales, Colombia, utilizando el instrumento WHO-DAS 1l (World

Health Organization — Disability Assesment Schedule, 2000) 36 items. Los autores reportan
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mayores indices de discapacidad en las areas de capacidad para moverse en el entorno (61/100 de
discapacidad) y participacion en sociedad (48/100) y menor promedio de discapacidad en las areas
de comprension y comunicacion (2/100) y relacionarse con otras personas (17/100). El WHO-DAS
Il se considera una de las herramientas mas importantes en la actualidad para la evaluacion de
discapacidad de diferentes grupos poblacionales ya que es conceptualmente compatible con el
enfoque actual de discapacidad que se propone en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la OMS donde se articulan aspectos
desde las dimensiones corporal, individual y social de las personas con discapacidad y su relacién
con las barreras y los facilitadores ambientales. Cuenta ademas con unas adecuadas propiedades
psicométricas, en términos de sensibilidad, especificidad, confiabilidad, validez y posibilidad de
comparacion trasculturalque lo hacen dtil para evaluar las limitaciones en la actividad vy
restricciones en la participacion experimentadas por un individuo independientemente del
diagnostico médico (30). Sin embargo, en su aplicacion en este estudio, los autores reportan un
posible efecto techo que induce el area de comprension y comunicacion en la puntuacion final del
instrumento WHO-DAS Il en personas con lesion medular, puesto que este tipo de lesion en si
misma no genera deficiencias en el area cognitiva. Esta area representa 20 puntos sobre el total de
puntuacion, 106 para personas que trabajan y 92 para las que no, lo que representa de entrada un
19% y 22% menos de discapacidad respectivamente. De esta forma los autores sugieren el disefio y
la validacion de un instrumento particular de evaluacién de la discapacidad en personas con
lesionmedular, que partiendo de la CIF y la escala de valoracion WHO-DAS |1, incorpore items de

evaluacion especificos para esta condicion de salud (31).

En concordancia con lo anterior, recientemente diferentes grupos de investigacién a nivel europeo
han desarrollado los denominados Core Sets de la CIF como una serie de areas y categorias que se
proponen sean evaluadas en diferentes situaciones de discapacidad. Estos Core Sets surgen de
procesos que involucran,entre otros, entrevistas a grupos focales de pacientes, revision sistematica
de la literatura, estudios empiricosmulticéntricos y consenso de profesionales de la salud expertos
en el area (32). En la actualidad la literatura reporta diferentes condiciones de salud tanto de
carécter agudo, como subagudo y crénico para las cuales se han desarrollado Core Sets (33,34). En
general para cada condicion se cuenta con los denominados Comprehensive ICF Core Sets para
evaluaciones integrales de cardcter multidisciplinar y los Brief ICF Core Sets, Utiles para que los

profesionales de la salud puedan establecer un perfil general de los problemas en el funcionamiento
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de las personas. En el 2010 fueron publicados los Core Sets comprehensivos y abreviados para
lesion medular en sus fases subaguda (35) y crénica (36).

Cabe resaltar que los Core Sets no se consideran instrumentos de evaluacion o medida en si
mismos, se refieren a un listado de funciones y estructuras corporales, actividades, situaciones de
participacion y factores contextuales que se sugiere sean medidos en las personas con una
determinada condicion de salud para establecer su perfil de funcionamiento y discapacidad. Al ser
desarrollados especificamente para una condicion de salud, contienen solamente las categorias que
se consideran relevantes tener en cuenta en dicha evaluacion y por tanto pueden proveer
informacién méas exacta acerca de la discapacidad asociada a esa condicién de salud, con la
posibilidad de diferenciarla de otras. Los Core Sets por tanto se constituyen en referencia para la
construccién de instrumentos especificos de evaluacién de la discapacidad desde las dimensiones
corporal, personal, social y ambiental de las personas. En este sentido se propone disefiar un
instrumento de evaluacion de la discapacidad en personas con lesion medular crénica en sus
componentes de actividades, participacion y factores ambientales basado en el Core Set abreviado
de la CIF a partir de la utilizacion de la escala de valoracién del WHO DAS II, el cual se
denominara SCI-DAS (Spinal Cord Injury — Disability Assessment Schedule), y evaluarlo en sus
caracteristicas de validez concurrente, congruencia interna y confiabilidad interevaluador e
intraevaluador. No se considera incluir los aspectos de funciones y estructuras corporales puesto
que para tal fin existe el instrumento AIS, el cual esta ampliamente validado y es

internacionalmente aceptado y utilizado para la evaluacion de estas dimensiones.

De lo expuesto anteriormente se deriva la siguiente pregunta de investigacion para el
macroproyecto: ¢El instrumento disefiado para la evaluacion de la discapacidad en personas con
lesion medular crénica, en sus componentes de actividades, participacion y factores ambientales,
basado en el Core Set abreviado de la CIF, cumple con los criterios de validez concurrente,

congruencia interna y confiabilidad interevaluador e intraevaluador?

Para el caso particular del presente informe de investigacion se resuelve la siguiente pregunta de
investigacion: (EIl instrumento disefiado para la evaluacion de la discapacidad en personas con
lesion medular cronica, en sus componentes de actividades, participacion y factores ambientales,

basado en el Core Set abreviado de la CIF, cumple con el criterio de validez concurrente?
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2. JUSTIFICACION

La evaluaciéon de la discapacidad en la poblacion con lesién medular hasta el momento se ha
realizado de manera fragmentada existiendo escasez de instrumentos que aborden integralmente las
diferentes probleméticas que a nivel corporal, personal, social y contextual se presentan en esta
poblacion. La CIF de la OMS brinda en la actualidad un marco conceptual que aborda al ser
humano en situacion de discapacidad desde un enfoque biopsicosocial, permitiendo una visién mas
integral de ésta. Bajo esta perspectiva, el principal interés de la presente investigacién fue disefiar y
validar el instrumento SCI-DAS (Spinal Cord Injury — Disability Assessment Schedule) el cual
evallia los componentes de actividades, participacion y factores ambientales en la poblacién con
discapacidad asociada a lesion medular crénica, en el marco del modelo biopsicoscial de la OMS.
Este instrumento permite establecer las implicaciones personales, sociales y ambientales de la
discapacidad asociada a esta condicion de salud, como complemento de la evaluacién biomédica
qgue se realiza tradicionalmente con el AIS. Al establecer las propiedades psicométricas de
congruencia interna, validez concurrente, confiabilidad interevaluador e intraevaluador se
contribuye a la consolidacién de este instrumento para su aplicacion en la poblacién con
discapacidad asociada a lesién medular. De igual forma al correlacionar el resultado del SCI-DAS
con otros instrumentos validados y utilizados ampliamente a nivel tanto clinico como investigativo
para la evaluaciéon de diferentes aspectos de la discapacidad asociada a la lesiébn medular (AIS y
WHO-DAS 1), se puede contribuir a fundamentar los procesos de evaluacion y diagndstico de la
discapacidad en esta poblacion, aportando asi a la planeacion adecuada de los procesos de

intervencion en rehabilitacion.

Los procesos de validacion cientifica de instrumentos de evaluacion en rehabilitacién cobran cada
vez mas fuerza y reconocimiento por parte de la comunidad cientifica y académica nacional e
internacional, puesto que por muchos afios se ha constituido en un vacio en la intervencion
profesional. Para el caso particular del presente informe de investigacion se presenta el componente

de validez concurrente.
El macroproyecto se articula a la linea de “Funcionamiento y Discapacidad en la perspectiva de la
Salud” de la Comunidad Cuerpo Movimiento de la UAM, particularmente en la sublinea de

Procesos de Intervencion, puesto que se enfoco a la validacion de una propuesta de evaluacion
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integral en el marco de intervenciones multidimensionales que redundan en beneficios tanto para las
personas directamente afectadas por la condicion clinica objeto de estudio, como para sus familias y
la sociedad en general. Por lo anterior, la investigacion continta fortaleciendo los procesos de

evaluacién en Neurorehabilitacion.

La novedad de la investigacion radica en el aporte de instrumentos que evallen integralmente la
discapacidad asociada a la lesion medular y que puedan ser aplicados por diferentes profesionales
de la rehabilitacién de forma &gil, objetiva y cuantitativa, cumpliendo con caracteristicas de validez
y confiabilidad. En el caso de la validez concurrente, apoyada en instrumentos suficientemente
validados y reconocidos a nivel internacional, como son el AIS y el WHO DAS I, ser4 un garante

de la calidad y seriedad del instrumento disefiado.

Por tanto los principales beneficiarios seran por una parte los profesionales de la
Neurorehabilitacion, y por otra la poblacién con lesién medular crénica a quienes va dirigido el
instrumento de evaluacion, pues con él se fortalecen los procesos de diagnostico y prondstico, y por

ende de intervencion integral.

El SCI-DAS podra implementarse en las instituciones de salud y rehabilitacion que atiendan este
grupo poblacional, permitiendo obtener una informacion multidimensional de la poblacién en

cuanto a su perfil de funcionamiento a nivel individual y social.

El uso de un marco conceptual de discapacidad internacionalmente aceptado, como el propuesto por
la OMS en la CIF, brinda informacién valiosa no solo a los profesionales involucrados de manera
directa en esta problematica, sino a la comunidad cientifica y profesional a nivel nacional e
internacional, ya que el abordaje de la discapacidad desde un enfoque biopsicosocial se convierte en
insumo para afinar los actuales planes, programas y proyectos dirigidos a la poblacién con lesién

medular y en referente para continuar realizando diferentes procesos investigativos en esta area.

De esta forma el macroproyecto puede constituirse en un importante avance en el campo de la
rehabilitacion, ya que al proponerse un instrumento de evaluacion integral de la discapacidad para
la poblacion con lesion medular, se brinda una base importante para orientar los diferentes procesos

de intervencion dirigidos a esta poblacidn, posibilitando finalmente mejores procesos de inclusion
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social, al considerar de forma articulada las dimensiones individual, social y contextual de la

persona.

Factibilidad del proyecto

En el transcurso y finalizacion de la investigacion, no se encontraron elementos definitivos que
obstaculizaran su desarrollo, desde el punto de vista ético, de los recursos humanos, técnicos,

materiales y financieros.

El proyecto se ejecutd por fisioterapeutas estudiantes de la tercera cohorte de la Maestria en
Neurorehabilitacion, quienes fueron capacitados por los proponentes iniciales del proyecto (quienes
a su vez son los directores y coautores de este estudio) en la aplicacion de todos los instrumentos de
evaluacion tanto clinica como de discapacidad. Los recursos materiales fueron asumidos por los
estudiantes de acuerdo al presupuesto planteado (anexo 1). Se contd con un numero suficiente de
pacientes con lesién medular provenientes de las instituciones de salud y rehabilitacion en las
ciudades de Manizales, Cali, Medellin y Neiva para lo cual se utilizd la base de datos del estudio
multicéntrico colombiano que actualmente construye un modelo predictivo del grado de

discapacidad en adultos con lesion medular (37).

En el estudio participaron adultos con lesion medular de forma totalmente voluntaria. Cada
participante firmd un acta de participacion o consentimiento informado, en la cual se detallaron las
condiciones de la investigacion (anexo 2). Los participantes podian retirarse voluntariamente en
cualquier fase del proceso, el cual fue aprobado por el Comité de Etica de la Universidad Auténoma
de Manizales (acta No. 020 de Noviembre 8 de 2011). Este estudio se consider6 como
“investigacion con riesgo minimo” de acuerdo al articulo 11 de la resolucion 008430 de 1993 del
Ministerio de Salud colombiano, ya que se emplearon pruebas de evaluacion clinica de caracter no
invasivo, que no atentaron contra la integridad fisica y moral de los participantes del estudio (38).
La informacion recogida se utilizdé solo para fines investigativos preservando los principios de

integridad e intimidad de las personas.
Adicionalmente esta investigacion cumplié con los principios enunciados en la Declaracion de
Helsinki de la Asociacion Médica Mundial (39), su interés fue solamente cientifico. En todo

momento se protegio la integridad de los participantes y se tomaron todas las precauciones del caso
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para respetar su vida privada y para reducir al minimo el impacto del estudio en su integridad fisica

y mental.

Por otra parte, se respetaron los derechos de autor de los diferentes insumos teoricos y evaluaciones
utilizadas, citando las respectivas referencias bibliogréficas. Se siguieron los estandares
actualizados de la ASIA para la aplicacién del AlS. Para la utilizacién del cuestionario WHO-DAS
Il se contd con la autorizacion de la Oficina de Clasificacion, Terminologia y Estandares (CTS:
Classification, Terminology and Standards) del Departamento de Estadisticas e Informatica en
Salud (HSI: Department of Health Statistics and Informatics) de la Organizaciéon Mundial de la

Salud, sede Ginebra (Suiza).
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3. OBJETIVOS MACROPROYECTO

3.1 OBJETIVO GENERAL

Disefiar un instrumento de evaluacion de la discapacidad en personas con lesion medular crénica,

en sus componentes de actividades, participacion y factores ambientales, basado en el Core Set

abreviado de la CIF, y evaluarlo en sus caracteristicas de congruencia interna, validez concurrente,

y confiabilidad interevaluador e intraevaluador.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Disefiar un instrumento de evaluacion de la discapacidad en personas con lesion medular
cronica, en sus componentes de actividades, participacion y factores ambientales, basado en el
Core Set abreviado de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (CIF).

Determinar la congruencia interna del instrumento disefiado para la evaluacion de la
discapacidad en personas con lesiébn medular crénica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

Determinar la validez concurrente del instrumento disefiado para la evaluacion dela
discapacidad en personas con lesién medular cronica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

Determinar la confiabilidad interevaluador del instrumento disefiado para la evaluacion de la
discapacidad en personas con lesiébn medular cronica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

Determinar la confiabilidad intraevaluador del instrumento disefiado para la evaluacién dela
discapacidad en personas con lesién medular cronica, en sus componentes de actividades,

participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

Nota: el presente informe final responde al objetivo especifico referente al componente de validez

concurrente.
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4. REFERENTE TEORICO

4.1 LESIONES DE LA MEDULA ESPINAL

4.1.1 Definicién

La lesién medular (LM) puede definirse como todo proceso patoldgico (conmocién, contusion,
laceracion, compresion o seccidn), de cualquier etiologia (traumatica y no traumatica), que afecta la
medula espinal originando alteraciones de la funcién neuroldgica por debajo de la lesion: motoras,
sensitivas y auténomicas. La complejidad del déficit neurolégico, y por tanto del cuadro clinico
resultante, depende del nivel y completitud de la lesion, la extension transversal o longitudinal del

tejido lesionado y la afectacién de sustancia blanca o gris (1).

4.1.2 Ocurrencia por sexo

Todos los estudios reportan en sus muestras una mayor incidencia de la lesion medular en hombres,
la cual oscila entre 66 y 92% para los distintos paises (4-7,15,17,28), lo que da una relacion
promedio hombre/mujer de 4:1. No hay datos estadisticos para toda Colombia, sin embargo en la
investigacion de Lugo y cols realizada con una muestra de 208 pacientes con trauma raquimedular
(TRM) admitidos en el Hospital San Vicente Pall de Medellin entre septiembre de 1999 y
diciembre de 2001 (9), se encontrd una proporcién de 86% de hombres contra un 14% de mujeres.
Por su parte en el estudio reciente de Henao y Perez (29) con 45 personas con lesion medular de la

ciudad de Manizales (Colombia) se encontr6 un 96% de hombres afectados con esta condicion.

4.1.3 Edad de ocurrencia

La LM se presenta principalmente en personas jovenes entre los 16 y 35 afios. La mayoria de
estudios reportan en sus muestras un promedio de edad de ocurrencia de la lesion entre 28 y 33 afios
(4,9,11,17). En el Centro Internacional de Rehabilitacion CIREN de Cuba, centro de referencia
latinoamericano para la rehabilitacion de pacientes con lesiones medulares, el grupo de edad

prevalente de pacientes provenientes de diversos paises en los afios 2001 y 2002, se ubicé entre los
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16 y 35 afios con una proporcion del 72% (40). Similar proporcion, en el rango de 16 a 44 afios
(73%), encontraron Middelon y cols en una serie de 432 pacientes en Australia (6).

Lugo y cols reportaron un promedio de edad de 32.6 afios en su serie de casos colombianos
(Medellin) (9). Garzon en un estudio realizado en Bogoté (41), reporta que la edad de las personas
con LM es en promedio de 35,8 afios y en una relacion de 4.1:1 (hombre:mujer). En el estudio
manizalefio se encontré promedio de edad de 36.5 afios (rango: 19-58, DE: 10,4) (29).

4.1.4 Etiologia

En general las LM pueden ocurrir por afecciones traumaticas, congénitas y por procesos morbidos
como tumores, infartos, hemorragias, infecciones, enfermedades degenerativas y otras afecciones
menos comunes como la mielitis transversa. Con menor incidencia se encuentran las lesiones
ocurridas por accidentes médicos o quirlrgicos. La mayoria de la literatura cientifica establece la

siguiente etiologia:

e Traumaticas: accidente de transito, herida por arma de fuego, herida por arma blanca, caida de
altura (incluye desde caballo), inmersién en aguas poco profundas, accidente deportivo,
accidente laboral, entre otras.

e No traumaticas: congénitas, secundaria a patologia y por intervencion médica o quirdrgica

Las causas de origen traumatico constituyen la mayoria de las lesiones de la medula espinal,
representando alrededor del 80% de todos los casos (6,17). Entre éstas, la principal causa de LM a
nivel mundial la constituye los accidentes de transito con una incidencia entre 42 y 63% (4-6,40),
excepto en Colombia, donde de acuerdo con Lugo y cols (9), la mayor causa de lesion en su serie de
208 pacientes con TRM la constituyeron las heridas por arma de fuego con el 50% de los casos,
seguida por accidentes automovilisticos con 15% Yy caidas con 14%. Similar situacion fue
encontrada en el estudio de Henao y Pérez donde la causa especifica de la lesion medular fue herida
con arma de fuego ocurrido en un 44% de los casos y los accidentes de transito en el 20% de ellos.
Otras causas importantes reportadas fueron las caidas de altura (16%) y los accidentes laborales
(11%) (29).
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Estas cifras coinciden con el estudio de Krause y Broderick (42) realizado con 471 pacientes
residentes en USA, el cual estratificd la muestra por razas y grupos étnicos, encontrando que la
principal causa de LM en blancos, afroamericanos y amerindios fueron los accidentes en vehiculo
con el 52%, 50% y 82% respectivamente, en tanto en hispanos fue por hechos derivados de
violencia con el 48%, seguido por accidentes de transito con el 35%.

4.1.5 Nivel y extension de la lesion medular

Las lesiones medulares se nominan de acuerdo al Gltimo nivel intacto, es decir, aquella metamera
que preserva todas las funciones neuroldgicas: motoras, sensitivas y autonémicas. En este sentido
pueden clasificarse de acuerdo a la funcionalidad clinica del paciente como cervicales (C1 a C8),
torécicas altas (T1 a T6), toréacicas bajas (T7 a T12), lumbosacras (L1 a S1) y del cono medular

(sacro coccigeas). Entre mas alta la lesion mayor sera el compromiso funcional del paciente.

De acuerdo a la extension de la lesion, éstas pueden considerarse como transversales y
longitudinales; en la mayoria de los pacientes existe una combinacion de ambas. La primera hace
referencia a la extension transversal de la metdmera, produciendo secciones completas o
incompletas, tales como anterior, posterior, central, lateral o en distintas combinaciones; el
compromiso de las distintas vias descendentes y ascendentes determina el cuadro clinico del
paciente. La extensién longitudinal se refiere a la lesion en los planos verticales y se determina por
el nimero de metameras lesionadas por el proceso patoldgico, sean de origen traumatico o no; el
cuadro clinico del paciente se manifiesta principalmente por el compromiso de sustancia blanca o

gris.

La mayoria de las lesiones reportadas en las distintas investigaciones a nivel mundial, se ubican en
los niveles cervical entre el 34 y 53% de los casos y toracico entre el 43 y 48%, en tanto las lesiones
lumbosacras van del 10 a 14% (6,10,17,40,42,43). En los estudios colombianos reportados hasta el
momento, se ha encontrado un mayor porcentaje de lesiones toracicas, seguidas de las cervicales: en
la casuistica de Medellin, se encontr6 28.5% de lesiones cervicales, 41.5% torécicas altas y el 30%
por debajo de T6 (9). En coherencia, en la serie de Manizales los segmentos medulares mas
afectados fueron los correspondientes a la zona toracica (64%) y cervical (25%) (29). Esta
diferencia en los niveles medulares mas afectados, al parecer puede corresponder al tipo de lesiones

mas comunes en nuestro medio: las heridas por arma de fuego.
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De acuerdo a la extension o completitud de la lesion, utilizando la Escala de Deficiencia de la ASIA
(AIS), se reporta en la literatura cientifica internacional un mayor predominio del Grado A o lesion
completa (48 a 58%), seguido de los Grados B y C o lesiones incompletas (16 a 44%) y en menor
proporcion grados D y E (4,6,10,11). Segln Lugo y cols, en una muestra de 42 pacientes de la
ciudad de Medellin (Colombia), el 62% presentd lesién completa grado A, 10% B, 12% C, 14% Dy
solo el 2% presentdé una condicién normal o grado E (9). Respecto al grado de compromiso
funcional en la escala de ASIA encontrado en el estudio de personas con lesién medular de
Manizales, el 71% se clasific6 como lesion completa A, y el 29% restante como lesiones
incompletas (B, C y D) (29).

4.1.6 Complicaciones

Segun McColl y cols, existen por los menos cinco tipos de cambios que la personas con lesién
medular experimentan con el tiempo: 1. Los efectos de vivir con la lesién por muchos afios, tales
como deterioro del hombro, infecciones urinarias crénicas o problemas posturales; 2.
Complicaciones secundarias a la lesion original, tales como siringomelia postraumatica; 3. Procesos
patoldgicos no relacionados con la lesion medular, como enfermedad cardiaca u otras enfermedades
cronicas; 4. Cambios degenerativos asociados con el envejecimientos, tales como articulares,
sensoriales y problemas de tejido conectivo; y 5. Factores medioambientales, como los sociales,
comunitarios y aspectos culturales, que pueden complicar la experiencia de envejecer con lesion de

la medula espinal (10).

Las principales complicaciones reportadas por diferentes investigaciones con series de casos de
pacientes con LM en el mundo son: espasticidad, contracturas musculares, hombro doloroso, dolor
articular — artritis, osificacion heterotopica, fracturas, esquinces y luxaciones, Ulceras de presion,
deterioro neurolégico, dolor crénico, infecciones urinarias, problemas renales y vesicales,
problemas intestinales, complicaciones cardiacas, complicaciones respiratorias, presion sanguinea
alta o baja, trombosis, edema, disrreflexia autondémica, aumento de peso, depresion, estrés
psicolodgico, adiccion a drogas, entre otras (6,9,17,40,43). De éstas, las de mayor incidencia son las
infecciones urinarias, problemas vesicales y vejiga neurogénica, distintas modalidades de dolor
cronico (hombro, otras articulaciones, neuropético), problemas gastrointestinales e intestino

neurogénico, y espasticidad, espasmos y contracturas.
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En la muestra de Lugo y cols (Medellin, Colombia), la cual siguieron por 18 meses (42 pacientes),
se encontraron principalmente las siguientes complicaciones: dolor en el 80% de los pacientes a los
tres meses de ocurrencia de la lesion, espasticidad en el 65% de los casos al primer afio, infecciones
urinarias en el 38% a los tres meses y Ulceras de presion en el 25% al primer mes después de
ocurrida la lesion (9). Los hallazgos del estudio de Henao y Pérez con poblacion de Manizales
(Colombia) muestran que las complicaciones clinicas de la lesion medular que con mayor
frecuencia presentaron los participantes del estudio en el Gltimo afio fueron problemas renales y
vesicales (68%), infecciones urinarias (59%) y problemas intestinales (59%). Otras complicaciones
de frecuente aparicion fueron la espasticidad (52%), Ulceras de presidon (50%), depresion (43%) y
contracturas musculares (39%). En menor porcentaje se reportaron complicaciones cardiacas,
osificaciones heterotdpicas y deterioro neurolégico. La cantidad de complicaciones promedio por

persona fue de seis (29).

Hitzig y cols en un estudio con 781 pacientes canadienses con LM con un afio 0 més de evolucion,
y mediante un andlisis de regresion logistica, determinaron la asociacion entre la incidencia
autoreportada de complicaciones de salud secundarias a la lesion medular con las variables edad,
tiempo de evolucion de la lesion y deficiencia (43). En esta investigacion se encontr6 que la
relacion de tasas (odds ratios) para complicaciones cardiacas, presion arterial alta y complicaciones
respiratorias incrementé con la edad, mientras la disrreflexia auténomica, infecciones vesicales,
osificacion heterotdpica, estrés psicoldgico y adiccion a drogas decrecieron. La relacién de tasas
para Ulceras de presion, disrreflexia autonémica y osificacion heterotdpica incrementaron con el
tiempo de evolucion, mientras la presion arterial alta, problemas intestinales, estrés psicoldgico y
depresién disminuyeron. Las lesiones completas estuvieron asociadas con infecciones urinarias,
Ulceras de presion y disrreflexia autonémica. La paraplejia estuvo asociada con presion arterial alta

y la cuadriplejia con disrreflexia autonémica.

4.1.7 Evaluacion de la funcion medular: AIS (American Spinal Cord Injury Association -ASIA-

Impairment Scale) (44)
La escala més utilizada a nivel internacional para evaluar la extension o completitud de la lesion
medular es la AIS (ASIA Impairment Scale) que sigue los estdndares del sistema de clasificacion

neuroldgica de la Asociacion Americana de Lesiones Medulares ASIA (American Spinal Injury
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Association). Esta clasificacion se utiliza para definir tanto el nivel neuroldgico de la lesion como
para clasificar las lesiones en completas o incompletas, a partir de la evaluacién estandarizada de las

funciones motora y sensitiva correspondientes a las diferentes metdmeras.

La evaluacion de la funcién motora tiene como referencia la valoracion de la fuerza de 10 grupos
musculares claves o representativos de las cuatro extremidades. Cada grupo muscular representa un
miotoma entre C5y T1, y entre L2 y S1. La puntuacion de cada musculo varia de 0 a 5 segln su
fuerza. El nivel motor ASIA para cada lado del cuerpo es determinado por el segmento mas distal de
la médula que tiene funcién motora al menos de 3/5 siempre que los grupos musculares clave por
encima de este segmento tengan una calificacion de 5/5. Como no existen grupos musculares clave
especificados para los segmentos torécicos, el nivel motor de los pacientes con paraplejia toracica
se asume que corresponde con el nivel sensorial. Es posible obtener una valoracién motora global
denominada indice motor ASIA a partir de la suma de las puntuaciones obtenidas de todos los
musculos claves de ambos lados del cuerpo. De esta manera el maximo de puntuacion posible sera

de 25 para cada extremidad y 100 en total si hay indemnidad motora.

La funcion sensitiva es evaluada a través de la valoracion de la sensibilidad al tacto y al dolor de 28
puntos clave de cada lado del cuerpo. Cada punto corresponde a un dermatoma. La escala de
valoracion varia de 0 a 2: se asigna 0 si la sensibilidad esta ausente, 1 si esta disminuida, 2 si es
normal y NE cuando la sensibilidad no es posible explorarse (por heridas, yesos, etc.). El nivel
sensitivo ASIA para cada lado del cuerpo esta determinado por el segmento de la médula mas distal
que tiene funcion sensitiva normal tanto para el tacto como para el dolor, siempre que los
segmentos medulares superiores a este nivel también tengan preservada la sensibilidad. El puntaje
maximo de sensibilidad total o indice sensitivo ASIA se obtiene mediante la suma de los puntajes
obtenidos para cada modalidad sensorial en los 28 dermatomas de manera bilateral. De esta forma
el puntaje maximo puede obtenerse mediante esta escala es de 224, 112 para cada modalidad

sensorial si hubiera indemnidad en todos los segmentos medulares.

La exploracion sensitiva y motora de los segmentos medulares S4-S5 (correspondientes al esfinter
anal) se consideran de vital importancia para establecer si la lesion es incompleta o completa. Los
niveles motor y sensitivo pueden o no ser coincidentes y de esta manera para determinar el nivel

neurolégico ASIA se tiene como referencia el dltimo segmento medular con funciones motoras y
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sensitivas indemnes. Cuando no corresponde el nivel sensitivo al motor, el nivel mas alto de ambos

se considera como determinante del nivel neuroldgico.

Finalmente, de manera global esta escala clasifica la LM en cinco categorias funcionales (de la A a

la E), determinados por la ausencia o preservacion de la funcion motora y sensitiva, asi:

, Ausencia de funcién motora y sensitiva que se extiende hasta los segmentos
A: Completa
sacros S4-S5.
Ausencia de funcion motora con preservacion de la funcion sensitiva por
B: Sensorial debajo del nivel neurolc')gic_o _Qe la Iesién,_ gue se _extiende hasta los
incompleta segmgntos sacros S4-S5 (senS|b|!|pIad al tacto Ilgerq y pinchazo en S4-S5, 0
presion profunda anal). La funcion motora no esta preservada mas de tres
niveles por debajo del nivel motor en cada lado del cuerpo.
C: Motora Preserva}cic')n de la fur]cic')n motora por debajp del ni\_/el neurol()gic_o, y més
. de la mitad de los musculos clave por debajo del nivel neurolégico Unico
incompleta .
tienen un balance muscular menor de 3 (grados 0 a 2).
D: Motora Preservacion _de la fun(;ic')n motora por debajo del nivel neur_ol()gico, y al
incompleta menos: Ig m,ItE:ld 0 mas de los musculos clave por debajo del nivel
neuroldgico Unico tienen un balance muscular mayor o igual a 3.
Las funciones sensitiva y motora son normales en todos los segmentos, en
E: Normal un paciente que tuvo déficit previo en la escala. Si el paciente no tuvo dicho
déficit no recibe una calificacion.

Para algunos tipos de lesiones grado A (completas) se puede establecer una Zona de Preservacion
Parcial (ZPP) que corresponde al segmento medular mas distal, por debajo del nivel neuroldgico

ASIA, que conserva alguna funcion motora o sensitiva.

4.2 DISCAPACIDAD EN LESIONES MEDULARES: REFERENTE CONCEPTUAL Y
EVALUACION EN LA PERSPECTIVA DE LA CIF

La aproximacion que hasta ahora se seguia para considerar y clasificar las dimensiones relacionadas
con la salud y la discapacidad se ha visto modificada y actualizada gracias a la elaboracion de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) por parte de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (46). Bajo esta propuesta la discapacidad se entiende
hoy en dia como un proceso continuo de ajuste entre las capacidades del individuo con una
condicion de salud especifica, y los factores externos que representan las circunstancias en las que
vive esa persona, Yy las expectativas y exigencias de su entorno. En este contexto, la discapacidad

deja de tener un caracter individual ya que afecta directamente la familia, la sociedad y el entorno
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(1). Esta clasificacion ha sido ya aceptada por 191 paises, tras replantear el modelo anterior y
acordar un nuevo modelo internacional de descripcion y medicién de la salud y la discapacidad
(46).

4.2.1 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud — CIF

Dentro de esta clasificacion, el término funcionamiento humano se utiliza para designar todas las
funciones y estructuras corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad de
participacion social del ser humano. La discapacidad por el contrario, recoge las deficiencias en las
funciones y estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y
las restricciones en la participacion social del ser humano; en tanto el término salud, se configura

como el elemento clave que relaciona el funcionamiento humano con la discapacidad (1).

Las dimensiones que permiten definir la discapacidad, incluyen (45):

e Funciones corporales son las funciones fisioldgicas de los sistemas corporales (incluyendo las
funciones psicologicas).

e Estructuras corporales son las partes anatémicas del cuerpo, tales como los 6rganos, las
extremidades y sus componentes.

o Deficiencias son los problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como una
desviacion o una pérdida.

e Actividad es el desempefio/realizacion de una tarea o accion por parte de un individuo.

e Limitaciones en la actividad son dificultades que un individuo puede tener en el
desempefio/realizacion de actividades.

e Participacion es el acto de involucrarse en una situacion vital.

e Restricciones en la participacion se refiere a problemas que el individuo puede experimentar al
involucrarse en situaciones vitales.

e Factores ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que una persona

vive y conduce su vida.

Bajo las anteriores consideraciones, la OMS abandona el enfoque de «consecuencias de la
enfermedad» de la CIDDM (Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy

Minusvalias), para enfocar el objetivo hacia «la salud y los estados relacionados con la salud». De
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esta forma, buscando una terminologia més positiva, deja de emplear el término «enfermedad» para

utilizar el término «estado o condicion de salud».

La perspectiva biopsicosocial y ecoldgica de este enfoque se hace evidente con la inclusion de los
factores contextuales, en tanto factores ambientales y personales que influyen en la discapacidad y
en la condicion de salud. Los factores ambientales pueden constituirse en elementos “facilitadores”
si actian de forma positiva para superar la deficiencia, las limitaciones en la actividad o las
restricciones en la participacién y seran barreras si su presencia se considera un factor negativo u

obstaculo que entorpezca o agrave cualquiera de los componentes anteriores (1).

El esquema conceptual de la CIF que se presenta en la figura 1 representa las mdltiples
interacciones entre las dimensiones y areas que representan la discapacidad. De este esquema es

posible deducir que (47):

o Los estados de salud tienen consecuencias en todos los componentes del funcionamiento
(corporal, actividad y participacién). A su vez, los componentes del funcionamiento tienen
directa repercusion sobre los estados de salud, en tanto que condicionan la posible aparicion de
nuevas alteraciones (trastornos o enfermedades).

e Los componentes del funcionamiento se relacionan, por pares, todos entre si (cuerpo y
actividad; cuerpo y participacion; actividad y participacion) y en ambos sentidos.

e Los componentes del funcionamiento (todos y cada uno de ellos) se ven influidos por los
factores contextuales, tanto ambientales como personales. Al mismo tiempo, los factores
contextuales pueden ser determinados por las circunstancias que acontezcan en los tres

componentes del funcionamiento.
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Estado de Salud
(trastorno o enfermedad)

l |

Funciones y Estructuras -«————> Actividad --——— Participacion
Corporales

t f

l l

Factores Ambientales Factores Personales

Figura 1. Modelo conceptual de Discapacidad de la CIF

Tomada de: Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales, Imserso, Madrid; 2001

La integralidad que sugiere este enfoque de abordaje, abarca el planteamiento de procesos de
intervencion fundamentados en principios basicos de interdisciplinariedad e intersectorialidad, que
exigen sobrepasar la mirada exclusiva desde el sector salud para involucrar de forma activa la
familia y los sectores educativo, laboral, de bienestar social y legislativo, entre otros, demandando
ademas la participacion activa de la sociedad y el Estado. Adicionalmente, es necesario que la
persona en situacion de discapacidad tenga un papel protagonico en la definicion de necesidades y
en la exposicion de las expectativas que tiene frente al proceso. De esta forma la persona se

convierte en el eje de trabajo y al mismo tiempo es un miembro mas del equipo (1).

4.2.2 Evaluacion de la discapacidad bajo el enfoque de la CIF

Desde su aprobaciéon, la CIF ha sido utilizada en diversos ambitos de la rehabilitacion
especialmente en el area clinica. Para garantizar y facilitar este proceso, se han desarrollado
diferentes propuestas de evaluacion que operativizan las categorias originales mediante el desarrollo
de instrumentos que permiten describir y evaluar el funcionamiento de las personas de acuerdo a
diversas condiciones de salud 0 momentos especificos del proceso de rehabilitacion. En este sentido
en la actualidad se cuenta con varios tipos de herramientas de evaluacion compatibles
conceptualmente con el modelo de discapacidad de la OMS entre ellas se encuentran la lista de
comprobacion breve de la CIF (checklist), el WHO-DAS 1l (World Health Organization Disability

Assessment Schedule 1) y los conjuntos o categorias basicas (Core sets) (1).
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La lista de chequeo es un instrumento sugerido para la aplicacion en situaciones clinicas que a
través de 125 items tamizados permite establecer de manera sencilla un perfil de funcionamiento y
discapacidad de la persona en las areas mas relevantes, independiente de su condicion de salud. El
WHO-DAS Il por su parte es un instrumento que evalua de forma multidimensional el
funcionamiento y la discapacidad con énfasis en las areas de actividad y participacion y permite
obtener una puntuacion global del grado de discapacidad de las personas, y los Core Sets son
listados de funciones y estructuras corporales, actividades, situaciones de participacién y factores
contextuales que se proponen sean evaluadas en las personas con determinadas condiciones de
salud alta carga global por enfermedad, para establecer su perfil de funcionamiento y discapacidad.
Hasta el momento se han desarrollado Core Sets para diferentes condiciones de salud en las areas

musculoesquelética, cardiovascular, neuroldgica y oncoldgica (48).

4.2.2.1 EIWHO-DAS II

El Grupo de Evaluacion, Clasificacion y Epidemiologia de la Organizacién Mundial de la Salud y el
Instituto Nacional de la Salud Mental (NIMH), Instituto Nacional contra el Abuso del Alcohol y el
Alcoholismo (NIAAA), y el Instituto Nacional en el Abuso de Droga (NIDA), de Estados Unidos,
han desarrollado un método para la Evaluacion y Clasificacion de Discapacidades, conocido por sus
siglas en inglés como WHO-DAS Il, (World Health Organization Disability Assessment Schedule
I1, también conocido como el Proyecto Conjunto WHO/NIH).

El WHO-DAS originalmente fue publicado por la OMS como un instrumento de evaluacion de
discapacidades que estaba basado en el anterior modelo de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) y era especifico para la evaluacion de
alteraciones en el ajuste social y comportamiento de personas con discapacidad psiquica. EIl WHO-
DAS 1I por el contrario, puede ser aplicado de manera universal a las “condiciones de salud”,
siendo el resultado de una completa revision y reflexion de investigadores en el campo del

funcionamiento y la discapacidad, bajo un enfoque integral de la misma (30).
El proceso seguido para el desarrollo de este instrumento de evaluacion de la discapacidad incluy6
estrategias destinadas a verificar la aplicabilidad transcultural de los conceptos e items incorporados

en el instrumento, llevar a cabo las traducciones necesarias en cada fase del proceso y aportar
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informacion cualitativa para el proceso de simplificacion del instrumento (30). Inicialmente fue
desarrollado un instrumento que constaba de 96 items; en el proceso de depuracion se llegd a un
instrumento definitivo que a través de 36 items, satisfacia los requisitos para la adecuada
evaluacion, en los distintos contextos, de las diversas dimensiones de la discapacidad incorporadas
en la CIF.

El WHO-DAS Il ha sido desarrollado para evaluar las limitaciones de actividad y restricciones de
participacion experimentadas por un individuo independientemente del diagndstico médico. Segin
sus autores, el WHO-DAS Il busca determinar la cantidad de dificultad encontrada en las
actividades que una persona hace en su vida cotidiana, en oposicién a aquellas que pudieran ser

hechas o puedan hacerse, pero no se hacen (30).

Este instrumento posibilita la definicion de un perfil de funcionamiento de la persona a través de
seis dominios de actividades, como también un puntaje de la discapacidad en general, informacion

gue puede ser utilizada para (49):

e Identificar necesidades
e  Programar procesos de intervencion
e Realizar seguimiento a los procesos de intervencion

e  Medicion clinica de resultados y efectividad de tratamientos

Los entrevistados declaran el nivel de dificultad que experimentan al realizar la actividad concreta,
tomando en consideracién la forma como la realizan habitualmente, incluyendo el uso de cualquier
tipo de asistencia mecanica o la ayuda de una persona. Los dominios incluidos en el instrumento
son (50):

e Comprension y Comunicacion

e Capacidad para moverse en el entorno
e Cuidado personal

e Relacionarse con otras personas

e Actividades de la vida diaria

e Participacion en sociedad.
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Los 36 items de la version extensa del instrumento se distribuyen de manera homogénea en cada
uno de estos dominios. La version reducida del instrumento contiene 12 items, que corresponden a

los dos items mas representativos de cada uno de los dominios iniciales.

La escala de evaluacion para cada dominio y para el instrumento en su totalidad es una escala
ordinal que determina grados de dificultad o discapacidad segun el caso. Esta escala va desde la
opcion ninguna dificultad o sin discapacidad, dificultad o discapacidad leve, moderada, severa o

completa.

El WHO-DAS 11 esta disefiado para evaluar la discapacidad a personas de seis (6) afios 0 mas.
Puede ser aplicado a personas con antecedentes culturales y educacionales y niveles cognoscitivos

marcadamente diferentes. Se diferencia de otras medidas de salud y discapacidad en que (49):

- Es compatible con un sistema de clasificacion internacional
- Fue desarrollado con personas de gran diversidad cultural
- Incluye la evaluacion de todos los posibles trastornos asociados con la discapacidad

determinando el nivel de funcionamiento de la persona.

El WHO-DAS 1l ha sido traducido hasta el momento a 20 idiomas (Kostanjsek N. WHO.
Comunicacion personal). Actualmente hay disponibles versiones de 6, 12, 24 y 36 items, algunas
pueden ser autoadministradas, administradas por entrevistador o administradas por personas
cercanas al evaluado en el caso que este no pueda por si mismo diligenciar la evaluacion (50). La
version de 36 items administrada por entrevistador es la version mas recomendada ya que provee la
mas completa evaluacion del funcionamiento de la persona. Proporciona puntaje a los seis dominios

de funcionamiento por separado, como también al funcionamiento general del individuo.
En todas las versiones, para cada pregunta que sea respondida positivamente, la evaluacion puede

complementarse indagando acerca del nimero de dias que la persona ha experimentado la dificultad

en las actividades encontradas como problematicas.
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Version en lengua espafiola del WHO-DAS 11 (30):

La versién en lengua espafiola del WHO-DAS 1I ha sido denominada “Cuestionario para la
Evaluacion de Discapacidades de la Organizacion Mundial de la Salud WHO-DAS 1II”, fue
desarrollada por la Unidad de Investigacion en Psiquiatria de Cantabria (UIPC), Espafa. Esta
version fue validada a través de un estudio de tipo observacional analitico de cohortes concurrentes,

dirigido a verificar sus propiedades psicométricas.

En este proceso, el instrumento fue sometido a pruebas de confiabilidad test-retest y consistencia
interna, analisis de validez concurrente con otros instrumentos de evaluacion de discapacidad ya
validados, y verificacion de su capacidad discriminante entre subgrupos de poblacién con perfiles
de discapacidad diferenciados. Para el proceso de validacion se estim6 que un tamafio muestral de
150 personas seria suficiente para garantizar la viabilidad y el poder estadistico del estudio.

La consistencia interna del instrumento fue determinada a través del coeficiente de confiabilidad
Alfa de Cronbach, encontrandose puntuaciones con valores por encima de 0,93. Para el andlisis de
la confiabilidad test-retest se utilizo el Coeficiente de Correlacion Intraclase (CCl), observandose

indices de confiabilidad 6ptimos con puntuaciones en general mayores a 0,80.

La validez concurrente se evaltlo mediante la comparacion de los niveles de discapacidad obtenidos
con el WHO-DAS Il (36 items) con las puntuaciones obtenidas con otros instrumentos, con los que
se asumié que exploraban &reas o dominios de discapacidad si no similares, al menos
complementarios a los incorporados en el WHO-DAS II. Los instrumentos seleccionados fueron:
WHOQOL-BREF, SF-36, la London Handicap Scale. La prueba denominada “criterio de certeza”
(gold standard) para este estudio fue la “Escala de Evaluacion de Discapacidad segun el
Entrevistador” instrumento desarrollado por los mismos investigadores. Los niveles de correlacion
se sitlan en un rango de valores entre 0,61 a 0,71 con las puntuaciones globales de la London
Handicap Scale y la “Escala de Evaluacion de Discapacidad segun el Entrevistador”, siendo todos
ellos estadisticamente significativos. Diferentes niveles de correlacidon se encontraron con los otros

instrumentos de comparacion.
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La validez concurrente fue evaluada a través de un analisis de las diferencias encontradas en los
distintos subgrupos muestrales donde se realizé el estudio de campo (poblacion sana, personas con
problemas mentales, personas con problemas fisicos, personas con problemas derivados del
consumo de sustancias como alcohol y drogas), utilizando pruebas estadisticas no paramétricas. Los
resultados de estas pruebas mostraron diferencias estadisticamente significativas en todas las
escalas globales y dominios del WHO-DAS 11 para los distintos subgrupos muestrales.

De acuerdo a los resultados de las pruebas de validacion, el “Cuestionario para la Evaluacion de
Discapacidades de la Organizacion Mundial de la Salud WHO-DAS Il, se convierte en un
instrumento fiable, aplicable a poblacion que habla la lengua espafiola, y facil de utilizar en un

amplio rango de circunstancias relacionadas con las diferentes condiciones de salud.

4.2.2.2 Core Sets de la CIF

El grupo de investigacion de la CIF del centro colaborador de la OMS en la Universidad Ludwig
Maximilian, en Munich, junto al grupo de Clasificacion, Evaluacion, Encuestas y Terminologia de
la OMS (CAS) y otras organizaciones participantes, vienen trabajando desde hace algunos afios en
un proyecto cuyo objetivo es desarrollar grupos de categorias de la CIF Gtiles para la aplicacion en
la préctica clinica, para la provision de servicios y para la investigacién, asi como para vincular la
CIF a las condiciones de salud codificadas con la CIE10, para tal fin han desarrollado los llamados
Core Sets de la CIF(48,51).

Los Core Sets por tanto, son listas consensuadas de las categorias de la CIF mas relevantes y
significativas en la descripcion de las alteraciones que pueden presentar las personas con una
condicion de salud especifica. Al incluir tanto el dominio corporal (funciones y estructuras
corporales), individual (actividad), social (participacion) y contextual (barreras y facilitadores
ambientales), proporcionan una vision completa e integral del funcionamiento humano que la

mayoria de instrumentos de evaluacion de la discapacidad disponibles hasta el momento.

El desarrollo de un Core Set implica un proceso investigativo que culmina con la realizacion de
conferencias de consenso que integran los resultados de: (1) evidencias de estudios empiricos, (I1)
revisiones sistematicas de resultados y medidas usadas en investigacion en las diferentes

condiciones de salud, (I1I) encuestas a expertos, (IV) entrevistas a grupos focales y entrevistas
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semiestructuradas con personas que han sido diagnosticadas con la condicion de salud especifica
(33,34).

En la actualidad existen Core Sets para diferentes situaciones agudas intrahospitalarias que tengan
relacion con las &reas cardiopulmonar, musculoesquelética y neurologica, y se han desarrollado
cerca de 20 Core Sets para condiciones subagudas y cronicas de algunas de las enfermedades méas
prevalentes por cada area y en distintos contextos: clinicos, rehabilitadores y comunitarios. De esta
manera los Core Sets pueden aplicarse a lo largo de todo el proceso de enfermedad y en toda la
cadena sanitaria (33,34,52)

En general para cada condicion de salud se cuenta con los denominados Comprehensive ICF Core
Sets que contienen un listado extenso de categorias Utiles para evaluaciones integrales
multidisciplinarias y multiprofesionales, y los Brief ICF Core Sets, que consisten en el menor
nimero necesario de categorias de la CIF para describir un problema prototipico de funcionamiento
en pacientes con una determinada condicion de salud. Estos Gltimos son (tiles para ser aplicados en
estadisticas en salud y para que los profesionales del area clinica puedan establecer un perfil general

de los problemas en el funcionamiento de las personas.

Core Sets de la CIF para lesiones medulares:

En el afio 2005 durante una reunion sostenida en Nottwil, Suiza entre miembros del centro
colaborador de la OMS en la Universidad Ludwig Maximilian de Munich (Alemania), de la
Sociedad Internacional de la Medula Espinal y del grupo suizo para la implementacion de la CIF, se
propuso el plan para desarrollar los Core Sets de la CIF para las lesiones de la medula espinal. Esta
propuesta surgié entre otros, de la necesidad de documentar el amplio espectro de problemas que
pueden presentarse en las personas con lesiones medulares tanto en sus etapas subagudas como a
largo plazo y que son en muchos casos diferentes a los problemas presentados en personas con otras

condiciones de salud (32).

Los Core Sets de la CIF para lesiones medulares en situaciones subagudas y cronicas tuvieron un
proceso de desarrollo de cerca de dos (2) afios y fueron finalmente publicados en el afio 2010.
Durante este tiempo se realizaron entrevistas a expertos, revisiones sistematicas de la literatura, un

estudio cualitativo y un recoleccion empirica de datos de personas con lesion medular. Sobre la base
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de estos estudios preparatorios, se definié una preseleccion de categorias de la CIF que sirvieron de
punto de partida para el proceso final de decision. Las categorias que conformaron finalmente los
Core Sets (breve y extenso) para lesion medular en condiciones subagudas y crénicas fueron
definidas por un proceso formal de consenso realizado por un grupo de expertos de diferentes paises
del mundo que se reunieron entre el 15 y 18 de noviembre de 2007 en Nottwil, Suiza (35,36).

El Core Set abreviado de la CIF para lesiones medulares en situaciones cronicas fue definido por los
expertos en la conferencia de consenso a partir la lista de categorias seleccionadas previamente por
ellos en el Core Set extenso. De esta forma este Core Set contiene una lista de categorias de la CIF
suficientemente extenso para describir las limitaciones en el funcionamiento y salud de personas
con lesién medular en situaciones crénicas, pero al mismo tiempo suficientemente breve para ser
practico en estudios clinicos. Este Core Set incluye un listado de 33 categorias de segundo nivel
jerarquizadas de acuerdo al orden de importancia de los items generada en el proceso de votacién en
la conferencia de consenso: nueve (9) de ellas pertenecen a la dimensién de funciones corporales,
cuatro (4) a estructuras corporales, once (11) a actividades y participacion y nueve (9) a factores
ambientales. En el componente de actividades y participacién tienen una importante
representatividad los capitulos de movilidad y autocuidado de la CIF, que se considera son aspectos
importantes a tener en cuenta en el proceso de readaptacion y regreso a la vida en comunidad. En
este mismo sentido, se incluyen también un importante nimero de factores ambientales que cobran

gran relevancia en este tipo de situaciones (36).

De esta forma, el Core Set breve de la CIF para lesiones medulares crénicas no s6lo incluye
aspectos estructurales y funcionales asociados a esta condicion de salud, sino también aspectos
relacionados con la vida diaria de las personas y los factores contextuales asociados, lo que
proporciona una vision mas completa e integral de la discapacidad de las personas con lesion
medular. Puesto que este insumo indica las &reas del funcionamiento que deben ser medidos pero no
como deben medirse, los promotores de esta iniciativa invitan a los investigadores en el tema a
operacionalizar las categorias de la CIF incluidas en los Core Sets y llaman la atencién sobre la
necesidad de evaluar y validar estas categorias con el fin de definir una herramienta universal para

ser utilizada ampliamente en la practica clinica (36).
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5. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

5.1 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Variable Valor Indicador indice
Tiempo que una persona ha vivido
Edad Mayor a 18 afios desde su nacimiento a la fecha de la Afos
evaluacion.
Femenino Condic_ién de ser hombre o rpu_jer, 0
Sexo Masculino dgte[m_lnado por caracteristicas 1
bioldgicas: anatdmicas y fisiologicas.
Manizales 1
Ciudad de Medellin Ciudad donde actualmente reside la 2
residencia Neiva persona 3
Santiago de Cali 4
5.2 VARIABLES CLINICAS
Variable Valor Indicador indice
Traumatica:
- Accidente de transito
- Herida por arma de fuego
- Herida por arma blanca
- Caida de altura (incluye
desde caballo)
- Inmersién en aguas poco
Etiologia de la prof_u ndas . L S_e
lesic dul - Acc!dente deportivo Causa de la lesion medular registra
esion medular
- Accidente laboral el dato
- Otra
No traumatica:
- Secundario a patologia
- Intervencion médica o
quirdrgica
- Congénita
- Otra
Edad de ocurrencia . Edad de la persona a la fecha de ~
de la lesion Cualquier edad ocurrencia de la lesion medular. Anos
Tiempo de Cantidad de tiempo que ha_ Erascurrido
., Mayor a 6 meses desde el momento de la lesion hasta el | Meses
evolucion ; i
dia de la evaluacion.
Nivel neuroldgico Cervical (C1 - C8) Ultimo nivel neuroldgico intacto de | C1a S5
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de la lesion Tor4cica Alta (T1 a T6) acuerdo a la preservacion sensitiva y
Toracica Baja (T7 a T12) motora.
Lumbosacra (L1 a S5)
Cervical (C1 - C8) )
Zona de Tor4cica Alta (T1 a T6) Ultimo nivel neuroldgico con alguna
o . . . L " ClasS5
preservacion parcial Toracica Baja (T7 a T12) preservacion sensitiva 0 motora.

Lumbosacra (L1 a S5)

Ausencia de funcién motora y sensitiva
A: Completa que se extiende hasta los segmentos A
sacros S4-S5.

Ausencia de funcion motora con
preservacion de la funcion sensitivapor
debajo del nivel neuroldgico de la
lesién, que se extiende hasta los
segmentos sacros S4-S5 (sensibilidad
al tacto ligero y pinchazo en S4-S5, o
presion profunda anal). La funcion
motora no estd preservada mas de tres
niveles por debajo del nivel motor en
cada lado del cuerpo.

B: Sensorial incompleta

Grado de

Preservacion de la funcion motora por
debajo del nivel neuroldgico**, y mas
de la mitad de los musculos clave por
debajo del nivel neurolégico Unico
tienen un balance muscular menor de 3
(grados 0 a 2).

compromiso
funcional segln la
escala de ASIA C: Motora incompleta
(2011) (44)

Preservacion de la funcion motora por
debajo del nivel neurol6gico**, y al
menos la mitad o mas de los musculos
clave por debajo del nivel neuroldgico
anico tienen un balance muscular
mayor o igual a 3.

D: Motora incompleta

Las funciones sensitiva y motora son
normales en todos los segmentos, en un
E: Normal paciente que tuvo déficit previo en la E
escala. Si el paciente no tuvo dicho
déficit no recibe una calificacion.

Suma de las puntuaciones musculares
de cada musculo Ilave segun la escala
de ASIA; 50 puntos en cada
hemicuerpo y 100 en total

indice motor ASIA 0-100 0-100

Suma de las puntuaciones de la
evaluacion de la sensibilidad por cada
) dermatoma segun la escala de ASIA,; se
Indice sensitivo valoran 28 dermatomas en cada
0-224 . e g
ASIA hemicuerpo, con wuna calificacion
méxima de 112 para la sensibilidad al
dolor y 112 para la sensibilidad al

tacto.

0-224
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**Para que una persona reciba una calificacion de C o D, es decir, lesion motora incompleta, debe
cumplir una de las siguientes condiciones: 1) Contraccion voluntaria del esfinter anal, o 2)
Preservacién de la funcion sensorial sacra con preservacion de la funcion motora mas de tres
niveles por debajo del nivel motor de ese lado del cuerpo. Los estdndares actualespara determinar el
estado motor incompleto (AIS B vs C), permiten utilizar incluso la funcién motora de masculos no
clave mas de tres niveles por debajo del nivel motor.

Nota: Cuando se evalla la extension de la preservacion motora por debajo del nivel para distinguir
entre AIS By C, se utiliza el nivel motor de cada lado; mientras que para diferenciar entre AISC y
D (basado en la proporcion de la funcion de musculos clave con fuerza de 3 0 mas) se utiliza el
nivel neuroldgico Unico.

5.3VARIABLES ASOCIADAS A DISCAPACIDAD

5.3.1 Funcionamiento y discapacidad en la perspectiva del instrumento WHO-DAS Il -
version 36 items (30)

Dificultad severa

Variable Sub- Definicion Valor indice
variable
Ninguna dificultad 1
Dificultad para Dificultad leve 2
D11 concentrarse en hacer algo | Dificultad moderada 3
durante 10 minutos Dificultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Ninguna dificultad 1
Dificultad para recordar las | Dificultad leve 2
D1.2 cosas importantes que Dificultad moderada 3
tiene que hacer Dificultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Ninguna dificultad 1
Dificultad para analizary | Dificultad leve 2
D1.3 encontrar soluciones a los | Dificultad moderada 3
Comprension y problemas de la vida diaria | Dificultad severa 4
SN Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
comAunlcaICIon Dificultad q Ninguna dificultad 1
(Area 1) ificulta tpara aprender | e e leve 5
D1.4 uer}nggllac\)l?leagr:fécuonrqﬁgpa?r Dificultad moderada 3
donde nunca ha estado. D!f!cultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Ninguna dificultad 1
. Dificultad leve 2
D1.5 D(;:]'ecrillt?g pjga d??;ef;deénig Dificultad moderada 3
g q 9 Dificultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Ninguna dificultad 1
Dificultad para iniciar o Dificultad leve 2
D1.6 mantener una conversacion | Dificultad moderada 3
4
5

Dificultad extrema / No puede hacerlo
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Capacidad para
moverse en su
alrededor /
entorno
(Area 2)

D21

Dificultad para estar de pie

durante largos periodos de

tiempo, como por ejemplo
30 minutos

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

OB WN -

D2.2

Dificultad para ponerse de
pie cuando estaba sentado

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D2.3

Dificultad para movilizarse
dentro de su casa

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D2.4

Dificultad para salir de su
casa

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D2.5

Dificultad para caminar
largas distancias como un
kilometro (o equivalente)

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

Autpcuidado
(Area 3)

D3.1

Dificultad para bafarse
(lavarse todo el cuerpo)

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D3.2

Dificultad para vestirse

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D3.3

Dificultad para comer

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D3.4

Dificultad para estar solo
(a) durante unos dias

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

Relacionarse
con otras
personas
(Area 4)

D4.1

Dificultad para
relacionarse con personas
que no conoce

Ninguna dificultad

Dificultad leve

Dificultad moderada

Dificultad severa

Dificultad extrema / No puede hacerlo

D4.2

Dificultad para mantener
una amistad

Ninguna dificultad
Dificultad leve
Dificultad moderada
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Dificultad severa
Dificultad extrema / No puede hacerlo

Dificultad para llevarse

Ninguna dificultad
Dificultad leve

4

5

1

2

D4.3 bien con personas cercanas | Dificultad moderada 3

a usted Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Dificultad para hacer Dificultad leve 2

D4.4 nUevos amigos Dificultad moderada 3

Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

- Dificultad leve 2

D4.5 lelcqltad para tener Dificultad moderada 3
relaciones sexuales .

Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Dificultad para cumplir Dificultad leve 2

D5.2 con sus quehaceres de la | Dificultad moderada 3

casa Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Dificultad para realizar Dificultad leve 2

D5.3 bien sus quehaceres de la | Dificultad moderada 3

casa mas importantes Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Dificultad para acabar todo | Dificultad leve 2

D5.4 el trabajo de la casa que Dificultad moderada 3

tenia que hacer Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Actividades de Dificultad para acabar sus | Dificultad leve 2

la vida diaria D5.5 quehaceres de la casa tan | Dificultad moderada 3

(Area 5) rapido como era necesario | Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Dificultad para llevar a D!f!cultad leve 2

D5.8 S Dificultad moderada 3
cabo su trabajo diario o

Dificultad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

- . Ninguna dificultad 1

D|f|_cultad para reaI]zar Di fi?:ulta d leve 5
D5.9 bien las tareas mas o

. - Dificultad moderada 3

importantes del trabajo o Dificul

estudio ificu tad severa 4

Dificultad extrema / No puede hacerlo 5

Ninguna dificultad 1

Dificultad para acabar todo | Dificultad leve 2

D5.10 el trabajo que necesitaba | Dificultad moderada 3

4

5

hacer

Dificultad severa
Dificultad extrema / No puede hacerlo
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Ninguna dificultad 1
Dificultad para acabar su | Dificultad leve 2
D5.11 trabajo tan rapido como Dificultad moderada 3
era necesario Dificultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Dificultad para participar, | Ninguna dificultad 1
al mismo nivel que el resto | Dificultad leve 2
de las personas, en Dificultad moderada 3
D6.1 actividades de la Dificultad severa 4
' comunidad (por ejemplo, | Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
fiestas, actividades
religiosas u otras
actividades)

Dificultad relacionada con Ninguna dificultad !
barreras u obstaculos D!f!cultad leve 2
D6.2 existentes en su alrededor D!f!cultad moderada 3
(entorno D!f!cultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
- - Ninguna dificultad 1

Dificultad para vivir con o
dignidadp(o respeto) D!f!cultad leve 2
D6.3 - . Dificultad moderada 3

debido a las actitudes y -
acciones de otras personas D!f!cultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Tiempo dedicado a su Ninguno ;

L, estado de salud o las Leve

Participacion D6.4 consecuencias Moderado 3
en sociedad del mismo Severo 4
(Area 6) Extremo 5
Ninguno 1
Grado en que su estado de | Leve 2
D6.5 salud lo ha afectado Moderado 3
emocionalmente Severo 4
Extremo 5
- Ninguno 1
Impacto econdmico que su | | o\ 5
D6.6 estado de salud ha tenido Moderado 3
para usted 0 para su Severo 4
familia Extremo 5
Ninguna dificultad 1
Dificultad que para su Dificultad leve 2
D6.7 familia ha tenido su estado | Dificultad moderada 3
de salud Dificultad severa 4
Dificultad extrema / No puede hacerlo 5
Dificultad para realizar por N!n_guna dificultad 1
si mismo (a) cosas que le D!f!cultad leve 2
D6.8 Dificultad moderada 3
4
5

ayuden a relajarse o
disfrutar

Dificultad severa
Dificultad extrema / No puede hacerlo
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5.3.2 Discapacidad en adultos con lesion medular cronica basados en el core set abreviado de
la CIF (36): actividad, participacién y factores ambientales (SCI-DAS: Spinal Cord Injury -

Disability Assessment Schedule)

Variable Sub- Descripcion Valor Indice
variable
Ninguna dificultad 1
Higiene personal | Planificacion y realizaciéon de la Dificultad leve 2
relacionada con | eliminacion de desechos humanos | Dificultad moderada 3
los procesos de | (flujo menstrual, orina y heces) y la Dificultad severa 4
excrecién (d530) | propia limpieza posterior. Dificultad extrema/ 5
No puede hacerlo
Ninguna dificultad 1
. Moverse de una superficie a otra, Dificultad leve 2
Trasferir el . -
ronio CLErDo como deslizarse a lo largo de una | Dificultad moderada 3
P F()d420) P silla o pasar de estar sentado en la Dificultad severa 4
cama a sentarse en una silla. Dificultad extrema/ 5
No puede hacerlo
Llevar a cabo acciones coordinadas Ninguna dificultad 1
simples o complejas para planear, Dificultad leve 2
dirigir y completar los | Dificultad moderada 3
Llevar a cabo - L 2.
- o requerimientos de las obligaciones Dificultad severa 4
rutinas diarias g -
0 tareas diarias, como llevar la | Dificultad extrema/ 5
(d230) . o
economia domestica y hacer planes No puede hacerlo
para distintas actividades a lo largo
del dia.
Mover todo el cuerpo de un lugar a ) » 1
otro, sobre cualquier superficie o | Ninguna dificultad 2
Actividades y Desplazarse espacio, utilizando  dispositivos Dificultad leve 3
Participacion | utilizando algtin | especificos disefiados para facilitar | Dificultad moderada 4
tipo de el movimiento o desarrollar Dificultad severa 5
equipamiento | métodos distintos de moverse, | Dificultad extrema/
(d465) como patines, 0 moverse por una No puede hacerlo
calle en una silla de ruedas o con un
caminador.
Adoptar 0 abandonar una postura, Ninguna dificultad 1
Cambiar las pasar de un lugar a otro, como Dificultad leve 2
posturas levantarse de wuna silla para | Dificultad moderada 3
corporales tumbarse en una cama, y adoptar o Dificultad severa 4
bésicas abandonar posiciones determinadas | Dificultad extrema/ 5
(d410) como arrodillarse o sentarse en No puede hacerlo
cuclillas.
. . . Ninguna dificultad 1
Realizar las acciones coordinadas z
ue se requieren para manipular y .I.D'f'CUItad leve 2
Uso de la mano y a . - Dificultad moderada 3
mover objetos utilizando las manos o
el brazo (d445) Dificultad severa 4
y los brazos como ocurre al lanzar o -
. L Dificultad extrema/ 5
atrapar un objeto en movimiento.
No puede hacerlo
Utilizacion de Utilizar medios de trasporte para Ninguna dificultad 1
medios de desplazarse como pasajero, como Dificultad leve 2
trasporte ser llevado en wun carro, bus, | Dificultad moderada 3
(d470) vehiculo de traccion animal, taxi o Dificultad severa 4
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avion. Dificultad extrema/ 5
No puede hacerlo
Ninguna dificultad 1
Desplazarse por Mover_ todo el cuerpo de un sitio a _I_lelcultad leve 2
otro siempre que no sea andando, | Dificultad moderada 3
el entorno - 2.
(d455) como correr, escalar, brincar o I?l_flcultad severa 4
saltar. Dificultad extrema/ 5
No puede hacerlo
Cuidado de partes del cuerpo como Ninguna dificultad 1
por ejemplo la piel, la cara, los Dificultad leve 2
Cuidado de partes | dientes, el cuero cabelludo, las ufias | Dificultad moderada 3
del cuerpo (d520) | o los genitales que requieren un Dificultad severa 4
nivel de cuidado mayor que el mero | Dificultad extrema/ 5
hecho de lavarse y secarse. No puede hacerlo
Llevar a cabo las tareas y acciones Ninguna dificultad 1
coordinadas  relacionadas  con Dificultad leve 2
Comer comer los alimentos servidos, | Dificultad moderada 3
(d550) llevarlos a la boca y consumirlos de Dificultad severa 4
manera adecuada, cortar o partir la | Dificultad extrema/ 5
comida en trozos, abrir botellas y No puede hacerlo
latas y usar cubiertos.
Llevar a cabo acciones coordinadas 1
sencillas o complejas dirigidas a 2
manejar y controlar las demandas Ninguna dificultad 3
. ... | psicoldgicas necesarias para llevar a Dificultad leve 4
Manejo del estrés . -
cabo tareas que exigen | Dificultad moderada 5
y otras demandas . . 2.
Y responsabilidades importantes 'y Dificultad severa
psicoldgicas L . -
que conllevan estrés, distracciones | Dificultad extrema/
(d240) >
0 momentos de crisis, tales como No puede hacerlo
manejar un vehiculo en
circunstancias de trafico pesado o
cuidar de muchos nifios
ADOVO Apoyo tanto fisico como emocional Ninguna dificultad 1
poyoy y relaciones con individuos Dificultad leve 2
relaciones con - -
- emparentados por el nacimiento, el | Dificultad moderada 3
familiares . . L o
matrimonio como familia cercana, Dificultad severa 4
cercanos ) -
(e310) esposos, pareja, p_adres, hermanos, | Dificultad extrema/ 5
hijos, padres adoptivos y abuelos No puede hacerlo
Productos y Equipamiento, productos y 1
tecnologia para la | tecnologia  utilizados por las Ninguna dificultad 2
movilidad y el personas para desplazarse dentro y Dificultad leve 3
trasporte personal | fuera de los edificios incluyendo | Dificultad moderada 4
Factores en espacios aquellos adaptados o disefiados Dificultad severa 5
Ambientales cerrados y especificamente, situados en, sobre | Dificultad extrema/
abiertos o cerca de la persona que vaya a No puede hacerlo
(e120) utilizarlos.
Equipamiento, productos y Ninguna dificultad 1
tecnologias utilizados por las Dificultad leve 2
Productos y personas en las actividades | Dificultad moderada 3
tecnologia para | cotidianas, incluyendo aquellos Dificultad severa 4
uso personal en la | adaptados 0 disefiados | Dificultad extrema/ 5

vida diaria (e115)

especificamente, situados en, sobre
o cerca de la persona que vaya a
utilizarlos.

No puede hacerlo
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Disefio, Productos y tecnologia que Ninguna dificultad 1
construccion, constituyen el ambiente fabricado Dificultad leve 2
materiales de por el hombre y que abarca tanto | Dificultad moderada 3
construcciény | espacios cerrados como abiertos. Dificultad severa 4

tecnologia Dicho ambiente ha sido planeado, | Dificultad extrema/ 5
arquitectonica diseflado y construido para uso No puede hacerlo
para edificios de | publico, incluyendo  aquellos

uso publico adaptados 0 disefiados

(e150) especificamente.

Disefio, Productos vy tecnologia que 1
construccion, constituyen el ambiente fabricado Ninguna dificultad 2
materiales de por el hombre y que abarca tanto Dificultad leve 3
construcciény | espacios cerrados como abiertos. | Dificultad moderada 4

tecnologia Dicho ambiente ha sido planeado, Dificultad severa 5
arquitectonica diseflado y construido para uso | Dificultad extrema/
para edificios de | privado, incluyendo  aquellos No puede hacerlo
uso privado adaptados 0 disefiados
(e155) especificamente.
. . Ninguna dificultad 1
Cualquier sustancia natural o Z
Productos o . . Dificultad leve 2
. fabricada por el hombre, recogida, e
sustancias para el Dificultad moderada 3
procesada o manufacturada para la .
consumo personal ingesta. por eiemplo comida o Dificultad severa 4
(e110) gesta, por €ejemp Dificultad extrema/ 5
medicamentos.
No puede hacerlo
Apoyo tanto fisico como emocional 1
y relaciones con todos los Ninguna dificultad 2

Apoyo y profesionales de servicio que Dificultad leve 3

relaciones con trabajan en el contexto del sistema | Dificultad moderada 4
profesionalesde | de  salud, como  medicos, Dificultad severa 5
la salud enfermeras, fisioterapeutas, Dificultad extrema/

(e355) terapeutas ocupacionales, No puede hacerlo

fonoaudidlogos o  trabajadores

sociales

Apoyo tanto fisico como emocional 1
y relaciones con las personas que Ninguna dificultad 2

Apoyo y proporcionan los servicios Dificultad leve 3
relaciones con necesarios para el cuidado de otros | Dificultad moderada 4
cuidadores y en sus actividades cotidianas, Dificultad severa 5

personal de ayuda | incluye empleados del servicio | Dificultad extrema/

(e340) domestico, asistentes personales, No puede hacerlo

nifieras y otras personas que actlen
como cuidadores.
- . . . Ninguna dificultad 1
Servicios, Servicios, sistemas y politicas para o
. . Dificultad leve 2
sistemas y prevenir y ftratar problemas de -
P . - Dificultad moderada 3
politicas salud, proporcionando servicios .,
. e . Dificultad severa 4
sanitarias rehabilitacion y promoviendo un -
. . Dificultad extrema/ 5

(e580) estilo de vida saludable.

No puede hacerlo
Discapacidad Sumatoria de las puntuaciones
P delos 20 items, menos veinte 0-100 %

Global

puntos, por cien, dividido ochenta.
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5.3.3 Grado de discapacidad final derivado del WHO-DASII y SCI-DAS

Variable Valor Indicador * indice
Grado de Ninguna 0—4% _ _ _ _
discapacidad Leve 5-25% Grado de'd'lsca'p/acu_jad: equwglente en porcentaje
global derivado del Moderada 26 —50 % de la calificacion final obtenlda} en la aplicacion
WHO-DAS II Severa 51-94% del WHO-DAS 11 36 items**
Extrema 95 —-100 %
Grado de Ninguna 0-4% , . . .
discapacidad Leve 5-25% Grado de'd'lsca'p/acn_iad: equw_alente en porcentaje
global derivado del Moderada 26 — 50 % de la calificacion final obtenlda’ en la aplicacion
SCI-DAS Severa 51-94% del SCI-DAS 11 20 items
Extrema 95— 100 %

* La escala del grado de discapacidad (valor e indicador) es equivalente a la propuesta por la OMS
para la CIF, con el fin de calificar los distintos componentes de la discapacidad (53).

** E| protocolo para la obtencion de las puntuaciones globales es un sumatorio de los items

ponderados segln la sintaxis de codificacion propuesta por la OMS (anexo 3) (30,50), asi como de
su conversion a escala 0-100, mediante el mismo sistema matematico.
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6. ESTRATEGIA METODOLOGICA DEL MACROPROYECTO

6.1 DISENO METODOLOGICO

EVALUADORA EVALUADORB
MOMENTO 1 | = | SCI-DAS WHO-DAS I SCI-DAS AIS

MOMENTO 2 | == SCI-DAS

@D validez Concurrente WHO-DAS Il — SCI-DAS
@2 Validez Concurrente SCI-DAS — AlS

&) Confiabilidad Interevaluador (equivalencia)
@D confiabilidad Intraevaluador (estabilidad)

AlS: ASIA Impairment Scale
WHO-DASII:  World Health Organization — Disability Assessment Schedule
SCI-DAS: Spinal Cord injury - Disability Assessment Schedule

Figura 2. Disefio metodoldgico

6.2 TIPO DE ESTUDIO

Bajo el enfoque empirico-analitico se realizd un estudio descriptivo y correlacional: de corte
transversal para las fases de validacion interna (congruencia), validez concurrente y confiabilidad
interevaluador (equivalencia), y de corte longitudinal para la fase de confiabilidad intraevaluador
(estabilidad)'. Se realizaron pruebas de validacion de instrumento SCI-DAS, disefiado para la

evaluacion del grado de discapacidad en personas con lesién medular crénica, en sus componentes

! Para el caso particular del presente informe final se desarrollo el componente de validez
concurrente
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de actividades, participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF. En

este sentido, la investigacion también se clasifico como un estudio en metrologia.

6.3 POBLACION

Adultos con lesién medular crénica de las ciudades de Manizales, Medellin, Neiva y Cali.

Teniendo en cuenta que no existen estudios de prevalencia de lesiones medulares en la poblacién
colombiana, en el presente estudio se tom6 como referencia para el célculo del tamafio de la
poblacién esperada de personas con lesion medular para cada ciudad, el limite superior del rango
reportado por Wyndaele y Wyndaele (54) quienes estimaron que la prevalencia de personas con

lesién medular a nivel mundial, oscila entre 223 a 755 por millén de habitantes.

Poblacién mayor a | Poblacién adulta
Ciudad 15 afios, afio 2011 calculada con
(55) Lesion Medular
Manizales 306.603 231
Medellin 1.907.136 1.440
Neiva 245.784 186
Cali 1.721.291 1.300

6.4 MUESTREO Y MUESTRA

Se realiz6 un muestreo no probabilistico de sujetos tipo. Sobre la base de la totalidad de la muestra
se realizaron todas las pruebas de validacion definidas. La muestra estuvo constituida por 100
personas de acuerdo al criterio sugerido por la literatura (56): cinco pacientes por cada item del

instrumento disefiado (veinte items en total).

No se hace estratificacion de la muestra por género o grupos etareos, 0 por ninguna otra variable
socio-demogréfica o clinica, ya que no se pretende hacer inferencia estadistica a la poblacién con
estos resultados. La inclusion de personas con distintos valores en estas variables no induce sesgos
en los resultados de validez y confiabilidad del instrumento, puesto que para cada persona en

particular se comparan los resultados arrojados por los distintos instrumentos.
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Criterios de inclusién y exclusion del estudio:

Las personas participantes en el estudio debian:

- Ser mayores de 18 afios al momento de la evaluacion.

- Tener cualquier tipo de lesion medular: etiologia, nivel, completitud.

- Tener al menos seis meses de evolucion de la lesiéon y cursar por fase cronica, es decir,
contar con un cuadro neuroldgico debidamente instaurado.

- No estar hospitalizados en el momento de la evaluacion.

- No padecer en el momento de la evaluacion otro tipo de enfermedades concomitantes, no
secundarias a su lesion medular y que puedan explicar su discapacidad.

- Aceptar su participacion en el estudio y firmar el consentimiento informado.

Caracterizacion de la muestra:

Las caracteristicas sociodemogréaficas y clinicas de los participantes en el estudio pueden
consultarse en las tablas 1y 2. Prevaleci6 el sexo masculino y el rango de edad de 26 a 40 afios con
un promedio de 36 afios. La edad promedio de ocurrencia de la lesién fue de 26 afios, con una
media de tiempo de evolucion de 127 meses. Predomind la lesion traumatica, el nivel neuroldgico
torécico y el grado de compromiso funcional A segun la escala de clasificacion de la ASIA. El
indice motor AIS promedio fue de 47/100 y el sensitivo de 122/224. En cuanto a la discapacidad
evaluada con los instrumentos WHO-DAS 11 y SCI-DAS se encontrd6 mayor prevalencia en los

grados leve y moderada (90% y 86% respectivamente).

Tabla 1: Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra, variables cuantitativas

Variable N | Minimo | M&ximo | Media | Desv. tip.
Edad (afios) 100 20 65 36,12 11,951
Edad de ocurrencia de la lesion (afios) 100 10 54 25,67 9,286
Tiempo de evolucion de la lesion (meses) 100 9 487| 127,49| 113,847
indice motor AIS (0-100) 100 2 89 46,92 15,673
indice sensitivo AIS (0-224) 100 29 208| 121,68 45,406
Discapacidad global WHO-DAS Il (0-100) | 100 7,61 76,42| 30,9590| 14,16624
Discapacidad global SCI-DAS (0-100) 100 2,50 72,50| 26,5250| 16,42589
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Tabla 2: Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra, variables cualitativas

. Muestra
Variable (n = 100)
Sexo
Masculino 90%
Femenino 10%
Rango de edad (afios)
18 - 25 23%
26 — 40 45%
41 - 60 29%
Mayor de 60 3%
Procedencia
Cali 25%
Manizales 25%
Medellin 25%
Neiva 25%
Etiologia
Traumatica 97%
No Traumatica 3%
Nivel neuroldgico de la lesién
Cervicales 29%
Toréacicas 63%
Lumbares 8%
Grado compromiso funcional AIS
A 83%
B,CyD 17%
Grado de discapacidad segun el WHO-
DAS |1
Leve 43%
Moderado 47%
Severo 10%
Grado de discapacidad segun el SCI-DAS
Ninguno 2%
Leve 57%
Moderado 29%
Severo 12%

6.5 INSTRUMENTOS Y PROCEDIMIENTO

El instrumento de recoleccion de informacion fue la encuesta aplicada a cada una de las personas
seleccionadas para participar en el estudio. Se utilizd un cuestionario que incluyd preguntas

relacionadas con informacion general, aspectos sociodemograficos y clinicos.
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Para los procesos de validacion se aplicaron tres instrumentos de medicion:

a) AIS: ASIA Impairment Scale (American Spinal Injury Association - Impairment Scale)

(Anexo 4).

b) WHO DAS II: World Health Organization- Disability Assessment Schedule (Anexos 5y 6).
¢) SCI-DAS: Spinal Cord Injury - Disability Assessment Schedule (Discapacidad en adultos

con lesién medular cronica basados en el Core Set abreviado de la CIF: actividad,

participacion y factores ambientales) (Anexos 7y 8).

Procedimiento macroproyecto:

a)
b)

c)
d)

e)

9)

h)

)

Prueba piloto para la calibracion de evaluadores.

Reclutamiento de los participantes del estudio, segln la muestra calculada.

Aceptacion y firma del consentimiento informado.

Evaluacion de variables sociodemograficas y clinicas.

Evaluacion de la discapacidad: WHO-DAS 1l y SCI-DAS por parte de uno de los
investigador en cada ciudad en el momento 1 (Evaluador A de la figura 2).

Aplicacion del AIS y SCI-DAS por parte de otro de los investigadores en cada ciudad en el
momento 1 (Evaluador B de la figura 2).

Evaluacion de la discapacidad en adultos con lesion medular crénica basados en el Core Set
abreviado de la CIF: actividad, participacion y factores ambientales (SCI-DAS), por parte
del evaluador A del literal €) en el momento 2 (figura 2).

Sistematizacion, tabulacion y graficacion.

Pruebas de validacion: congruencia interna, validez concurrente y confiabilidad inter e
intraevaluador.

Anédlisis de informacion y discusion de resultados.

El tiempo entre la aplicacion de la primera y segunda evaluacion por el mismo evaluador

(momentos 1y 2) fue de siete dias (confiablidad intraevaluador). A su vez, el tiempo de aplicacion

entre los evaluadores A 'y B en cada momento fue méaximo de dos horas.

Se utiliz6 el manual de uso de la version espafiola del WHO-DAS 11 y los estandares de aplicacion

de la Escala de Deficiencia ASIA (AIS: American Spinal Injury Association - Impairment Scale).
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Estos instrumentos que se utilizaron para la validez concurrente del instrumento SCI-DAS, estan
validados para uso en lengua castellana, de esta forma no requirieron validacion adicional para ser
utilizados en el presente estudio. El tiempo estimado promedio para la aplicacion de los

instrumentos por cada paciente fue:

- Evaluacion de variables sociodemogréficas, clinicas y aplicacion del AlIS y WHO-DAS II:
45 minutos.

- Aplicacion de SCI-DAS: 10 minutos para cada evaluador y momento.

Con el objeto de evitar sesgos en la recoleccion de informacion, la evaluacion de los distintos
grupos de variables se realizd por diferentes investigadores en cada una de las ciudades donde se
realizo el estudio, tal como se expresé en los literales d y e, ningun evaluador conocid los resultados

del otro.

6.6 VALIDEZ CONCURRENTE

Como parte del proceso de validacion del instrumento SCI-DAS, en el presente estudio se
estableci6 como objetivo determinar si este instrumento cumple con el criterio de validez
concurrente. Se entiende por validez el grado en que un instrumento mide verdaderamente la
variable o constructo que se pretende medir. La validez concurrente es una prueba de validez de
criterio, en la cual se compara el instrumento de medicién con algun criterio externo o patrén de oro
gue deberia ser la mejor escala disponible en el area de aplicacion, en este caso el criterio se fija de

forma paralela en el mismo momento (56).

Esta validez se verificO mediante su comparacion con otros instrumentos que evalldan distintos
aspectos de la discapacidad bajo el mismo constructo y que por lo tanto son utilizados como patron
de referencia estandar: el instrumento genérico de evaluacién de discapacidad, el WHO-DAS 11 (36
items) y el instrumento utilizado por excelencia a nivel mundial para la evaluacion de deficiencia en
lesion medular, el AIS: ASIA Impairment Scale (American Spinal Injury Association - Impairment
Scale) ASIA.
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La validez concurrente se realiz6 mediante la comparacion de los grados de discapacidad obtenidos

a través de la aplicacion del SCI-DAS con la puntuacion global obtenida con el WHO-DAS 1l (36

items) y los puntajes obtenidos en el AlS respecto al nivel neuroldgico de la lesion, el indice motor,

el indice sensitivo y el grado de compromiso funcional. En las pruebas de normalidad para una

muestra (prueba K-S) se encontrd que las distribucion de los valores para las variables indice

sensitivo y discapacidad global evaluada con el WHO-DASII presentaron una distribucion normal

(p>0,05), mientras que las variables indice motor y discapacidad global evaluada con el SCI-DAS

no presentaron una distribuciéon normal (p<0,05) (tabla 3).

Tabla 3. Prueba de normalidad para los resultados globales de SCI-DAS, WHO-DAS I,

indice Motor e indice Sensitivo ASIA.

indice indice Discapacidad Discapacidad

motor AIS sensitivo general WHO- global SCI-

(0-100) AIS (0-224) DAS 11 (0-100) DAS (0-100)
N 100 100 100 100
Parametros Media 46,92 121,68 30,9590 26,5250
normales Desv tipica 15,673 45,406 14,16624 16,42589
Diferencias Abs_o_luta ,268 ,077 ,105 ,147
Mas extremas Posm\_/a ,116 ,058 ,105 ,147
Negativa -,268 -,077 -,071 -,075
Z de Kolmogorov-Smirnov 2,679 , 767 1,049 1,467
Sig. asintot. (bilateral) ,000 ,599 221 ,027

Para establecer el coeficiente de validez concurrente se procedi6 en dos momentos:

1. Evaluacion de la validez concurrente con predictores unicos, a través de correlaciones

bivariadas y modelos de regresion lineal simple.

De acuerdo a los resultados de las pruebas de normalidad y para establecer las relaciones entre

los puntajes de las diferentes variables, se utilizd el coeficiente de correlacion Rho de

Spearman. Para todos los casos se considero significativa la relacion cuando el pValor fue

igual o menor a ,05. Para establecer la magnitud de la correlacion encontrada entre los

diferentes puntajes de los instrumentos utilizados para establecer la validez concurrente con el

SCI-DAS, se utilizé como referencia el criterio expuesto en la siguiente tabla.
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Tabla 4. Coeficiente de Spearman: rangos para valorar el grado de correlacion

Coeficiente Interpretacion
0-0,2 Relacién muy baja
0,2-04 Relacion baja
0,4-0,6 Relacion moderada
0,6-0,8 Relacién apreciable, mas bien alta.
0,8-1 Relacion alta o muy alta

En los modelos de regresion lineal simple se evalud la significancia individual de los betas y la
prueba global de los modelos. Una vez determinada la validez del modelo se estableci6 el
coeficiente de validez a través del R, consideradndolo significativo cuando el pValor fuera
menor o igual a ,05. Para establecer la magnitud de la correlacion encontrada entre los
diferentes puntajes de los test utilizados para establecer la validez concurrente con el SCI-

DAS, se utilizd como referencia el criterio expuesto en la tabla 4.

Evaluacion de la validez concurrente con multiples predictores, a través de un modelo de

regresion lineal multiple, para lo cual se siguieron los siguientes pasos:

- Pruebas de multicolinealidad

- Exploracion de modelos de regresion lineal multiple

- Definicién de coeficientes de validez para el criterio del conjunto de predictores. Para todos
los casos se considerd significativo el coeficiente cuando el pValor arrojo valores iguales o
menores a ,05. Para establecer la magnitud de la correlacion encontrada entre los diferentes
puntajes de los test utilizados para establecer la validez concurrente con el SCI-DAS, se

utilizé como referencia el criterio expuesto en la siguiente tabla 4.
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7. RESULTADOS COMPONENTE VALIDEZ CONCURRENTE

7.1 VALIDEZ CONCURRENTE CON PREDICTORES UNICOS: CORRELACIONES
BIVARIADAS Y MODELOS DE REGRESION LINEAL SIMPLE

7.1.1 Correlaciones bivariadas entre el criterio (SCI-DAS) vy los test predictores (AIS y WHO-
DAS II)

En la tabla 5 se exponen los coeficientes de validez: se observa como la discapacidad global medida
con el SCI-DAS mostr6 correlacion significativa moderada con el nivel neuroldgico y los indice
motor y sensitivo AlS, y alta con la discapacidad global medida con el WHO-DAS 11 (p<0,001); en
tanto se presentd correlacion baja estadisticamente marginal con el grado de compromiso funcional
AIS (p=0,052). Las correlaciones establecidas con los componentes de la AIS indican que entre mas
alto sea el nivel neuroldgico de la lesién, mayor la deficiencia funcional, y menores los indices

motor y sensitivo, mayor sera la discapacidad.

Tabla 5. Relacion de medidas AIS y WHO-DAS 11 con el grado de discapacidad global
obtenido con el SCI-DAS (0-100)

SCI-DAS (0-100)
Escala Coeflu_ente Significancia
de validez bil I
(Rho) (bilateral)
indice motor AIS (0-100) -501 ** ,000
indice sensitivo AIS (0-224) - 421 ** ,000
Grado de compromiso funcional AIS (A,B,C,D,E) -,195 ,052
Nivel neurolégico de la lesion -,398 ** ,000
WHO-DAS 11 (0-100) 125 ** ,000

rho: Coeficiente de correlacion de Spearman.
** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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Estos resultados evidencian la validez concurrente del instrumento SCI-DAS con la Escala de
Deficiencia de la ASIA y con la Escala de Discapacidad de la OMS — WHO-DAS II. El
comportamiento de estas relaciones pueden observarse en las gréaficas de dispersion
correspondientes en las figuras 4, 5 y 6, en donde se evidencia la tendencia lineal de las distintas
variables predictoras con los resultados del SCI-DAS, asi: a mayor indice motor menor
discapacidad (figura 3), a mayor indice sensitivo menor discapacidad (figura 4), y a mayor
discapacidad evaluada con el WHO-DAS Il mayor discapacidad evaluada con el SCI-DAS.

Figura 3. Diagrama de dispersion de relacién SCI-DAS e indice Motor
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Figura 5. Diagrama de dispersion de relacion SCIDAS y WHO DAS I
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Adicionalmente se evalué la concordancia del grado de discapacidad entre las puntuaciones
arrojadas con el SCI-DAS y el WHO-DAS II, observandose una concordancia moderada con un
indice Kappa de 0,403 (p<0,001), lo cual refuerza nuevamente la validez concurrente entre estos
instrumentos. En la tabla 6 de contingencia para el grado de discapacidad global se observan sesenta

y seis concordancias en los cien pacientes: 38 en el grado leve, 22 en el moderado y 4 en el severo.

Tabla 6. Tabla de contingencia entre el grado de discapacidad medida con el SCI-DAS y con

el WHO-DAS 11
Grado de discapacidad
WHO-DAS I Total
Leve | Moderada | Severa
Ninguna 4 1 0 5
Grado de discapacidad |Leve 38 21 0 59
SCI-DAS Moderada 1 22 6 29
Severa 0 3 4 7
Total 43 47 10| 100

Medida de acuerdo Kappa = 0,403 (p=0,000)
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7.1.2 Modelos de regresion lineal simple para cada uno de los test predictores

Finalmente, los modelos de regresion lineal simple para todos los test predictores, expuestos en la

tabla 7, evidencian validez concurrente del SCI-DAS con todos los test explorados (p<0.001),

excepto con el grado de compromiso funcional AIS (p>,05). Para los demas test de la escala de

deficiencia de la ASIA el coeficiente de validez (R) oscil6 entre 47% y 58%, considerado

moderado. Respecto a la discapacidad, el coeficiente de validez concurrente entre los resultados
globales del SCI-DAS y el WHO-DAS Il fue alto, con un R del 75%.

De estos resultados de regresion lineal simple, en coherencia con lo expuesto en el anterior item, se

concluye que el instrumento para la evaluacién de la discapacidad en personas con lesién medular

crénica, basado en el core set abreviado de la CIF (SCI-DAS), evidenci6 validez concurrente con

los indices motor y sensitivo AlS, con el nivel neuroldgico de la lesion y con la discapacidad global

evaluada con el WHO-DAS II.

Tabla 7. Pruebas de modelos de regresion lineal simple para cada una de las variables

predictoras

Resumen del modelo

Prueba global

. (ANOVA)
Escalas predictoras
R Error
R - tipico F Sig. Beta Sig.
corregida .
] estimado
Indice motor AIS (0-100) ,587 ,338 13,36121 | 51,624 | ,000 -,616 | ,000
indice sensitivo AIS (0-224) 479 222 14,48976 29,225 | ,000 -,173 | ,000
Grado de compromiso
funcional AIS (A.B.C.D.E) 141 ,010 16,34359 2,000 | ,161 | -4,280 | ,161
Nivel neurolégico de la lesion A7l 214 14,55949 28,009 | ,000 -1,251 | ,000
WHO-DAS Il (0-100) , 748 ,555 10,95960 | 124,384 | ,000 ,867 | ,000
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Se realiz6 analisis de multicolinealidad entre los test predictores que mostraron correlacion

significativa bivariada con el resultado global del SCI-DAS (tabla 5): indice motor, indice sensitivo,

nivel neurolégico y discapacidad global medida con el WHO-DAS Il. Este andlisis arrojé una

correlacion significativa superior a 0,70 (p<0,001) entre indice sensitivo y nivel neuroldgico (tabla

8). Dado que el indice sensitivo se correlaciona en mayor medida con el resultado global del SCI-

DAS (tabla 5) se decide incluirlo en la exploracion del modelo de regresion lineal multiple,

descartar el nivel neuroldgico.

Tabla 8. Pruebas de multicolinealidad entre test predictores

. . Nivel indice motor I'nd_iqe
Matriz de correlaciones neurolog_lfzo ASIA (0-100) sensitivo

de la lesion ASIA (0-224)

_ o _ |Rho ,508%* T71%*

Nivel neurolégico de la lesién Sig. (bilateral) 000 000

o Rho ,508** ,600**

Indice motor ASIA (0-100) Sig. (bilateral) 000 000
o " Rho T71** ,600**
Indice sensitivo ASIA (0-224) Sig. (bilateral) 000 000

Discapacidad global Rho -A414x* -,025%* -,503**

WHO-DAS 11 (0-100) Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000

7.2.2 Exploracion de modelos de regresion lineal maltiple

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Partiendo del andlisis de multicolinealidad expuesto anteriormente se exploraron los siguientes

modelos predictivos con los test sobrevivientes: indice sensitivo, indice motor y resultado global del

WHO-DAS II:
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1. Modelo 1: Constituido por todas las variables predictoras sobrevivientes (tabla 9). Este

modelo se descarta ya que la significancia del beta del indice sensitivo es superior a 0.05

(tabla 9).

2. Modelo 2: Resulta de eliminar del modelo 1 el indice sensitivo. Este modelo se constituye

en el modelo final para definir el coeficiente de validez para el criterio del conjunto de

predictores, pues todos sus Betas son estadisticamente significativos (tabla 10), el

coeficiente de determinacion es cercano al 60% (R’ corregida) y obtuvo una valoracién

global satisfactoria (F=69,31; p<,001) (tabla 11).

Tabla 9. Significancia individual de los Beta del modelo de regresion lineal maltiple No. 1

Coeficientes no | Coeficientes
estandarizados tipificados .
Modelo 1 5 Error Betn t Sig.
tipico
(Constante) 15,819 6,882 2,299| ,024
indice motor ASIA (0-100) -,208 ,095 -199| -2,181| ,032
Indice sensitivo ASIA (0-224) -,012 ,031 -033| -383| ,702
Discapacidad global WHO-DAS 11 (0-100) ,708 ,098 ,611( 7,187| ,000

Tabla 10. Significancia individual de los Beta del modelo de regresién lineal multiple No. 2

Coeficientes no Coeficientes

Modelo 2 estandarizados tipificados
B Error tip. Beta t Sig.
(Constante) 14,815 6,336 2,338| ,021
indice motor ASIA (0-100) -,224 ,086 -214| -2,614| ,010
Discapacidad global WHO-DAS 11 (0-100) ,718 ,095 ,619| 7,571 ,000

7.2.3 Coeficiente de validez para el criterio del conjunto de predictores

Tal como se aprecia en la tabla 11, el coeficiente de validez para el criterio de conjunto de

predictores resultd alto, cercano al 77% (R=,767). El coeficiente de determinacion es del 0,58 (R?

corregido), lo que significa que los resultados de los test predictores AIS y WHO-DAS Il explican

el 58% de la discapacidad global evaluada a través del SCI-DAS. Estos resultados evidencian una

vez mas la validez concurrente del instrumento de evaluacion de la discapacidad en personas con
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lesion medular cronica, basado en el core set abreviado de la CIF (SCI-DAS), con la escala de
deficiencia de la ASIA y con la discapacidad global evaluada con el WHO-DAS II.

Tabla 11. Coeficientes de validez y prueba global del modelo de regresion lineal multiple

Prueba Valor
R 167
R cuadrado ,588
Resumen del Modelo R cuadrado corregida ,580
Error tipico de la estimacion | 10,64741
Prueba global del Modelo | F 69,308
(ANOVA) Significancia ,000
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8. DISCUSION DE RESULTADOS COMPONENTE VALIDEZ CONCURRENTE

Los resultados encontrados en la presente investigacion evidencian la validez concurrente del
instrumento SCI-DAS con el WHO-DAS Il y la Escala de Deficiencia de la ASIA dadas las
relaciones significativas halladas entre los instrumentos y el coeficiente de validez encontrado para

el conjunto de predictores en el modelo de regresion lineal multiple.

La alta correlacion encontrada entre el SCI-DAS y el WHO-DAS 1l se sustenta en que ambos
instrumentos evalUan discapacidad bajo el mismo constructo de base: el modelo biopsicosocial de
discapacidad adoptado por la OMS en la CIF (46). La CIF y todos los instrumentos extraidos de ella
se consideran de gran utilidad al permitir la comparacién entre datos de salud ya existentes a escala
internacional, asi como para identificar factores comunes que influyen en el universo del bienestar
de individuos con distintas enfermedades (57). Tanto el SCI-DAS como el WHO-DAS I se
enfocan en evaluar los aspectos del funcionamiento humano de actividad y participacion,
incluyéndose adicionalmente en el SCI-DAS el componente de factores ambientales. La principal
diferencia entre estos dos instrumentos radica en que el WHO-DAS Il es un instrumento genérico
para ser aplicado de manera universal a personas con cualquier condicion de salud y por tanto
abarca diferentes dominios del ser humano (30), y el SCI-DAS ha sido disefiado para establecer el
grado de discapacidad en personas con lesién medular crénica, lo que implica que los items que lo
componen son especificos para esta condicion de salud. En este mismo sentido, dada la gran
diversidad y heterogeneidad de instrumentos disponibles que evalGan el funcionamiento y la
discapacidad ademas del WHO DAS II, algunos investigadores alertan sobre la dificultad en la
comparacion de datos y de resultados dentro de un mismo trastorno y entre diversas condiciones de
salud (48), por ello la importancia de estudios que confirmen la validez concurrente de instrumentos

de evaluacion que midan el grado de discapacidad en condiciones de salud especificas.

El éxito de la aplicacion del WHO DAS Il ha radicado no s6lo en su aceptacién por parte de los
profesionales de la salud como herramienta que describe, clasifica y evalta el funcionamiento de
los individuos, sino también gracias a su compatibilidad con otras medidas de evaluacién
empleadas, por ello la alta correlacién con instrumentos que evallen de manera similar el grado de
funcionamiento y discapacidad, evidenciado de igual forma en los resultados obtenidos en el actual

estudio. Al respecto Luciano y cols en el afio 2010 (57) publicaron un estudio donde evaltan las
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propiedades psicométricas de fiabilidad y validez del WHODAS |1 estableciendo su sensibilidad al
cambio después de una intervencion de rehabilitacion. En este estudio los investigadores
examinaron la eficacia de los elementos del WHO DAS 11 y las opciones de discriminar entre los
cambios en el nivel de discapacidad por medio del analisis de respuesta a cada item. Los hallazgos
de este estudio establecen que con la aplicacion del WHO DAS |1 se evalta de forma eficiente el
grado global de discapacidad y apoyan la conveniencia de los valores asignados a las diferentes
categorias de opciones de respuesta. Los autores concluyen que el WHODAS 11 es un instrumento
atil para medir el funcionamiento y la discapacidad en pacientes con enfermedades cronicas e
indican que todos los elementos del WHO DAS Il presentan un buen desempefio para discriminar
diferentes niveles de discapacidad. Estos hallazgos apoyan la fiabilidad, validez, dimensién y

capacidad de respuesta de este instrumento.

En este mismo sentido en el estudio realizado por Schlote y cols se confirma la validez del WHO
DAS Il para evaluar la discapacidad en una muestra de personas con Enfermedad Cerebro Vascular
empleando para tal fin las variables de independencia y medida de recuperacion de las personas. Asi
mismo en este estudio se correlacion6 el WHO DAS Il con otras escalas de medicion utilizadas en
esta poblacion con patologia crénica. Los resultados del estudio evidencian coeficientes de
correlacion entre moderado y alto entre el WHO DAS Il y la Escala de Rankin modificada (MRS),
asi como declaraciones acerca de la recuperacion e independencia sobre limitaciones y
restricciones, referidas de manera individual por parte de los participantes en el estudio. Este
hallazgo reitera que el WHO DAS 11 es un instrumento valido, confiable y Gtil para la evaluacion de

pacientes con patologia cronica en este caso durante el primer afio después del evento (58).

En esta misma linea de trabajo, Bedirhan y cols correlacionaron el WHO DAS 11 con los resultados
de otros instrumentos que miden los mismos constructos de discapacidad, tales como el WHO
Quality of Life Measure (WHO QOL), el London Handicap Scale (LHS), el Functional
Independent Measure (FIM) y el Short Form Health Survey (SF). El mayor coeficiente de
correlacion fue encontrado para dominios especificos de medicién similares en constructos, tales
como el FIM y el WHO DAS II. Adicionalmente, la puntuacion global del WHO DAS Il mostro
correlacion con el nimero de dias en que se redujeron las tareas en el hogar y con el nimero de dias
de ausencia permanente en el lugar de trabajo, es decir, con los items relacionados con actividad y
participacion. La puntuacion total del WHO DAS Il obtuvo una alta correlacidn con la puntuacion
total del WHOQOL (r = 0,68) y la FIM (r = 0,68). Con una menor correlacion con el SF, en los
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componentes de salud mental (r = 0,17). Los coeficientes de correlacion obtenidos indican segun
los investigadores, que el WHO DAS Il mide lo que pretende medir, demostrando bajas
correlaciones con dominios diferentes a constructos de funcionalidad (59). Igualmente en el estudio
reportado por A van Tubergen y cols (60), el WHO DAS Il fue sometido a pruebas de validez
concurrente con otros instrumentos de medicién con el objetivo de investigar en un grupo de
pacientes con una enfermedad especifica, si hubo algun instrumento orientado que pudiera predecir
el resultado de la discapacidad, medida por el WHO DAS Il cinco afios después. Las puntuaciones
del WHO DAS Il se correlacionaron significativamente con una enfermedad especifica al igual que
con los instrumentos correlacionados para establecer el nivel de funcionamiento fisico, la actividad,
la participaciéon y calidad de vida de las personas (p<0,001). Los instrumentos correlacionados
fueron: el Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index (BASFI), Dougados Functional Index
(DFI), Health Assessment Questionnaire for Spondyloarthropathies (HAQ-S), Bath AS Disease
Activity Index (BASDAI), Life Questionnaire (ASQoL) y el Short Form-36 Health Status
Questionnaire (SF-36). Los hallazgos de estos estudios refuerzan lo encontrado en el actual estudio
en el que se encontrd una alta correlacion entre el WHO DAS 1l y el SCI-DAS como medidas que

evallan la discapacidad bajo el mismo constructo.

Asi mismo, a partir de los hallazgos de Post et al (61) en su estudio de disefio y validacién
concurrente entre el IMPACT-S (ICF Measure of Participation and Activities) -instrumento basado
en la CIF para evaluar actividad y participacion- con el WHO-DAS 1I, los autores recomiendan la
utilizacion de este Gltimo como un instrumento de referencia o Gold Standart para validacion de
instrumentos que permitan determinar el grado de discapacidad independiente de la condicion de
salud. Sin embargo, Comin y cols han expresado su cautela para asumir resultados del WHO-DAS
Il ante la subjetividad de las respuestas y las caracteristicas del instrumento, comparados con los
resultados obtenidos a partir de los core sets de la CIF y otras herramientas derivadas de ella (62).
Precisamente el SCI-DAS al ser disefiado a partir de los core sets de la CIF para lesion medular
cronica, se convertiria en un instrumento de importante utilidad y precision para evaluar esta

poblacion de manera especifica.

Respecto a las correlaciones significativas obtenidas entre la escala de deficiencia de la ASIA y el
SCI-DAS, Forner y cols (63) establecen que la puntuacion motora de la AIS al ser una medida de
déficit anatdmico, es una de las mas especificas para establecer el tipo de lesion medular. Estos

autores en su estudio establecen que existe una asociacion lineal entre el FIM (Medida de
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Independencia Funcional) y la puntuacién motora ASIA (r de Pearson 0,924; p =0,0001). Este
antecedente refuerza la inclusion del indice motor AIS como uno de los test predictores que hacen
parte del modelo final de regresion lineal simple definido en el presente estudio para definir el
coeficiente de validez para el criterio, del conjunto de predictores. No obstante Forner y cols aclaran
que cuando se introducen otro tipo de variables, como el tipo de lesion medular (tetrapléjicos frente
a parapléjicos) como factor controlador de la comparacion entre las escalas, no se encuentra
ninguna correlacion significativa entre la escala ASIA en conjunto con las escalas utilizadas en este
estudio para valorar el estado funcional de estos pacientes, como en el caso del Quadriplegia Index
of Function (QIF) y el Spinal Cord Independence Measure (SCIM). Esto hace suponer que las
diferentes escalas de medida no valoran de la misma forma ni bajo el mismo constructo a las

personas inclusive con la misma condicién de salud.

Por su parte en el estudio publicado por los autores Henao y Pérez (31), cuyo objetivo fue establecer
un modelo predictivo del grado de discapacidad en adultos con lesion medular en Manizales
(Colombia), se evidencia que de las diferentes variables clinicas exploradas, tanto el indice motor
como el sensitivo AIS presentaron correlacion estadisticamente significativa con el grado de
discapacidad evaluado con el WHO DAS II. La discapacidad global fue mayor en aquellos
subgrupos de personas con menores indices motor y sensitivo AIS (p<0,01) lo que refuerza el
supuesto teérico que entre mas alta la lesién, mayor discapacidad. Adicionalmente en este estudio
se estableci6 que las variables que predicen discapacidad en adultos con lesién medular crénica
mayores de 18 afios, residentes en la ciudad de Manizales y con méas de seis meses de evolucion de
la lesién son el tiempo de evolucion de la lesidn, el indice sensitivo AIS y el desempleo por la
lesién. La variable indice sensitivo AlS analizada de forma aislada en un modelo de regresion lineal
simple, se constituyé en la mejor variable predictora de discapacidad en este estudio. Al respecto
los autores argumentan que este indice por si s6lo puede explicar de forma suficiente la condicion
clinica de la persona con lesion medular. Respecto a la relacion de estos indices con el grado de
discapacidad, Furlan y cols afirman que la funcién motora y sensitiva establecida por los estandares
de la ASIA en los respectivos indices sensitivo y motor, representan una herramienta apropiada para
discriminar y evaluar longitudinalmente personas con lesién de la médula espinal de acuerdo al

modelo conceptual que propone la OMS en la CIF para deficiencias neurolégicas (64).

Finalmente, en la presente investigacion se encontré validez concurrente baja con significancia

marginal entre el SCI-DAS y el grado de compromiso funcional AlS. En este mismo sentido, en el
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modelo establecido previamente por Henao y Pérez (31) el grado de compromiso funcional AlS no
se constituyd como variable predictora de la discapacidad global evaluada con el WHO DAS I, sin
embargo si obtuvo una correlacion significativa con el area de capacidad para moverse en el
entorno, hallazgos similares presentaron Charlifue y Gerhart, quienes encontraron que el grupo de
lesion segun la ASIA fue predictor del puntaje de la subescala de independencia fisica (65).
Franceschini y cols por su parte, encontraron que la autonomia en personas con lesién medular se
asocia significativamente con el nivel de lesion, pero no con la completitud y la etiologia (66). Esta
baja relacién entre la deficiencia medida con el AlS y el grado de discapacidad, podria deberse a la
complejidad de los criterios para establecer el grado de compromiso funciona de aquella escala, lo

gue podria llevar a errores en la clasificacion del paciente en la escala AlS.
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9. CONCLUSIONES COMPONENTE VALIDEZ CONCURRENTE

Reconociendo que la evaluacion de la discapacidad en la actualidad debe considerarse bajo un
enfoque multidimensional y que la lesion medular como entidad clinica compromete dimensiones
relacionadas con las estructuras corporales, las funciones, las actividades de la persona y el entorno,
el disefio de instrumentos de evaluacion de la discapacidad asociada a la lesion medular es
necesario para un abordaje integral de esta poblacion. El Instrumento de evaluacion de la
discapacidad en personas con lesion medular crénica -SCI-DAS- al adoptar el modelo conceptual
de discapacidad de la OMS, sigue la linea de otros instrumentos creados bajo este enfoque
fortaleciendo la vision biopsicosocial de las personas, necesaria para propender por estrategias de
intervencion dirigidas a lograr verdaderos procesos de inclusion social. La validez concurrente
encontrada entre el instrumento SCI-DAS y el WHO-DAS Il reforzada por la inclusion de este
Gltimo instrumento en el modelo de regresién lineal simple definido en este estudio, reitera estos

hallazgos.

Al establecer la validez concurrente entre el Instrumento de evaluacion de deficiencia de la ASIA —
AIS- en sus componentes: nivel neuroldgico, indice motor e indice sensitivo y el SCI-DAS, se
sientan las bases para la utilizacion de estos dos instrumentos como complementarios en la
evaluacion de la poblacién con lesion medular cronica. El primero enfocado a determinar las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales a consecuencia de la lesion y el segundo para
establecer la discapacidad generada en esta poblacion a consecuencia de la lesion. En este mismo
sentido el indice motor AIS, como otro de los test que resultdé componer el modelo de regresion
lineal definido en este estudio, se constituye un elemento importante predictor de la discapacidad

que adicionalmente es de facil evaluacion por parte de los diferentes profesionales de la salud.

La validez concurrente encontrada en este estudio, hace del SCI-DAS un instrumento que promete
ser Gtil en la evaluacion y el seguimiento clinico y de rehabilitacion de la persona con lesion
medular, al permitir cuantificar de manera objetiva su evolucién no solo desde el aspecto biolégico,
sino desde los aspectos relativos a las actividades de la vida diaria, la reincorporacion y
participacion activa en la sociedad como componentes integrales del constructo discapacidad.

Adicionalmente se constituye en una gran ayuda para la investigacion, permitiendo la comparacion
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entre datos de salud ya existentes asi como factores comunes que puedan influir en el bienestar de

las personas con lesion medular.
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10. RECOMENDACIONES COMPONENTE VALIDEZ CONCURRENTE

Teniendo en cuenta la validez concurrente del instrumento SCI-DAS, es recomendado darle utilidad
dentro del &mbito clinico y de rehabilitaciéon como una herramienta préactica, multidimensional y de
sencillo manejo para la evaluacion de la discapacidad en la poblacion con lesion medular crénica
desde un modelo biopsicosocial. Este instrumento resulta de facil compresion tanto para el

entrevistador como para el entrevistado, tomando como eje principal su abordaje integral.

Se recomienda continuar con el proceso de validacion del SCI-DAS para afianzar su utilizacion y
tomarlo como referente para posteriores investigaciones que tengan como objetivo principal la
validacién y aplicacion de nuevos instrumentos de evaluacion que midan el grado de discapacidad

en personas con patologias crénicas.

Se recomienda realizar futuras investigaciones donde se utilice el SCI-DAS para establecer

diagnosticos y perfiles de discapacidad, Gtiles para establecer objetivos claros de rehabilitacion
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ANEXO 1

COSTO TOTAL DE LA INVESTIGACION

PRESUPUESTO GLOBAL DEL MACROPROYECTO

Rubros Valor ($)
Personal 45.219.776
Materiales 2.910.000
Viajes socializacion 4.000.000
Salidas de campo 1.500.000
Total 53.629.776
DESCRIPCION DE LOS GASTOS DE PERSONAL
Investigador / experto / Formacion L, Valor
1 g Dedicacion Unidad Total ($)
auxiliar académica ()
Investigadores principales: Magister 6 horas/semana x 31587| 30323520
2 80 semanas
Coinvestigadores: 8 (EEtILSJ:jOiger:'?e zell\J/faNsR) a?:;drgr?:itggs 296.542| 14.230.016
Asesor estadistico Magister 20 horas 33.312 666.240
Total 45.219.776
MATERIALES, SUMINISTROS Y BIBLIOGRAFIA
Materiales Cantidad Valor Total ($)
Unitario ($)
Fotocopias 800 50 40.000
Hojas digitadas 400 600 240.000
Uso computador (horas) 400 5.000| 2.000.000
Uso Internet (horas) 100 5.000 500.000
Empastados 4 12.000 48.000
Argollados 4 8.000 32.000
Papeleria y utiles de oficina 40.000
Discos compactos 10 1.000 10.000
Total 2.910.000
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DESCRIPCION Y JUSTIFICACION DE LOS VIAJES

Lugar /No. de viajes Justificacion Pasajes ($) Estadia Total ($)
Bogota: 1 viaje para Participacion: 600.000 450.000
_ ) 2.100.000
2 personas Simposio — Congreso | Por persona Por persona
Medellin: 1 viaje para Participacion: 500.000 450.000
_ _ 1.900.000
2 personas Simposio — Congreso | Por persona Por persona
Total 4.000.000
SALIDAS DE CAMPO
Valor Cantidad Total ($)
Aspecto unitario ($) | (Pacientes)
Recoleccion de informacion (gastos de 15.000 100 1.500.000
trasporte)

[77]




Gonzélez JP, Lopez LM. Validez concurrente del SCI-DAS - UAM

ANEXO 2

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MANIZALES
FACULTAD DE SALUD
MAESTRIA EN NEUROREHABILITACION

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION
EN INVESTIGACIONES*

INVESTIGACION: “DISENO Y VALIDACION DE UN INSTRUMENTO DE EVALUACION DEL GRADO DE
DISCAPACIDAD EN PERSONAS CON LESION MEDULAR CRONICA, BASADO EN EL CORE SET ABREVIADO DE LA
CIF”

Ciudad y fecha:

Yo, una vez informado sobre los propésitos, objetivos, procedimientos de evaluacion que
se llevardn a cabo en esta investigacion y los posibles riesgos que se puedan generar de ella, autorizo a
\ , estudiantes de maestria de la Universidad Auténoma de Manizales, para la

realizacion de las siguientes procedimientos, segun el instrumento de evaluacion a mi explicado:

1. Evaluacion del grado de discapacidad, aplicando el cuestionario WHO-DAS II.

2. Evaluacidn del grado de discapacidad, aplicando el cuestionario SCI-DAS

3. Evaluacion del nivel de deficiencia segun la Escala ASIA, , a través de la valoracion de sensibilidad y fuerza muscular
(dermatomas y miotomas)

4. Evaluacion de variables sociodemograficas y clinicas: edad, sexo, tiempo de evolucion de la lesion.

Adicionalmente se me informo que:

e  Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, estoy en libertad de retirarme de ella en cualquier
momento.

e No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este proyecto de investigacion. Sin embargo, se espera
que los resultados obtenidos permitiran mejorar los procesos de rehabilitacion de pacientes con condiciones clinicas similares a
las mias.

e Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion serdn tratados confidencialmente. Esta informacion sera
archivada en papel y medio electrénico. El archivo del estudio se guardara en la Universidad Auténoma de Manizales bajo la
responsabilidad de los investigadores.

e  Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada al anonimato, los resultados personales no pueden
estar disponibles para terceras personas como empleadores, organizaciones gubernamentales, compafiias de seguros u otras
instituciones educativas. Esto también se aplica a mi conyuge, a otros miembros de mi familia y a mis médicos.

e  El principal riesgo que puedo correr durante este estudio es una caida, para lo cual se tomaran todos los cuidados preventivos del
caso.

e Existe disponibilidad de tratamiento médico y la indemnizacién a que legalmente tendria derecho, por parte de la Universidad
Auténoma de Manizales, en el caso de dafios que me afecten directamente, causados por la investigacion.

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de manera libre y espontanea.

Firma paciente o acudiente

Cedula de ciudadania No. de
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* Aprobado por el Comité de Bioética de la UAM: Acta 020 de Noviembre 8 de 2011

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MANIZALES
FACULTAD DE SALUD
MAESTRIA EN NEUROREHABILITACION

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION
EN INVESTIGACIONES

INVESTIGACION: “DISENO Y VALIDACION DE UN INSTRUMENTO DE EVALUACION
DEL GRADO DE DISCAPACIDAD EN PERSONAS CON LESION MEDULAR CRONICA,
BASADO EN EL CORE SET ABREVIADO DE LA CIF”

Objetivo General

Disefiar un instrumento de evaluacion de la discapacidad en personas con lesion medular crénica,
en sus componentes de actividades, participacion y factores ambientales, basado en el Core Set
abreviado de la CIF, y evaluarlo en sus caracteristicas de congruencia interna, validez concurrente,
y confiabilidad interevaluador e intraevaluador.

Obijetivos Especificos

¢ Disefar un instrumento de evaluacion de la discapacidad en personas con lesion medular
crénica, en sus componentes de actividades, participacion y factores ambientales, basado en
el Core Set abreviado de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF).

o Determinar la congruencia interna del instrumento disefiado para la evaluacién de la
discapacidad en personas con lesion medular cronica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

e Determinar la validez concurrente del instrumento disefiado para la evaluacion de la
discapacidad en personas con lesion medular cronica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

e Determinar la confiabilidad interevaluador del instrumento disefiado para la evaluacion de
la discapacidad en personas con lesion medular cronica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

e Determinar la confiabilidad intraevaluador del instrumento disefiado para la evaluacion de
la discapacidad en personas con lesion medular cronica, en sus componentes de actividades,
participacion y factores ambientales, basado en el Core Set abreviado de la CIF.

CIF: Clasificacion Internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud de la OMS
(Organizacién Mundial de la Salud).
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ANEXO 3

SINTAXIS PARA LA OBTENCION DE PUNTUACIONES GLOBALES DEL
CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD WHO-DAS Il

Una vez desglosados los pasos necesarios para la obtencion de puntuaciones, a continuacion se

adjuntan las sintaxis de SPSS completas para cada una de las fases.

Como ya se ha mencionado, se trata de un desarrollo realizado por los técnicos de la Organizacion
Mundial de la Salud y que esta siendo utilizado por todos los grupos que trabajan con el WHO-
DAS Il. Es por ello que se precisa trabajar bajo estas normas protocolizadas, para poder generar
unas puntuaciones estandarizadas del instrumento que permitan posibles comparaciones entre todos

los trabajos realizados.

Sefialar, tanto para las personas que habitualmente trabajan con el SPSS como para las que no
conozcan el programa en profundidad, la necesidad de extremar el cuidado en la denominacion de
cada una de las variables para no cometer errores a la hora de ejecutar los procesos de ponderacion
y recodificacion asi como en el trabajo final de produccion de puntuaciones parciales y globales.
Sutiles diferencias de nomenclatura o de inclusion de items modificaran las puntuaciones haciendo

que arrastremos errores dificilmente detectables en los ulteriores analisis.

SINTAXIS PARA LA OBTENCION DE PUNTUACIONES PARCIALES Y GLOBALES EN
PERSONAS QUE REALIZAN UN TRABAJO REMUNERADO:

RECODED1_1: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D11.
RECODED1_2: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D12.
RECODED1_3: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D13.
RECODED1_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D14.
RECODEDL1_5: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D15.
RECODEDL1_6: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D16.
RECODED2_1: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D21.
RECODE D2_2: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D22.
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RECODED2_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D23.
RECODED2_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D24.
RECODED2_5: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D25.
RECODEDS3_1: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D31.
RECODE D3_2: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D32.
RECODE D3_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D33.
RECODE D3_4: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D34.
RECODED4_1: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D41.
RECODED4_2: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D42.
RECODED4_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D43.
RECODED4_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D44.
RECODED4_5: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D45.
RECODEDS5_2: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D52.
RECODEDS5_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D53.
RECODEDS5_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D54.
RECODEDS5_5: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D55.
RECODEDS6_1: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D61.
RECODEDS6_2: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D62.
RECODEDS6_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D63.
RECODE D6_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D64.
RECODEDS_5: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D65.
RECODEDS6_6: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D66.
RECODEDS6_7: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D67.
RECODEDS6_8: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D68.
RECODEDS5_8: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D58.
RECODEDS5_9: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D59.
RECODEDS5_10: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D510.
RECODEDS5_11: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D511.

compute Dol = (D11+D12+D13+D14+D15+D16)*100/20.
compute Do2 = (D21+D22+D23+D24+D25)*100/16.
compute Do3 = (D31+D32+D33+D34)*100/10.

compute Do4 = (D41+D42+D43+D44+D45)*100/12.
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compute Do51 = (D52+D53+D54+D55)*100/10.
compute Do52 = (D58+D59+D10+D11)*100/14.
compute Do6 = (D61+D62+D63+D64+D65+D66+D67+D68)*100/24.

Computest_s36 =
(D11+D12+D13+D14+D15+D16+D21+D22+D23+D24+D25+D31+D32+D33+D34+D41+D42+D
43+D44+D45+D52+D53+D54+D55+D58+D59+D510+D511+D61+D62+D63+D64+D65+D66+D
67+D68)*100/106.

execute.

SINTAXIS PARA LA OBTENCION DE PUNTUACIONES PARCIALES Y GLOBALES EN
PERSONAS QUE NO REALIZAN UN TRABAJO REMUNERADO:

RECODED1_1: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D11.
RECODED1_2: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D12.
RECODED1_3: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D13.
RECODED1_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D14.
RECODED1_5: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D15.
RECODED1_6: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D16.
RECODED2_1: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D21.
RECODED2_2: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D22.
RECODED2_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D23.
RECODED2_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D24.
RECODED2_5: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D25.
RECODEDS3_1: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D31.
RECODEDS3_2: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D32.
RECODEDS3_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D33.
RECODEDS3_4: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D34.
RECODED4_1: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D41.
RECODED4_2: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D42.
RECODED4_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D43.
RECODED4_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D44.
RECODEDA4_5: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D45.
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RECODEDS5_2: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D52.
RECODEDS5_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D53.
RECODEDS5_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D54.
RECODEDS5_5: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D55.
RECODEDS6_1: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D61.
RECODEDS_2: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D62.
RECODEDS6_3: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D63.
RECODE D6_4: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D64.
RECODEDS_5: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D65.
RECODEDS6_6: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D66.
RECODEDS6_7: (1=0) (2=1) (3=2) (4=3) (5=4) INTO D67.
RECODEDS_8: (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) (5=2) INTO D68.

compute Dol = (D11+D12+D13+D14+D15+D16)*100/20.

compute Do2 = (D21+D22+D23+D24+D25)*100/16.

compute Do3 = (D31+D32+D33+D34)*100/10.

compute Do4 = (D41+D42+D43+D44+D45)*100/12.

compute Do51 = (D52+D53+D54+D55)*100/10.

compute Do6 = (D61+D62+D63+D64+D65+D66+D67+D68)*100/24.

Computest_s32 =
(D11+D12+D13+D14+D15+D16+D21+D22+D23+D24+D25+D31+D32+D33+D34+D41+D42+D
43+D44+D45+D52+D53+D54+D55+D61+D62+D63+D64+D65+D66+D67+D68)*100/92.

execute.
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ANEXO 4

ESTANDARES DE APLICACION DE LA ESCALA DE DEFICIENCIA EN LESION MEDULAR DE LA ASIA

Patient Name

Examiner Name Date/Time of Exam

AS#R INTERNATIONAL STANDARDS FOR NEUROLOGICAL I SC@D S

S e CLASSIFICATION OF SPINAL CORD INJURY

MOTOR dewT - PIN SENSORY a
KEY MUSCLES KEY SENSORY POINTS
R L (scoring on reverse side) H L H L
cs Elbow flexors c2 —
c6 Wrist extensors c3 ot
c7 Elbow extensors C4 2 = normal
c8 Finger flexors (distal phalanx of middle finger, Cc5 NT = not testable
T1 Finger abductors (iitle finger) c6
UPPER LIMB
orar +[= 1 gg
(MAXIMUM) ~ (25) (25) (50)

T1
Comments: 2 ‘.
3 s
T4 ay.
75 'V‘
T6 4

1o |
T8
T9
T10
T11 / \
T12 & [N
L1 ¢
L2
L3
L2 Hip flexors L4
L3 Knee extensors L5
L4 Ankle dorsiflexors S1
L5 Long toe extensors s2 ¥, * Key
S1 Ankle plantar flexors S3 Sensory
(VAC) Volun;ayg';;:)l contraction E S4-5 [: (DAP) Deep anal pressure (yes/No) Pomts
- PIN PRICK SCORE (max: 112)
LOVTVgﬁA LL'MB O+0O=C1 TOTALS{ -+ = LIGHT TOUCH SCORE  (max: 112) s1.
(MAXIMUM)  (25) (25) (50) (MAXIMUM) (56) (56) (56) (56)
(In complete injuries only)
NEUROLOGICAL R L SINGLE COMPLETE OR INCOMPLETE? [ | ZONE OF PARTIAL R L
LEVEL SENSORY[ ][]  NEUROLOGICAL [ |  incompiets = Any sensory or motortnction in 54-55 PRESERVATION sensory [ ][]
s MOTOR ™ [ ] SEVEL ASIA IMPAIRMENT SCALE (AIS) [ ] e MoTOR ]
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Muscle Function Grading

0 = total paralysis
1 = palpable or visible contraction

2 = active movement, full range of
motion (ROM) with gravity
eliminated

3 = active movement, full ROM against
gravity

4 = active movement, full ROM against
gravity and moderate resistance in a
muscle specific position.

5 = (normal) active movement, full
ROM against gravity and full
resistance in a muscle specific
position expected from an otherwise
unimpaired peson.

5*= (normal) active movement, full
ROM against gravity and sufficient
resistance to be considered normal
if identified inhibiting factors (i.e.
pain, disuse) were not present.

NT= not testable (i.e. due to
immobilization, severe pain such that
the patient cannot be graded,
amputation of limb, or contracture
of >50% of the range of motion).

ASIA Impairment (AIS) Scale

[l A = Complete. No sensory or motor function
is preserved in the sacral segments S4-S5.

[ | B = Sensory Incomplete. Sensory but not
motor function is preserved below the
neurological level and includes the sacral
segments S4-85 (light touch, pin prick at §4-85:
or deep anal pressure (DAP)), AND no motor
function is preserved more than three levels below
the motor level on either side of the body.

[ € =Motor Incomplete. Motor function is
preserved below the neurological level**, and
maore than half of key muscle functions below the
single neurological level of injury (NLI) have a
muscle grade less than 3 (Grades 0-2).

[] D =Motor Incomplete. Motor function is
preserved below the neurological level**, and at
least half (half or more) of key muscle functions
below the NLI have a muscle grade = 3.

[l E=Normal. Ifsensation and motor function as
tested with the ISNCSCT are graded as normal in
all segments, and the patient had prior deficits,
then the AIS grade is E. Someone without an
initial SCT does not receive an AIS grade.

**For an individual to receive a grade of C or D, i.e. motor
incomplete status, they must have either (1) voluntary anal
sphincter contraction or (2) sacral sensory sparing with
sparing of motor function more than three levels below the
motor level for that side of the body. The Standards ar this
time allows even non-key muscle function more than 3 levels
below the motor level to be used in determining motor
incomplete status (AIS B versus C).

NOTE: When assessing the extent of motor sparing below
the level for distinguishing between AIS B and C, the motor
Tevel on each side is used; whereas to differentiate between
AlS C and D (based on proportion of key muscle functions
with strength grade 3 or greater) the single neurological
level is used.

Steps in Classification
The following order is recommended in determining the
classification of individuals with SCL

Determine sensory levels for right and left sides.

Determine motor levels for right and left sides.

Note: in regions where there is no myotome to test, the motor
level is presumed to be the same as the sensory level, if testable
motor function above that level is also normal.

Determine the single neurological level.

This is the lowest segment where motor and sensory function is
normal on both sides, and is the most cephalad of the sensory
and motor levels determined in steps | and 2.

Determine whether the injury is Complete or Incomplete.

(i.e. absence or presence of sacral sparing)

If voluntary anal contraction = No AND all §4-5 sensory

scores = 0 AND deep anal pressure = No, then injury is

COMPLETE. Otherwise, injury is incomplete.

Determine ASIA Impairment Scale (AIS) Grade:

Is injury Complete?  If YES, AIS=A and can record ZPP
(lowest dermatome or myotome on

NO cach side with some preservation)

Is injury
motor_Incomplete? If NO, AIS=B
(Yes=voluntary anal contraction OR
motor function more than three levels
YES

below the motor level on a given side,
if the patient has sensory incomplete
classification)

Are at least half of the key muscles below the
single neurological level graded 3 or better?

NO ‘l YES l
AIS=C AIS=D

If sensation and motor function is normal in all segments, AIS=E
Note: AIS E is used in follow-up testing when an individual with
a documented SCI has recovered normal function. If at initial
testing no deficits are found, the individual is newrologically
intact; the ASIA Impairment Scale does not apply.

Standards

for Neurological Classification of SCI Worksheet (Dermatome Chart), 2011 Tomado de: http://www.asia-spinalinjury.org/publications/n_store.php
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ANEXO 5

FORMATO DE EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD WHO-DASII
(Word Health Organization — Disability Assessment Schedule 11)

Numero de entrevista: Nombre y nimero de identificacién del entrevistador: Fecha de Entrevista:
/
Mes/Dial Afio
IDENTIFICACION DEL PACIENTE

NOMBRE APELLIDOS

No documento de identificacion

Ciudad de residencia: SITUACION OCUPACIONAL ACTUAL

Direccion: [ 1] Empleado

Teléfono fijo: [2] Trabajador Independiente

Teléfono celular: {Z } Ejéﬂgggte

EDAD _ afios [ 5] Pensionado por invalidez

SEXO [1]Masculino [2]Femenino [6] Desempleado o sin ocupacion especifica

Diagnéstico Médico: Nota: puede marcarse mas de una opcion

WHO DAS Il 36 ITEMS

AREA 1: COMPRENSION Y COMUNICACION: Ninguna | Leve | Moderada | Severa Extrema/no
En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para: puede hacerlo
D1.1 Concentrarse en hacer algo durante 10 minutos? 1 2 3 4 5
D1.2 Recordar las cosas importantes que tiene que hacer? 1 2 3 4 5
D1.3 Analizar y encontrar soluciones a los problemas de la vida diaria? 1 2 3 4 5
D1.4 Aprender una nueva tarea, como por ejemplo llegar a un lugar donde nunca ha 1 2 3 4 5
estado?

D1.5 Entender en general lo que dice la gente? 1 2 3 4 5
D1.6 Iniciar o mantener una conversacion? 1 2 3 4 5
AREA 2: CAPACIDAD PARA MOVERSE EN SU ALREDEDOR/ENTORNO: Ninguna | Leve | Moderada | Severa Extrema/no
En los Ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para: puede hacerlo
D2.1 Estar de pie durante largos periodos de tiempo como por ejemplo 30 minutos? 1 2 3 4 5
D2.2 Ponerse de pie cuando estaba sentado (a)? 1 2 3 4 5
D2.3 Moverse dentro de su casa? 1 2 3 4 5
D2.4 Salir de su casa? 1 2 3 4 5
D2.5 Caminar largas distancias, como un (1) kilometro (equivalente) 1 2 3 4 5
AREA 3: CUIDADO PERSONAL.: Ninguna | Leve | Moderada | Severa Extrema/no
En los dltimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para: puede hacerlo
D3.1 Bafiarse (lavarse todo el cuerpo)? 1 2 3 4 5
D3.2 Vestirse? 1 2 3 4 5
D3.3 Comer 1 2 3 4 5
D3.4 Estar solo (a) durante unos dias? 1 2 3 4 5
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AREA 4: RELACIONARSE CON OTRAS PERSONAS: Ninguna | Leve | Moderada | Severa Extrema/no
En los dltimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para: puede hacerlo
D4.1 Relacionarse con personas que no conoce? 1 2 3 4 5

D4.2 Mantener una amistad? 1 2 3 4 5

D4.3 Llevarse bien con personas cercanas a usted? 1 2 3 4 5

D4.4 Hacer nuevos amigos? 1 2 3 4 5

D4.5 Tener relaciones sexuales? 1 2 3 4 5
AREA 5: ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA: En los tltimos 30 dias, ¢ Cuanta , Extrema/no

. . Ninguna | Leve | Moderada | Severa

dificultad ha tenido para: puede hacerlo
D5.2 Cumplir con sus quehaceres de la casa? 1 2 3 4 5

D5.3 Realizar bien sus quehaceres de la casa mas importantes? 1 2 3 4 5

D5.4 Acabar todo el trabajo de la casa que tenia que hacer? 1 2 3 4 5

D5.5 Acabar sus quehaceres de la casa tan rapido como era necesario? 1 2 3 4 5

SI EL ENTREVISTADO TRABAJA (ASALARIADO, INDEPENDIENTE, TRABAJO NO REMUNERA

D5.11. DE LO CONTRARIO VAYA AL AREA 6)

DO O ESTUDIA, COMP

LETE LOS ITEMS D5.8 -

Debido a su estado de salud, en los ultimos 30 dias, ¢,cuanta dificultad ha tenido para: Ninguna | Leve Moderada | Severa Extrema/no
puede hacerlo

D5.8 Llevar a cabo su trabajo diario? 1 2 3 4 5

D5.9 Realizar bien las tareas mas importantes de su trabajo? 1 2 3 4 5

D5.10 Acabar todo el trabajo que necesitaba hacer? 1 2 3 4 5

D5.11 Acabar su trabajo tan rapido como era necesario? 1 2 3 4 5

AREA 6: PARTICIPACION EN SOCIEDAD: ) Extrema/no
- ] Ninguna | Leve | Moderada | Severa

En los ultimos 30 dias puede hacerlo

D6.1 ;Cuanta dificultad ha tenido para participar al mismo nivel que el resto de las 1 2 3 4 5

personas en actividades de la comunidad (fiestas, actividades religiosas u ofras

actividades)?

D6.2 ;Cuanta dificultad ha tenido debido a barreras u obstaculos existentes en su 1 2 3 4 5

alrededor?

D6.3 ;Cuanta dificultad ha tenido para vivir con dignidad (o respeto) debido a las 1 2 3 4 5

actitudes y acciones de otras personas?

D6.4 ;Cuénto tiempo ha dedicado a su estado de salud o a las consecuencias del 1 2 3 4 5

mismo?

D6.5 ¢ Cuanto le ha afectado emocionalmente su estado de salud? 1 2 3 4 5

D6.6 ¢ Qué impacto econdmico ha tenido para usted o su familia su estado de salud? 1 2 3 4 5

D6.7 ¢ Cuanta dificultad ha tenido su familia debido a su estado de salud? 1 2 3 4 5

D6.8 ¢ Cuanta dificultad ha tenido para realizar por si mismo (a) cosas que le ayuden a 1 2 3 4 5

relajarse o disfrutar?

OBSERVACIONES:

Firma del evaluador:
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ANEXO 6

MANUAL DE USO DE LA VERSION ESPANOLA DEL WHO-DAS Il

Cada una de las secciones de la que consta el instrumento posee un sistema diferenciado y definido
para su codificacion y el propio instrumento contiene instrucciones sobre el modo de puntuar. No
obstante, a continuacion presentamos las caracteristicas de cada uno de los items, asi como lo que se

pretende explorar a través de cada uno de ellos.

Seccidn 1: Hoja inicial

Esta seccion estd compuesta por un total de 6 items denominados «F» que deberan ser
cumplimentados por el entrevistador antes de encontrarse con el entrevistado. Algunos de los
pueden obviarse cuando el tipo de exploracion que se vaya a realizar no pertenezca a un estudio

epidemioldgico, etc.

F1 El nimero de identificacion de siete cifras del sujeto o entrevistado debera registrarse con el

formato: (n° del centro/n® del sujeto/entrevista 1 6 2)
e Los primeros 3 digitos para el nimero del centro.
e Los segundos 3 digitos para el nimero de identificacion personal del sujeto.
e El Gltimo digito indica primera (1) o segunda (2) entrevista en el supuesto caso de que

se vaya a realizar 2 entrevistas.

F2 El ndmero de identificacion de siete cifras del entrevistador debera registrarse con el

formato: (n° del centro/n® del entrevistador/1)

e Los primeros 3 digitos para el nimero del centro.

e Los segundos 3 digitos para el nimero del entrevistador.

F3 Indigue si la entrevista va a ser administrada por primera o segunda vez.

(88]



F4

F5

F6

Validez concurrente. Validacion SCI-DAS. UAM

Registre la fecha de la entrevista con el formato mes/dia/afio, rellenando los espacios en
blanco con ceros: 01/05/06.

Para aquellos casos en los que se lleva a cabo méas de una entrevista registre el nimero de
dias entre la primera y la segunda administracion del WHO-DAS 1I. Si la entrevista fue

administrada primero por la mafiana y después esa misma tarde, registrelo como un dia.

Rodee con un circulo solo una opcion para indicar el tipo de muestra a elegir entre
poblacién general, problemas relacionados con drogas, problemas relacionados con alcohol,
problemas de salud mental, problemas fisicos y otros problemas cuyo caso WHO-DAS II

nos ofrece la posibilidad de especificar el problema concreto.

Seccidn 2: Datos demograéficos y de indole general

Esta seccion consta inicialmente de las denominadas preguntas «A» (Al-A5), que recogen datos

sociodemograficos mediante un sistema de respuesta maltiple.

Al

A2

A3

A4

A5

Registrar el sexo.

¢Cuantos afios tiene? Registre la edad

¢Cuantos afios en total ha estado estudiando en la escuela, colegio, instituto, universidad

etc.?

¢Cual es su estado civil actual? Sélo se debera elegir una opcién, que sera aquella que
mejor refleje su estado civil ACTUAL. Por ejemplo si el entrevistado esti actualmente

casado, pero estuvo divorciado el afio anterior, puntde como actualmente casado.

¢Cual de las siguientes opciones describe mejor su situacion laboral? Se deberd registrar la
opcion que mejor refleje su principal situacion laboral ACTUAL. Este item se emplea para
determinar qué entrevistados van a ser interrogados sobre una serie de cuestiones
relacionadas con el trabajo, que se encuentran en el Area 5 (D5.7-D5.14) Si un entrevistado

afirma que su principal situacion laboral abarca dos opciones (por ejemplo, trabajo

[89]



Validez concurrente. Validacion SCI-DAS. UAM

remunerado y labores domésticas) puntle como trabajo remunerado, de tal forma que el
entrevistado responda mas adelante a las preguntas relativas al empleo en el dominio 5. Los
estudiantes no han de serlo necesariamente a jornada completa para que sean incluidos en
ésta categoria. Esta opcion se ha de aplicar incluso para aquellos estudiantes que lo sean a
media jornada, aunque ésta sea su principal situacion laboral. Si el entrevistado asegura
estar desempleado, el entrevistador debera preguntar: “;se debe esto a motivos de salud o a

alguna otra razon?”, y puntuar de acuerdo a lo que responda.

De acuerdo a esta pregunta, que se encuentra en la pagina 5, se usara para determinar quién
pasara a las preguntas D5.7-D5.14, en la pagina 15, el entrevistador debera advertir la
anotacion préactica, presentada para recordarle que realice dichas preguntas. Asi pues, si se
elige la opcion de asalariado, autdbnomo, trabajo no remunerado o estudiante, el entrevistado
deberd marcar el recuadro en la parte superior de la pagina 15. Cuando se llegue a ésta
pagina en el transcurso de la entrevista, inmediatamente se tendra conocimiento de si es
necesario preguntar dichas cuestiones (si, cuando el recuadro estd marcado) o de si por el

contrario habran de omitirse (en el caso de que el recuadro no esté marcado).

Seccién 3: Preambulo

Tal y como se ha mencionado anteriormente, esta seccion puede definirse como una introduccion a
la entrevista y que es esencial para todas las preguntas que van a realizarse a continuacion. El
entrevistador habra de leer la totalidad de las instrucciones palabra por palabra que aparecen en esta
seccion y deberd hacer referencia a las Tarjetas. Las Tarjetas N°1 y N°2, una vez presentadas,
deberan permanecer permanentemente visibles para el entrevistado. Esta seccion, consta ademas de
informacién adicional sobre la entrevista dirigida a recordarle al entrevistado el objetivo de la
misma, ubicarle de nuevo en el margen temporal que vamos a explorar (30 dias) y presentarle las

mencionadas Tarjetas N°1 y N°2. Se trata de una seccion que por lo tanto no posee items a evaluar.
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Seccion 4: Revision de las Areas

Dominio 1: Comprensién y Comunicacion:

El primer dominio del WHO-DAS Il examina con detalle actividades relacionadas con la

comunicacion y el pensamiento. Las areas especificamente evaluadas incluyen concentracién,

memoria, solucién de problemas, aprendizaje y comunicacién. Las Tarjetas N°1 y N°2 habran de

permanecer visibles para el entrevistado. Cuando un entrevistado informe de algun tipo de

dificultad en el desempefio de una actividad en particular, deberd preguntarle ““;Durante cuantos

dias ha estado esta dificultad presente?”. El entrevistador registrara en la ultima columna el nimero

de dias.

Especificaciones para cada Pregunta:

D1.1

En los altimos 30 dias, ¢Cuéanta dificultad ha tenido para concentrarse en hacer algo

durante diez minutos?

El proposito de esta pregunta es determinar la estimacion del entrevistado respecto a su
dificultad para concentrarse durante un periodo de tiempo breve, definido como 10 minutos.
Si pidiese mayor aclaracion, deberd animarse al entrevistado a pensar sobre su
concentracién en circunstancias habituales, no cuando estén preocupados por algin
problema 6 situacion, o bien en un ambiente con un grado de distraccion inusualmente
elevado. Se les puede guiar a que piensen en su concentracion cuando realizan tareas
propias de su trabajo, o bien estén leyendo, escribiendo, dibujando, tocando un instrumento

musical, montando piezas, etc.

D1.2 ¢Recordar las cosas importantes que tiene que hacer?

Esta es una pregunta sobre el tipo de memoria involucrada en aspectos de la vida diaria. No
se refiere a la memoria para datos irrelevantes, ni a la memoria para informacion detallada
sobre el pasado. El entrevistado debera considerar si suele recordar hacer cosas que son

importantes para él/ella y para su familia. Si el entrevistado utiliza normalmente
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anotaciones, sistemas de recuerdo electronicos, 0 mensajes verbales de asistentes
personales, para facilitar el recuerdo, el rendimiento debera valorarse teniendo en cuenta

estas ayudas.

D1.3 ¢Analizar y encontrar soluciones a los problemas de la vida diaria?

D1.4

Esta es una actividad compleja que implica un gran nimero de funciones mentales. Se
puede facilitar una mayor aclaracion sobre el propdsito de esta pregunta haciendo que el
entrevistado piense sobre un problema al que se enfrent6 durante los tltimos 30 dias. Si el
entrevistado no puede identificar por si mismo un problema al que se tuvo que enfrentar
recientemente, el entrevistador puede sugerir, a modo de guia, areas especificas en las que
pueden surgir problemas, tales como el trabajo, llevar la casa, cuidar a los hijos, organizar
horarios para la familia 0 uno mismo, etc. Una vez se ha identificado el problema, se debera
pedir al entrevistado que considere con qué facilidad: delect6 la existencia de un problema,
lo descompuso en partes manejables, elabord un listado de posibles soluciones, determiné
los pros y contras de cada solucién, determin6é cual era la mejor solucion dadas las
circunstancias, ejecut6 y evaluo la solucion escogida y selecciond una solucion alternativa

si es que la primera eleccién no fue exitosa.

JAprender a realizar una nueva tarea, como por ejemplo llegar a un lugar nuevo?

Aprender una nueva ruta se ofrece a modo de ejemplo en esta pregunta, sin embargo, el
entrevistado no debera limitarse a esta situacion. Si se precisa una mayor clarificacion o el
entrevistador considera que el entrevistado esta pensando exclusivamente en aprender como
Ilegar a un lugar nuevo, deberd incitar al entrevistado a pensar en una situacion durante el
altimo mes en la que se requeria que aprendiera algo nuevo. Podria tratarse de una tarea en
el trabajo (como un nuevo procedimiento o encargo), en clase (aprender una nueva leccién),
en el hogar (aprender a cocinar una nueva receta) o durante el tiempo libre (aprender nuevos
juegos o actividades de ocio). Debera valorar la facilidad con que adquiri6 nueva
informacion, cuanta asistencia o repeticion necesitd para aprender y el grado de retencién

de aquello que habia aprendido.
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¢Comprender en general lo que dice la gente?

El entrevistado debera considerar su modo habitual de comunicacion (Ejemplo. lenguaje
oral, lenguaje de signos, comunicacién con dispositivos de ayuda, etc.) y en general, el
grado de dificultad experimentado a la hora de comprender los mensajes de otras personas.
Deberan considerarse todas las situaciones a las que el entrevistado se ha enfrentado durante
los dltimos 30 dias, tales como entender lo que dice otra persona cuando habla rapido,

cuando hay ruido de fondo, en presencia de distracciones, etc.

¢Iniciar y mantener una conversacion?

Se puntuara tanto el iniciar como el mantener una conversacion. Si el entrevistado afirma
tener mas problemas con el inicio que con el mantenimiento de una conversacion (o
viceversa), deberd promediar la cantidad de dificultad experimentada con ambas actividades
para determinar asi una puntuacion final de dificultad. EI término conversacion incluye el
uso de cualquiera que sea el modo de comunicacion habitual (oral, escrito, lenguaje de
signos, etc.). Si el entrevistado usa algun tipo de dispositivo de ayuda, la puntuacion de
dificultad debera tener en cuenta la conversacion durante el uso de tales mecanismos,
asumiendo que generalmente estan presentes. El entrevistado debera considerar todos y
cada uno de los factores que le parezcan relevantes para iniciar y mantener una
conversacion, como podria ser una pérdida de audicion, problemas de lenguaje tales como
aquellos que surgen tras una apoplejia, padecer tartamudeo, ansiedad o cualquier otro factor

relacionado con una “condicion de salud”.

Dominio 2: Capacidad pura Moverse en su Entorno

Las actividades a discusion en este segundo dominio del WHO-DAS 11, Capacidad para Moverse en

su Entorno, incluyen permanecer de pie, desenvolverse dentro de la casa, salir de casa y andar

largas distancias. Las Tarjetas N°1 y N°2 deberén estar a la vista.

Especificaciones para cada Pregunta:
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D2.1 ¢Estar de pie durante largos periodos de tiempo, como por ejemplo 30 minutos?

D2.2 ¢Ponerse de pie cuando estaba sentado/a?

Se refiere a levantarse desde una posicidn de sentado en una silla, un banco o en el inodoro.

No hace referencia a levantarse desde una posicién de sentado en el suelo.

D2.3 ¢Moverse dentro de su casa?

Se refiere a moverse de una habitacion a otra, o dentro de una misma habitacion, usando
dispositivos de ayuda o ayuda personal normalmente disponibles. Si el entrevistado vive en
una casa de varios pisos, la pregunta también incluye el desplazarse de un piso a otro segln

sea necesario.

D2.4 ;Salir de su casa?

Esta pregunta pretende recoger informacion sobre aspectos fisicos (de movilidad) a la hora
de salir de casa, asi como aspectos mentales o emocionales relacionados con el hecho de
abandonar el hogar, tales como la depresion, ansiedad, etc. En esta pregunta, el término
“casa” significa también piso, apartamento, residencia o cualquier tipo de alojamiento que

tenga el entrevistado.

D2.5 ¢Andar largas distancias, como un kilémetro o equivalente?

Las distancias de recorrido habrén de ser convertidas al sistema de medida imperante en

cada cultura cuando sea necesario.

Dominio 3: Cuidado Personal

Este dominio plantea cuestiones sobre actividades del cuidado personal, e incluye: bafarse, vestirse,

comer y permanecer solo. Las Tarjetas N°1 y N°2 deberan estar a la vista.
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Especificaciones para cada Pregunta:

D3.1

¢Lavar y asear todo su cuerpo?

Se refiere a lavarse el cuerpo por completo de aquella forma que sea el modo usual de

hacerlo en cada cultura.

D3.2 (Vestirse?

Incluye todos los aspectos del vestirse, tanto de la parte superior como inferior del cuerpo.
Incluye, asi mismo, coger la ropa del lugar en el que se guarda habitualmente (Ejemplo,

armarios, percheros, etc.) y abrocharse botones, atarse los cordones, etc.

D3.2 ¢Comer?

Se refiere a alimentarse (Ejemplo, cortar la comida, llevar la comida/bebida del plato/vaso a
la boca) y tragar (tanto sélidos como liquidos). Asi mismo, incluye factores
mentales/emocionales que podrian contribuir a dificultar la ingesta de alimentos, como
pueden ser la anorexia o la bulimia. Esta pregunta no se refiere a la preparacion de la
comida. Si el entrevistado se alimenta por via no-oral (alimentacion parenteral), esta
pregunta se referird a cualquier dificultad experimentada al auto-administrase la

alimentacion no-oral (Ejemplo, alimentar y limpiar la bomba).

D3.4 ;Permanecer solo durante unos dias?

El objetivo de esta pregunta es estimar la dificultad del entrevistado a la hora de permanecer
solo por un periodo de tiempo considerable y sin poner en riesgo su seguridad. Una
respuesta de “no aplicable” seria apropiada si la persona no ha vivido tal situacion durante
los dltimos treinta dias. Sin embargo, si el permanecer solo fue vivido sin dificultad, una
puntuacion de 1 o “ninguno” seria lo apropiado. Puede ser especialmente importante en esta
pregunta que el entrevistador explore las respuestas de “ninguno”, y compruebe si tal

respuesta es dada porque la situacion fue vivida sin dificultad (en cuyo caso, codificarlo
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como 1 seria lo correcto) o porque no se vivié en absoluto tal experiencia (en cuyo caso

deberé codificarse como N/A).

Dominio 4: Relacionarse con otras Personas

El dominio 4 se refiere a “relacionarse con otras personas” y a las dificultades que se pueden llegar
a plantear con estas actividades debido a una “condicién de salud”. En este contexto, “otras
personas” pueden ser aquéllos de los que el entrevistado es intimo o conoce bien (Ejemplo, el
conyuge o pareja, miembros de la familia, amigos intimos), o aquellas personas que no conoce

(Ejemplo, desconocidos). Las Tarjetas N°1 y N°2 deberan estar a la vista.

Especificaciones para cada Pregunta:

DA4. ¢Relacionarse con personas que no conoce?
Se refiere a la interaccion con desconocidos en cualquier situacion, como tratar con los
dependientes de las tiendas, personal de servicio o cuando se pide indicaciones para llegar a
un sitio. Incluye la aproximacion a tales personas y su interaccion con ellos con el objeto de

obtener un propdsito deseado.

D4.2 ;Mantener una a mistad?

Incluye mantener el contacto e interactuar con amigos segin sea la costumbre. Incluye
también iniciar actividades con amigos y participar en las mismas cuando haya sido

invitado/a.

D4.3 ¢Llevarse bien con otras personas cercanas a usted?

El entrevistado debera considerar aquellas relaciones que el/ella mismo/a define como

estrechas. Pueden ser o no relaciones familiares.
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¢Hacer nuevos amigos?

Incluye la busqueda de oportunidades para conocer gente nueva y captar las invitaciones
para reunirse. Asimismo, incluye las tareas y acciones sociales y de comunicacion
habituales para contactar con otra persona y desarrollar una amistad.

¢Mantener relaciones sexuales?

El entrevistado debera basar su respuesta considerando lo que él/ella entiende por actividad
sexual. Esta pregunta no se refiere exclusivamente a la penetracion, sino que incluye

abrazarse, besarse, acariciarse y otros actos intimos o sexuales.

Dominio 5: Actividades de la Vida Diaria

Este dominio incluye preguntas relacionadas con la dificultad experimentada por el entrevistado en

las actividades de la vida diaria. Estas actividades son aquéllas que la gente realiza la mayoria de los

dias, e incluyen el cuidado de la casa, el trabajo y actividades académicas. Las Tarjetas N°1 y N°2

deberan estar a la vista.

Especificaciones para cada Pregunta:

D5.1

Habitualmente, ;Cuantas horas dedica a la semana a estas actividades?

El entrevistado deberé pensar en una semana tipica de los ultimos 30 dias para calcular la
respuesta a esta pregunta. Algunas personas realizan el grueso de las tareas del hogar
durante el fin de semana. Si es asi, debera considerarse ese nimero de horas a la hora de
calcular las horas de una semana tipica. Si el entrevistado ha estado en un centro de
tratamiento o en cualquier otro tipo de alojamiento diferente a su situacion cotidiana
habitual, deberd responder la pregunta en base al intervalo de 30 dias inmediatamente
anterior al periodo de referencia habitual. Si asi fuera el caso, el entrevistador deberd

anotarlo en el formulario.
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¢Cumplir con sus obligaciones domésticas?

Esta es una pregunta general cuyo objetivo es obtener la valoracion del entrevistado
respecto a la dificultad encontrada a la hora de mantener el hogar y cuidar de los miembros
de la familia u otras personas cercanas. Se incluyen actividades relacionadas con las
necesidades fisicas, emocionales, econdmicas y/o psicolégicas del hogar/la familia. En
algunas culturas, cuando se plantea ésta pregunta, los varones pueden llegar a sefialar que
ellos no tienen obligaciones domésticas. Si tal es el caso, se les habra de aclarar que las
obligaciones domeésticas incluyen administrar el dinero, hacer reparaciones en casa y en el
coche, cuidar el jardin de la casa, recoger a los nifios del colegio, ayudarles con los deberes,
encargarse de la disciplina de los nifios, y cualquier otro ejemplo que al entrevistador se le
ocurra con el objeto de describir obligaciones domesticas de los varones en una determinada

cultura.

¢Realizar bien sus tareas domésticas mas importantes?

D5.4 ¢Acabar todo el trabajo doméstico que tenia que hacer?

D5.5

El entrevistado facilitara una puntuacion basandose en su propia valoracién de lo bien que
lleva a cabo el trabajo domestico y en si el trabajo doméstico que precisa ser realizado,
realmente queda hecho. Si fuera necesario, el entrevistador recordara al entrevistado que
habra de informar exclusivamente de aquellas dificultades debidas a una “condicion de
salud”, y no aquellas debidas a otras razones como podria ser no tener tiempo (a no ser que

de alguna manera esta razon esté ligada a la “condicion de salud”).

¢Acabar su trabajo doméstico tan rapido como era necesario?

Se refiere a cumplir a tiempo las expectativas y necesidades de aquéllos con los que vive (0

a los que es cercano/a) en relacion con las tareas y responsabilidades domésticas.

[98]



D5.6

Validez concurrente. Validacion SCI-DAS. UAM

En los ultimos 30 dias, ¢Durante cuantos dias redujo o dejé de hacer sus tareas

domeésticas debido a su “condicion de salud”?

Para indicar 3 dias, por ejemplo, registrelo de la siguiente manera 0/3. Si el entrevistado no
hubiera sido capaz de llevar a cabo las tareas domésticas durante una pequefia parte del dia,
deberéa registrarse igualmente como un dia. Si el entrevistado ha estado en un centro de
tratamiento o en cualquier otro tipo alojamiento diferente a su situacién cotidiana habitual,
debera responder la pregunta en base al intervalo de 30 dias inmediatamente anterior al

periodo de referencia habitual.

A continuacidn, las preguntas D5.7-D5.14 se formularan a aquellos entrevistados que informen

de una situacion laboral tal como un empleo remunerado, auténomo, trabajo no remunerado o

estudiante. Para el resto, se omitira esta seccion y se continuara en el area 6.

D5.7

D5.8

Habitualmente, ¢ Cuantas horas trabaja a la semana?

Esta pregunta se formula como un modo de obtener informacién sobre la proporciéon de
tiempo empleado en el trabajo. En algunas culturas, esta pregunta se plantea de forma que el
entrevistado responde si trabaja jornada completa o media jornada. Sin embargo, en este
item lo que se pide es un numero especifico de horas trabajadas a la semana. El
entrevistador puede ayudar al entrevistado a realizar el calculo en base al nimero de horas
trabajadas al dia, si es que al entrevistado le resulta més facil informar de éstas. Si el
entrevistado es un estudiante a jornada completa, el entrevistador debera sustituir el término
“trabajo” por el de “clase” en las preguntas de la 5.7 a la D5.14. Si una persona trabajara y
ademas asistiera a clases, esta serie de preguntas deberdn contestarse en base al nimero

total de horas dedicadas a ambas.

¢Llevar a cabo su trabajo diario?

Esta es una pregunta general cuyo objetivo es obtener la valoracion del entrevistado
respecto a la dificultad encontrada al realizar su trabajo o las actividades relacionadas con

sus estudios. Esto puede incluir, aunque no se limita a ello exclusivamente, el llegar a
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tiempo, responder adecuadamente a la supervision recibida, supervisar a otros, planear y

organizar, asi como cumplir las expectativas propias del empleo.

¢Realizar bien las tareas mas importantes de su trabajo?

Realizar “bien” las tareas propias del trabajo o los estudios se refiere a completarlas de
acuerdo a las expectativas del supervisor o profesor, segin los propios baremos de
actuacién y/o tal y como se especifica en los criterios de actuacion del empleo o centro de

estudios.

¢Acabar todo el trabajo que necesitaba hacer?

¢Acabar su trabajo tan rapido como era necesario?

Se refiere a cumplir con las expectativas de cantidad y con las fechas indicadas para la

conclusién de la tarea.

¢Ha tenido que trabajar a un menor ritmo debido a su “condicion de salud”?

El entrevistador y el entrevistado deberan recordar que el periodo de referencia para el
WHO-DAS Il corresponde a los ultimos 30 dias. Sin embargo, esta pregunta puede hacer
referencia a un intervalo de tiempo iniciado en un pasado mas lejano pero que continGa en
el presente. El entrevistado debera responder afirmativamente si es que actualmente esta
trabajando a un menor ritmo debido a su “condicion de salud”. Si es que trabajé a un menor
ritmo debido a una “condicion de salud”, pero en el presente no se da el caso, la respuesta

habra de ser “no”

¢Ha ganado menos dinero debido a su “condicion de salud”?

El entrevistado puede que sea 0 no capaz de dar una respuesta en base a hechos
establecidos. En el caso de que indicara que no estd seguro/a, se permitira al entrevistado

dar una respuesta teniendo en cuenta su propia opinidn con relacion a este hecho.
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D5.14 En los altimos 30 dias, ¢Cuantos dias ha perdido media jornada o méas de trabajo

debido a su “condicion de salud”?

Para indicar 3 dias, por ejemplo, registrelo de la siguiente manera 0/3. Si hubiera perdido
menos de media jornada, no incluya ese dia en el computo total. Al igual que en preguntas

anteriores, el término “trabajo” se puede sustituir por el de “clase” segun sea apropiado.

Dominio 6: Participacién en la sociedad

Este Gltimo dominio representa un cambio en el modo de preguntar empleado en las primeras cinco
areas. En esta area, se pide al entrevistado que considere de qué manera otras personas y el entorno
dificultan su participacion en la sociedad que les rodea. En esta area, el entrevistado no informa de
sus limitaciones en la actividad, sino mas bien de las restricciones que vive y le son impuestas por
la gente, las leyes y otros aspectos del entorno en el que se desenvuelve. A la hora de leer la
introduccidn a esta area, es muy importante que se enfatice en las frases subrayadas, para ayudar al
entrevistado a cambiar de esquema mental y a entender lo que se le pregunta. El entrevistado debera
entender que el énfasis de estas preguntas no esta en sus propias dificultades, sino que esta en los
problemas surgidos a causa de la sociedad en la que vive. Asi mismo, se plantearan preguntas en

relacion al impacto de la “condicion de salud”.

El entrevistador debera tener en cuenta que en la introduccion a esta area se habra de recordar al
entrevistado que esta entrevista se centra en los tltimos 30 dias. El area 6, sin embargo, no se presta
tan facilmente a un intervalo de tiempo tan limitado, si bien se pedira al entrevistado que intente

permanecer centrado en el periodo de referencia de 30 dias.

Especificaciones para cada Pregunta:

D6.1 ¢En qué medida ha tenido problemas para participar, al mismo nivel que el resto de

las personas, en actividades de la comunidad (Ejemplo, fiestas, actividades religiosas u

otras actividades?

Se podran usar estos y otros ejemplos de actividades de la comunidad para clarificar la

pregunta, como por ejemplo la asistencia a reuniones, actividades locales, del vecindario o
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la comunidad relacionadas con el ocio y el deporte. El aspecto que se debe enfatizar en este
item es si se le facilita al entrevistado la participacion en estas actividades o si por el
contrario ésta se ve inhibida por diversos factores del entorno.

¢En qué medida ha tenido problemas debido a barreras u obstaculos existentes en su

entorno (alrededor)?

El propdsito de esta pregunta es determinar cuantos obstaculos se han interpuesto en la
actividad del entrevistado a la hora de lograr sus aspiraciones y planes de la misma manera
gue el resto de las personas. EI concepto clave aqui es la interferencia externa creada por el
entorno u otras personas que el entrevistado ha tenido que afrontar. Las barreras podrian ser
fisicas, como la falta de rampas para entrar en la iglesia, o sociales, como las leyes que
discriminan contra las personas con discapacidades y/o las actitudes negativas de la gente

gue crea las barreras.

¢En qué medida ha tenido problemas para vivir con dignidad debido a las actitudes y

acciones de otras personas?

El entrevistado debera considerar problemas que haya tenido a la hora de vivir dignamente

y orgulloso de quien es, de lo que hace y/o de cdmo vive su vida.

.Cuanto tiempo ha dedicado a su “condicion de salud” o a las consecuencias de la

misma?

Esta pregunta trata de obtener una puntuacion o idea global de la proporcién de tiempo en
esos 30 ultimos dias que el entrevistado dedica a afrontar algiin aspecto de su “condicion de
salud”. Puede abarcar el tiempo empleado en visitas al centro de tratamiento, el tiempo
gastado en afrontar aspectos financieros relacionados con la “condicién de salud”, como
pagar facturas, rembolsar los beneficios del seguro, tiempo empleado en obtener

informacion sobre su “condicion de salud”, o educando a otros a cerca de ella, etc.

[102]



D6.5

D6.6

D6.7

D6.8

Validez concurrente. Validacion SCI-DAS. UAM

¢Cuanto le ha afectado emocionalmente su “condicién de salud”?

Esta pregunta se refiere al grado de impacto emocional experimentado por el entrevistado
debido a su “condicion de salud”. Entre las emociones exploradas pueden incluirse ira,
pesar, arrepentimiento, agradecimiento, aprecio o cualquier otra emocion positiva 0

negativa.

¢ Qué repercusion econémica ha tenido para usted o para su familia su “condicion de

salud”?

El concepto de familia se entiende aqui en un sentido muy amplio, de tal manera que
incluye a los familiares pero también a todos aquéllos con los que el entrevistado no tiene
lazos familiares pero se les considere de la familia, incluyendo a quienes puedan estar
compartiendo aspectos economicos de la “condicion de salud”. El énfasis de esta pregunta
radica en el detrimento de los ahorros personales o de los ingresos actuales para satisfacer
las necesidades creadas por la “condicion de salud”. Si un entrevistado hubiera sufrido una
importante repercusion econémica pero no asi su familia, o viceversa, deberd responder a la
pregunta basandose en la carga experimentada por la parte que econémicamente se ha visto

mas afectada.

¢En qué medida sus problemas de salud han supuesto un problema para su familia?

El énfasis se centra aqui en los problemas derivados de la interaccion de la “condicion de
salud” con el entorno en el que vive la persona. La pregunta persigue obtener informacion
sobre los problemas que sobrelleva la familia y que pueden incluir problemas econémicos,

emocionales, fisicos, etc. Téngase en cuenta la definicion de familia dada en D6.6.

¢En qué medida ha tenido problemas para realizar por si mismo/a cosas encaminadas

a relajarse o disfrutar?

El entrevistado deberé considerar actividades de ocio en las que esté interesado/a y a los que

actualmente aspira o le gustaria poder aspirar pero no puede, debido a su “condicion de
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salud” y a las restricciones impuestas por la sociedad. Ejemplos que se podrian incluir son:
que el entrevistado deseara leer pero se viera restringido porque la biblioteca local no tiene
libros impresos en una edicion aumentada para su uso por personas con problemas de
visidn, o que el entrevistado disfrutara viendo peliculas de video pero no pudiera porque no
disponen de subtitulos para sordos. Se deberd facilitar una puntuacion global de los
problemas encontrados.

Finalmente, el objetivo de éste, es el de facilitar informacién adicional respecto a qué es lo que se
pretende con cada pregunta del WHO-DAS Il. El entrevistador deberd hacer uso de esta
informacidén para su propio entrenamiento respecto a la entrevista, asi como para cuando el entre-
vistado pida algln tipo de aclaracion respecto a preguntas concretas, absteniéndose asi de ofrecer

sus propias interpretaciones.
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ANEXO 7

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MANIZALES
FACULTAD DE SALUD

MAESTRIA EN NEUROREHABILITACION

INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD EN PERSONAS CON

LESION MEDULAR CRONICA: SCI-DAS

Numero de entrevista:

Nombre y nimero de identificacion del entrevistador:

Fecha de Entrevista:

/

Mes/Dial Ao

DATOS DEMOGRAFICOS Y DE INDOLE GENERAL

[0]Femenino [1]Masculino

NOMBRE APELLIDOS

No documento de identificacion

Direccion: EDAD ___ afios
Teléfono: SEXO

FECHA DE OCURRENCIA DE LA LESION: / / ETIOLOGIA:
(dd/mm/aaaa)

EDAD DE OCURRENCIA DE LA LESION: afos

SCI-DAS
ACTIVIDADES Y PARTICIPACION Ninguna Leve | Moderada | Severa Extrema/no
En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para: puede hacerlo
1. Realizar su higiene personal relacionada con los procesos de
excrecion? Planificacion y realizacion de la eliminacion de desechos humanos 1 2 3 4 5
(flujo menstrual, orina y heces) y la propia limpieza posterior.
2. Trasferir el propio cuerpo?
Moverse de una superficie a otra, como deslizarse a lo largo de una silla o 1 2 3 4 5
pasar de estar sentado en la cama a sentarse en una silla.
3. Llevar a cabo rutinas diarias?.
Llevar a cabo acciones coordinadas simples o complejas para planear, dirigir y
completar los requerimientos de las obligaciones o tareas diarias, como llevar 1 2 3 4 5
la economia doméstica y hacer planes para distintas actividades a lo largo del
dia
4.Desplazarse utilizando algtn tipo de equipamiento?
Mover todo el cuerpo de un lugar a otro, sobre cualquier superficie o espacio,
utilizando dispositivos especificos disefiados para facilitar el movimiento o 1 2 3 4 5
desarrollar métodos distintos de moverse, como patines, o moverse por una
calle en una silla de ruedas o con un caminador.
5. Cambiar las posturas corporales basicas?
Adoptar o abandonar una postura, pasar de un lugar a otro, como levantarse 1 9 3 4 5
de una silla para tumbarse en una cama, y adoptar o abandonar posiciones
determinadas como arrodillarse o sentarse en cuclillas.
6. Utilizar la mano y el brazo? 1 9 3 4 5

Realizar las acciones coordinadas que se requieren para manipular y mover
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objetos utilizando las manos y los brazos como ocurre al lanzar o atrapar un
objeto en movimiento.

7. Utilizar medios de trasporte?
Utilizar medios de trasporte para desplazarse como pasajero, como ser llevado
en un carro, bus, vehiculo de traccién animal, taxi o avion.

8. Desplazarse por el entorno?
Mover todo el cuerpo de un sitio a otro siempre que no sea andando, como
correr, escalar, brincar o saltar.

9. Cuidar las distintas partes de su cuerpo?.
Cuidado de partes del cuerpo como por ejemplo la piel, la cara, los dientes, el
cuero cabelludo, las ufias o los genitales que requieren un nivel de cuidado
mayor que el mero hecho de lavarse y secarse.

10. Comer?

Llevar a cabo las tareas y acciones coordinadas relacionadas con comer los
alimentos servidos, llevarlos a la boca y consumirlos de manera adecuada,
cortar o partir la comida en trozos, abrir botellas y latas y usar cubiertos.

11. Manejar el estrés y otras demandas psicolégicas?

Llevar a cabo acciones coordinadas sencillas o complejas dirigidas a manejar
y controlar las demandas psicologicas necesarias para llevar a cabo tareas
que exigen responsabilidades importantes y que conllevan estrés,
distracciones 0 momentos de crisis, tales como manejar un vehiculo en
circunstancias de tréfico pesado o cuidar de muchos nifios.

FACTORES AMBIENTALES
En los tltimos 30 dias,

Ninguna

Leve

Moderada

Severa

Extrema

1. ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de apoyo y la forma de
relacionarse con familiares cercanos?

Apoyo tanto fisico como emocional y relaciones con individuos emparentados
por el nacimiento, el matrimonio,la familia cercana, esposos, pareja, padres,
hermanos, hijos, padres adoptivos y abuelos.

2.¢Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de productos y tecnologia
para la movilidad y el trasporte personal en espacios cerrados y
abiertos?

Equipamiento, productos y tecnologia utilizados por las personas para
desplazarse dentro y fuera de los edificios incluyendo aquellos adaptados o
disefiados especificamente, situados en, sobre o cerca de la persona que vaya
a utilizarlos.

3.¢ Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de productos y tecnologia
para uso personal en la vida diaria?

Equipamiento, productos y tecnologias utilizados por las personas en las
actividades cotidianas, incluyendo aquellos adaptados o disefiados
especificamente, situados en, sobre o cerca de la persona que vaya a
utilizarlos.

4.;Cuanta dificultad ha tenido debido a barreras u obstaculos
arquitectonicos en construcciones de uso publico?

Productos y tecnologia que constituyen el ambiente fabricado por el hombre y
que abarca tanto espacios cerrados como abiertos. Dicho ambiente ha sido
planeado, disefiado y construido para uso publico, incluyendo aquellos
adaptados o disefiados especificamente.

5. ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a barreras u obstaculos
arquitectonicos en construcciones de uso privado (vivienda)?
Productos y tecnologia que constituyen el ambiente fabricado por el hombre y
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que abarca tanto espacios cerrados como abiertos. Dicho ambiente ha sido
planeado, disefiado y construido para uso privado (vivienda), incluyendo
aquellos adaptados o disefiados especificamente.

6. ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de productos o
sustancias para el consumo personal (por ej. comida o medicamentos),
requeridos para mejorar su condicion de discapacidad? 1 2 3 4 5
Cualquier sustancia natural o fabricada por el hombre, recogida, procesada o
manufacturada para la ingesta, por ejemplo comida o medicamentos.

7. ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de apoyo y la forma de
relacionarse con los profesionales de la salud?

Apoyo tanto fisico como emocional y relaciones con todos los profesionales de
servicio que trabajan en el contexto del sistema de salud, como médicos,
enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos o
trabajadores sociales

8. ¢ Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de apoyo y la forma de
relacionarse con cuidadores y personal de ayuda? Apoyo tanto fisico como
emocional y relaciones con las personas que proporcionan los servicios
necesarios para el cuidado de otros en sus actividades cotidianas, incluye
empleados del servicio domestico, asistentes personales, nifieras y otras
personas que actlen como cuidadores.

9. ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a los servicios, sistemas y
politicas en salud? Servicios, sistemas y politicas para prevenir y tratar
problemas de salud, proporcionando servicios rehabilitacién y promoviendo un
estilo de vida saludable.

DISCAPACIDAD FINAL: (Escala 0 - 100 puntos)
GRADO DE DISCAPACIDAD FINAL: (Sefiale conuna “X’) | Ninguna | Leve | Moderada | Severa | Extrema |

(¥ {tems— 20)=100

20

Para calcular la discapacidad final utilice la siguiente formula: X =

Donde, discapacidad final es igual a la sumatoria de los 20 items, menos veinte puntos, por cien, dividido ochenta.

Para determinar el grado de discapacidad final utilice la siguiente escala:

Ninguna 0-4%
Leve 5-25%
Moderada 26 - 50 %
Severa 51-94%
Extrema 95-100 %

OBSERVACIONES:

Firma del evaluador:
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ANEXO 8

INSTRUCTIVO

MANUAL DE USO DEL INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD EN
PERSONAS CON LESION MEDULAR CRONICA: SCI-DAS

(Spinal Cord Injury — Disability Assessment Scale)

El presente documento se ha desarrollado como manual de uso del Instrumento de evaluacién de la
discapacidad en personas con lesion medular crénica: SCI-DAS (Spinal Cord Injury — Disability
Assessment Scale) el cual evalia los componentes de actividades, participacion y factores
ambientales en la poblacién con discapacidad asociada a lesion medular crénica. Este instrumento
fue desarrollado a partir del Core Sets abreviado de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)? siguiendo el modelo biopsicosocial de
discapacidad que adopt6 la OMS. El objetivo de este manual de uso es brindar informacion
adicional respecto a lo que se pretende evaluar con cada pregunta del instrumento. Este instructivo
no debe leerse al entrevistado, se debe utilizar para ofrecer orientacion al entrevistador en el
momento en que el entrevistado pida algun tipo de aclaracion respecto a preguntas concretas,
absteniéndose asi de ofrecer sus propias interpretaciones. Asi mismo, debe ser usado por el

entrevistador para su propio entrenamiento respecto a la entrevista.

INDICACIONES GENERALES PARA EL DILIGENCIAMIENTO DEL INSTRUMENTO:

- Este instrumento debe ser heteroadministrado por un experto que haya sido entrenado para
tal caso.
- Se pide al entrevistado que transmita el grado de dificultad experimentado, tomando en

cuenta como hace habitualmente la actividad en cuestion. Si esto significara el empleo de

2 Cieza A, Kirchberger I, Biering-Sorensen F, Baumberger M, Charlifue S, Post M, et al. ICF core sets for
individuals with spinal cord injury in the long-term context. Spinal Cord advance online publication, 12
January 2010.
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cualquier dispositivo de ayuda y/o la ayuda de otra persona, deberé contestar considerando
el uso de estas ayudas.

Se debe enfatizar al entrevistado que las dificultades por las que se le indagan se deben
considerar en el marco de su “condicion de salud”, en este caso de la lesion medular. Las
dificultades que pueden tener una persona en la capacidad de ejecutar determinadas tareas
en su entorno habitual debido a su raza, sexo, religion u otras caracteristicas
socioecondmicas o demograficas, no se consideran restricciones de participacion
relacionadas con la salud en este instrumento.

El instrumento SCI-DAS busca determinar el grado de dificultad experimentada en aquellas
actividades que una persona lleva a cabo normalmente en su vida cotidiana, no se incluye la
consideracion de actividades que a la persona le gustaria hacer, o incluso a aquellas que es
capaz de hacer pero no hace.

Cada item se puntua teniendo en cuenta el grado de dificultad experimentada y el nivel de
dependencia que, como consecuencia de la discapacidad, el individuo tiene de otras
personas o sistemas de ayuda. Todos los items descritos y que componen la exploracién de
los componentes de actividad y participacion y factores ambientales, se evaltian de acuerdo
a una escala numérica que va del 1 al 5, para obtener asi una puntuacion de dificultad en las

actividades concretas. La escala de respuesta empleada es:

1= Ninguna
2= Leve

3= Moderada
4= Severa

5= Extrema/No puede hacerlo

Ademas de la evaluacion mediante la escala anteriormente mencionada, el SCIDAS ofrece
la posibilidad de establecer la discapacidad global y el grado de discapacidad global de la
persona con lesion medular crénica mediante la aplicacion de una férmula que se presenta
al final de este instructivo.

Siempre se debe leer al entrevistado el encabezado de la pregunta que le recuerda que la
entrevista se centra en los Gltimos 30 dias, con el fin de dar una referencia temporal que le

permita al entrevistado ser mas preciso en la respuesta.
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REVISION DE LOS COMPONENTES

Componente: Actividad y participacion

El componente actividades y participacién cubre los aspectos relacionados con el funcionamiento
humano tanto desde una perspectiva individual como social, desde las categorias de trasferencias y
cambios de posicion del cuerpo, utilizacion de los miembros superiores, comer, higiene personal
relacionada con el cuidado de las partes del cuerpo y la excrecion, realizacion de rutinas diarias,
manejo del estrés, desplazamiento con ayudas externas, desplazamiento por el entorno y utilizacion

de medios de trasporte.

Especificaciones para cada pregunta:

1. En los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para realizar su higiene personal

relacionada con los procesos de excreciéon?

El proposito de esta pregunta es determinar la estimacion del entrevistado respecto a su dificultad
para planificar y llevar a cabo las actividades necesarias para realizar la eliminacion de desechos
como orina, heces y el flujo menstrual en el caso de las mujeres. Incluye también la limpieza
después de la eliminacion de estos desechos. Esta pregunta no hace referencia a la funcion corporal

de excrecion sino a los procedimientos necesarios para llevarla a cabo.

2. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para trasferir el propio cuerpo?

En esta pregunta se hace referencia a la dificultad que tiene el entrevistado para trasferir el cuerpo
de una superficie a otra sin cambiar de postura, como deslizarse a lo largo de una silla o pasar de

estar sentado en la cama a sentarse en una silla.

3. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuénta dificultad ha tenido para llevar a cabo rutinas diarias?
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El entrevistado deberad considerar qué tanta dificultad le representa llevar a cabo las diferentes
acciones que se requieren para planear y ejecutar las obligaciones o las actividades que

normalmente realiza a lo largo del dia.

4. En los ultimos 30 dias, ¢Cuéanta dificultad ha tenido para desplazarse utilizando algun tipo

de equipamiento?
Esta pregunta se refiere a las dificultades experimentadas por el entrevistado al desplazarse de un
lugar a otro, sobre cualquier superficie o espacio, utilizando ayudas externas como silla de ruedas,

caminador, muletas, etc.

5. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para cambiar las posturas corporales

basicas?

Esta pregunta se enfoca en la dificultad que tiene el entrevistado para cambiar de posicién o adoptar
una nueva postura pasando de un lugar a otro, como levantarse de una silla para tumbarse en una
cama. Notese que en esta pregunta a diferencia de la pregunta No. 2, hace referencia a
desplazamiento del cuerpo de un lugar a otro implicando cambio de postura, en tanto la No. 2 se
refiere exclusivamente a desplazamientos de una superficie a otra manteniendo la misma postura.

6. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para utilizar la mano y el brazo?

En esta pregunta se indaga por la dificultad en realizar las diferentes acciones que se requieren para

manipular y mover objetos utilizando las manos y los brazos.

7. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuéanta dificultad ha tenido para utilizar medios de trasporte?

Esta pregunta hace referencia a la dificultad en utilizar medios de trasporte para desplazarse como

pasajero (en carro particular, trasporte publico, taxi, avion, etc.).

8. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuénta dificultad ha tenido para desplazarse por el entorno?
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Se refiere al desplazamiento de todo el cuerpo de un sitio a otro, siempre que no sea caminando.
Incluye desplazamientos corriendo, brincando, saltando, etc.

9. En los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para cuidar las distintas partes de su

cuerpo?

Esta pregunta hace referencia a las dificultades presentadas al realizar el cuidado de diferentes
partes del cuerpo como la cara, los dientes, el cuero cabelludo, las ufias o los genitales, las cuales

requieren un nivel de cuidado mayor que el mero hecho de lavarse y secarse.

10. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para comer?

Se refiere a llevar a cabo las tareas y acciones necesarias para comer los alimentos servidos,
llevarlos a la boca y consumirlos de manera adecuada, cortar o partir la comida en trozos, abrir
botellas y latas y usar cubiertos. Esta pregunta no se refiere a la preparacion de la comida y a las
funciones corporales de masticar y tragar. Si el entrevistado se alimenta por via no-oral
(alimentacion parenteral), esta pregunta se referird a cualquier dificultad experimentada al auto-

administrase la alimentacion no-oral (Ejemplo, alimentar y limpiar la bomba).

11. En los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para manejar el estrés y otras

demandas psicoldgicas?

El propdsito de esta pregunta es estimar la dificultad asociada a la forma en que la persona se
comporta y responde ante diferentes situaciones que exigen responsabilidades importantes y que
conllevan estrés o generan crisis o conflicto en la vida cotidiana tales como situaciones en el

trabajo, en el estudio, en la casa, etc.

Componente: Factores ambientales

El componente de factores ambientales hace referencia al ambiente fisico, social y actitudinal en el
que las personas viven y desarrollan sus vidas. Son factores externos a los individuos y pueden
tener una influencia negativa o positiva en el desempefio/realizacion del individuo como miembro

de la sociedad, en la capacidad del individuo o en sus estructuras y funciones corporales.

[112]



Validez concurrente. Validacion SCI-DAS. UAM

En este componente se modifica el modo de preguntar empleado en el componente de actividad y
participacion. En él se pide al entrevistado que considere de qué manera otras personas y el entorno
dificultan su participacion en la sociedad. En este componente el entrevistado no informa de sus
limitaciones en la actividad, sino méas bien las restricciones que vive y le son impuestas por la gente,
las leyes y otros aspectos del entorno en el que se desenvuelve. Al momento de hacer la pregunta, es
muy importante que se enfatice en la introduccion del enunciado para ayudar al entrevistado a
cambiar de esquema mental y a entender lo que se le pregunta. El entrevistado debera entender que
el énfasis de estas preguntas no esta en sus propias dificultades, sino en los problemas surgidos en

su vida a causa de la sociedad en la que vive.

El entrevistador debera recordar al entrevistado que esta entrevista se centra en los tltimos 30 dias.
Sin embargo, aungue algunas preguntas no se prestan tan facilmente para ser circunscritas a un
intervalo de tiempo tan limitado, es importante pedir al entrevistado que intente permanecer

centrado en el periodo de referencia cercano a los 30 dias.

Especificaciones para cada pregunta:

1. En los altimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de apoyo y la forma de

relacionarse con familiares cercanos?

El propdsito de esta pregunta es determinar qué tanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida
cotidiana debido a su “condicion de salud”, por la falta de apoyo tanto fisico como emocional y la
forma de relacionarse con familiares cercanos (conyuge, pareja, padres, hermanos, hijos, padres

adoptivos, abuelos, etc.).

2. En los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de productos y

tecnologia para la movilidad y el trasporte personal en espacios cerrados y abiertos?
Esta pregunta busca estimar la dificultad que ha tenido el entrevistado en su vida debido a su “con-

dicion de salud”, por la falta de ayudas técnicas (equipamiento, productos y tecnologia) para

desplazarse dentro y fuera de las construcciones o edificaciones presentes en su entorno. Incluye
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ayudas adaptadas o disefiadas especificamente para una situacion de discapacidad, situados en la
persona, sobre o cerca de ella.

3. En los ultimos 30 dias, ¢Cuénta dificultad ha tenido debido a la falta de productos y

tecnologia para uso personal en la vida diaria?

Esta pregunta busca determinar qué tanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida debido a su
“condicién de salud”, por la falta de ayudas técnicas (equipamiento, productos y tecnologias) para
realizar las actividades cotidianas. Incluye ayudas adaptadas o disefiadas especificamente para una

situacion de discapacidad, situados en la persona, sobre o cerca de ella.

4. En los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a barreras u obstaculos

arquitectonicos en construcciones de uso publico?

El propésito de esta pregunta es determinar cuanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida,
debido a barreras fisicas u obstaculos arquitectnicos en construcciones de uso publico, tanto en

espacios cerrados como abiertos.

5. En los dltimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a barreras u obstaculos

arquitectonicos en construcciones de uso privado?

El proposito de esta pregunta es determinar cuanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida,
debido a barreras fisicas u obstaculos arquitectonicos de uso privado tales como su vivienda, tanto

en espacios cerrados como abiertos.

6. En los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de productos o
sustancias para el consumo personal (comida o medicamentos), requeridos para mejorar su

condicion de discapacidad?

Esta pregunta hace referencia a las dificultades del entrevistado debido a la falta de comida o
medicamentos que se requieren para sobrellevar su condicion de salud o discapacidad. Las
sustancias de consumo personal se refieren a cualquier sustancia natural o fabricada por el hombre,

recogida, procesada o manufactura para la ingesta.
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7. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuénta dificultad ha tenido debido a la falta de apoyo y la forma de

relacionarse con los profesionales de la salud?

El propoésito de esta pregunta es estimar qué tanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida
debido a su “condicion de salud”, por la falta de apoyo tanto fisico como emocional y la forma de
relacionarse con los profesionales del &rea de la salud de los cuales recibe algun tipo de servicio,
como médicos, enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, fonoaudiélogos o trabajadores

sociales, entre otros.

8. En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido debido a la falta de apoyo y la forma de

relacionarse con cuidadores y personal de ayuda?

El propdsito de esta pregunta es estimar qué tanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida
debido a su “condicién de salud”, por la falta de apoyo tanto fisico como emocional y la forma de
relacionarse con las personas que le proporcionan algun tipo de cuidado o ayuda en sus actividades
cotidianas. Aqui se incluyen empleados del servicio doméstico, asistentes personales, nifieras y

otras personas que actlien como cuidadores.

9. En los dltimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido debido a los servicios, sistemas y

politicas en salud?

Esta pregunta busca determinar qué tanta dificultad ha tenido el entrevistado en su vida debido a su
“condicion de salud”, por el funcionamiento o problemas con los servicios, sistemas y politicas
existentes para prevenir y tratar problemas de salud, proporcionando servicios de rehabilitacion y

promoviendo un estilo de vida saludable.
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CALCULO DE LA DISCAPACIDAD GLOBAL.:

De acuerdo a la escala de evaluacidn, cada uno de los 20 items tiene una calificacion minima de 1y
méaxima de 5. La discapacidad global (en escala de 0-100 puntos) sera el resultado de la sumatoria

de los 20 items, menos veinte puntos, por cien, dividido ochenta.

(Y items — 20) = 100
X =
80

Para determinar el grado de discapacidad global se debe utilizar la siguiente tabla de equivalencia:

Discapacidad Grado de
global (puntos) discapacidad
0-4 Ninguna
5-25 Leve
26 — 50 Moderada
51-94 Severa
95 - 100 Extrema
En el instrumento se consignara:
DISCAPACIDAD GLOBAL.: (Escala 0 - 100 puntos)

GRADO DE DISCAPACIDAD GLOBAL: (Senale con una “X”)

| Ninguna | Leve | Moderada | Severa | Extrema |
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