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Resumen

Antecedentes y objetivo: La evaluacion del estado de salud de los pacientes en el transcurso
de una condicion de salud, es fundamental para proporcionar una medida de referencia que
permita cuantificar la variacién en su evolucion. Sin embargo, en algunos casos no es posible
obtener datos directamente del paciente. Por esta razon, el objetivo del presente estudio fue
determinar si los instrumentos que no pueden ser aplicados al paciente, pueden ser
diligenciados por un sustituto (proxy) como el cuidador, familiar o personal de salud.

Métodos: Se realizé una revision sistematica de la literatura. Se encontraron 20 estudios y
fueron excluidos 35 debido a que no evaluaron el mismo instrumento entre el paciente y el
sustituto o no hubo una medida de correlacién entre las respuestas de ambos grupos. Los
instrumentos que se revisaron en la presente sintesis fueron: Short Form-36 (SF-36),
Montreal Cognitive Assessment (MoCA), WHODAS 2.0, Patient Health Questionnaire 9
(PHQ-9), State-Trait Anxiety Inventory (STAI), Disability Rating Scale (DRS).

Resultados: De los 20 estudios incluidos, doce articulos fueron de la escala SF-36, siete
articulos del WHODAS 2.0, un articulo de PHQ-9 y no se encontraron articulos relacionados
con los instrumentos DRS, STAI y MoCA. Luego, se categorizaron estos 20 articulos por
condiciones de salud. Se encontraron diez articulos relacionados con condiciones
neuroldgicas, tres con condicion psiquiatrica, tres sobre el adulto mayor, dos con condiciones
cardiorrespiratorias y dos con relacion a otros temas.

Conclusién: En general, los niveles de concordancia entre las respuestas de los pacientes y
los sustitutos fueron buenos, principalmente cuando se evalla calidad de vida y
funcionamiento con los instrumentos SF-36 y WHODAS respectivamente, con un mayor
nivel de acuerdo en los dominios mas objetivos y observables como la funcion y el
desempefio fisicos y menor nivel de acuerdo en los dominios menos objetivos, como los
estados emocionales, afectivos y de autopercepcion. En los pacientes que no pueden
diligenciar los diferentes instrumentos, el uso de un sustituto puede ayudar a evitar la omision
de las respuestas.
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Introduccion

La evaluacidn del estado de salud de los pacientes en el transcurso de una condicion de salud
es fundamental para proporcionar una medida de referencia que permita cuantificar las



variaciones en el tiempo, relacionadas con la progresion de la enfermedad o con las
intervenciones clinicas que se realicen (1). Actualmente las medidas del estado de salud
complementan las tradicionales de morbilidad y mortalidad. Estas medidas reflejan el modo
en que los individuos se sienten y funcionan en su vida diaria y contienen aspectos
importantes para los pacientes (2, 3).

En la literatura se han reportado una gran cantidad de instrumentos que evaltan el estado de
salud general, la calidad de vida, el funcionamiento, los sintomas depresivos o ansiosos y las
secuelas neurocognitivas en diferentes poblaciones. Estos instrumentos son herramientas
utiles para los investigadores que buscan desarrollar y probar modelos de atencién mas
efectivos y seguros (3, 4). En su mayoria se diligencian de manera autoinformada o
autorreportada (5).

Sin embargo en algunos pacientes su enfermedad o algunas comorbilidades impiden
proporcionar informacion sobre su estado de salud, lo que dificulta obtener datos del
paciente. Incluso, en algunas oportunidades no es posible obtenerla, como en pacientes con
secuelas cognitivas causadas por un accidente cerebrovascular, esclerosis multiple, trauma
craneoencefalico, enfermedad de Huntington, enfermedad de Alzheimer o en personas de
edad avanzada (6) y es ain mas dificil en pacientes criticamente enfermos (1,3).

Por lo anterior, se ha planteado la pregunta sobre si es confiable utilizar o no fuentes
alternativas de informacidon, como un sustituto o “proxy”’ del paciente para la aplicacion de
diferentes instrumentos, en los escenarios en los que no pueden ser diligenciados por el
paciente (3, 6).

La palabra proxy hace referencia a una persona cercana que puede ser un familiar, cuidador
0 persona a cargo Yy se han utilizado ampliamente para maximizar la tasa de respuesta de los
diferentes instrumentos que miden desenlaces como calidad de vida y funcionamiento (7).
La palabra proxy no ha sido traducida al espafiol. Dentro de las posibles traducciones que se
encontraron para esta investigacion estaban ‘acudientes, sustitutos, representantes,
intermediarios, cuidadores, familiares, apoderados’. Para esta investigacion se decidio
utilizar la palabra sustituto para hacer referencia al término proxy.

Idealmente cuando se aplica un instrumento o una encuesta sobre el estado de salud y calidad
de vida, los propios pacientes son los mas indicados para responder. Sin embargo, cuando el
paciente no esta disponible por estar hospitalizado o institucionalizado o cuando no puede
responder por su condicion se tiene la opcidn que lo hagan los sustitutos, que son personas
con capacidad de responder a las preguntas. Lo anterior reduce el sesgo de falta de respuesta
y se logra que la encuesta o el instrumento aplicado sean representativos de la poblacion
estudiada. La poblacion de edad avanzada o con algun tipo de discapacidad ha sido en la que
mas se han utilizado instrumentos diligenciados por sustitutos (2, 8).

En las principales encuestas de Medicare en Estados Unidos, las respuestas dadas por
sustitutos constituyeron entre el 10% y el 30% de todas las respuestas (10). Sin embargo, los
resultados notificados por los sustitutos pueden ser sistematicamente diferentes de los
obtenidos directamente de los pacientes (10). El sesgo de respuesta de los sustitutos es la
diferencia entre las respuestas de estos, con las de los pacientes. El impacto del sesgo de
respuesta de proxy en la validez de las estimaciones es una preocupacion importante para los



investigadores, cuando las encuestas se realizan entre poblaciones como adultos mayores o
personas con discapacidad, sin dejar de reconocer la importancia de obtener esta informacion
de los sustitutos para establecer objetivos de intervencion fundamentales en esta poblacién
(10). Asi mismo, ofrece una solucidn practica a la falta de respuesta y a los datos perdidos
atribuibles a las limitaciones en la capacidad de los pacientes para responder por si mismos,
en teoria, aquellos que estan con una condicion méas grave y mas vulnerables. (8).

Se ha sugerido que el uso de informacion alternativa, como la suministrada por los sustitutos,
sea preferencialmente para evaluar signos objetivos, como la funcién fisica y la movilidad,
ya que la concordancia de los sintomas percibidos por el paciente, como el estado de animo
y el funcionamiento emocional, son méas débiles por la subjetividad de éstos (5). En general,
los sustitutos parecen proporcionar mejores respuestas sobre informacién mas objetiva que
subjetiva (3, 4).

Sin embargo, si las respuestas de los representantes son fiables, independientemente del
desenlace que se esté evaluando, el sesgo de falta de respuesta deberia reducirse. Dado el
importante papel que desempefian los sustitutos para las poblaciones de estudio que tienen
dificultades para diligenciar los instrumentos de autoinforme, es importante evaluar el grado
de concordancia de las respuestas de los sustitutos con la de los propios pacientes y medir el
grado y la direccion de cualquier sesgo que se pueda presentar (4).

El objetivo de este estudio fue evaluar la concordancia, la correlacién y la fiabilidad de
instrumentos de calidad de vida, funcionamiento, sintomas depresivos, ansiedad, deterioro
cognitivo que no pueden ser aplicados al paciente, y pueden ser diligenciados por un sustituto
como el cuidador, familiar o personal de salud.

Métodos

El disefio de este estudio fue una revision sistematica hecha de acuerdo con los criterios
PRISMA (Elementos de informacion preferidos para revisiones sistematicas y metaanalisis).
Se registré un protocolo para esta revision en PROSPERO ‘International prospective register
of systematic reviews’, con la identificacion: CRD42022318799.

Preguntas de investigacion:

¢Cudles instrumentos que evaltan calidad de vida (SF36), funcionamiento (WHODAS 2.0),
DRS, sintomas depresivos y ansiedad (PHQ 9, STAI) o funcidn neurocognitiva (MoCA), que
no pueden ser diligenciados o respondidos por el paciente, pueden ser contestados por un
sustituto como un cuidador, familiar o personal de salud?

¢Cuéles son las medidas de concordancia, correlacion y fiabilidad entre los pacientes y los
sustitutos de estos instrumentos?

Estrategia de busqueda

Se realizd una busqueda sistematica en PUBMED, BIREME-LILACS, OVID (Cochrane) y
Science Direct, Embase con los términos: Short Form-36, Montreal Cognitive Assessment,
WHODAS 2.0, Patient Health Questionnaire 9, State-Trait Anxiety Inventory, Disability
Rating Scale, Proxy, con su respectivo titulo de tema médico (MeSH) y sinonimos. Las



busquedas se realizaron en septiembre de 2020 hasta octubre de 2020 y se actualizaron en
julio de 2021. Solo se incluyeron los articulos en idioma de espafiol o inglés.

Criterios de inclusion y exclusion

En esta revision, se incluyeron los estudios que evaluaron pacientes adultos con cualquier
condicidn, a quienes se les haya aplicado cualquiera de las siguientes escalas: SF-36, MoCA,
WHODAS 2.0, PHQ-9, STAI y DRS, asi mismo fue requisito que la escala también haya
sido diligenciada por un sustituto como un cuidador, familiar o personal de salud y que
presenten los puntajes o medidas estadisticas para la comparacion.

Se excluyeron de esta revision, los articulos en los que el instrumento diligenciado por el
paciente no sea el mismo que el diligenciado por el sustituto para evaluar el desenlace, asi
como los articulos escritos en un idioma diferente a espariol o inglés.

Identificacidn y extraccion de los estudios

Después de eliminar los duplicados, se identificaron un total de 271 articulos. Luego se
realizo la seleccién de los articulos por el titulo y el resumen. Cada articulo fue revisado por
dos evaluadores de manera independiente (MAS, JDH). Se encontré conflicto en 45 de los
articulos, que fueron resueltos por un tercer evaluador (AMP). Una vez finalizada esta
primera seleccion se obtuvo un total de 55 articulos y dos evaluadores independientes (MAS,
JDH) realizaron la revision de los textos completos de los 55 articulos seleccionados y un
tercer evaluador (AMP) resolvio los conflictos. Finalmente, se seleccionaron 20 articulos que
cumplen con los criterios de inclusion. La busqueda se encuentra en el Anexo 1.

La extraccion de datos fue realizada por dos investigadores (JDH, MAS) en donde se
registraron el autor y afio de publicacion, titulo, revista, pais, objetivo del estudio, condicién
de salud de los pacientes del estudio, poblacion incluida, instrumentos utilizados, anélisis de
datos, resultados, conclusiones y revision de calidad. Ademas, se realizé una tabla para los
35 articulos excluidos a texto completo y la razén de su exclusion. La tabla con las
caracteristicas de los estudios incluidos y excluidos se encuentra en el Anexo 2.

Evaluacion de la calidad

La evaluacion de la calidad de las revisiones fue realizada de forma independiente por dos
revisores con la herramienta desarrollada por el Joanna Briggs Institute (JBI) "Checklist for
Systematic Reviews and Research Syntheses" (17). La lista de verificacién consta de 11
preguntas, cada una de las cuales debe responderse como "si*, "no", "incierto" o "NA" no
aplicable. Para cada revision, se proporciond una puntuacion media de los dos revisores. La
evaluacion de la calidad se encuentra en la tabla de caracteristicas de los estudios incluidos

(Anexo 2).

Resumen de la evidencia



La sintesis de la evidencia fue realizada por los cinco investigadores (LHL, AMP, KP, MAS,
JDH) con experiencia en revisiones sistematicas. En esta etapa, la informacion sobre los
instrumentos completados por sustitutos se organizo en cuatro categorias:

1. Instrumentos que evaluaban calidad de vida

2. Instrumentos que evaluaban funcionamiento

3. Instrumentos que evaluaban sintomas depresivos 0 ansiosos

4. Instrumentos que evaluaban el estado neurocognitivo
Instrumentos incluidos en la sintesis

The Short Form 36 Health Survey Questionnaire (SF-36), este es un instrumento genérico
utilizado en la evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) (Health-
Related Quality of Life - HRQL) que incluye ocho dominios: funcion fisica (FF) (10 items),
desempefio fisico (DF) (4 items), dolor corporal (DC) (2 items), salud general (SG) (5 items),
vitalidad (VT) (4 items), funcidn social (FS) (2 items) Desempefio emocional (DE) (3 items),
Salud mental (SM) (5 items). Los puntajes obtenidos en cada item se suman para generar un
puntaje total para cada dominio y estos se trasforman en una escala estandar de 0 a 100, un
mayor puntaje corresponde a mejor calidad de vida. Ademas, se pueden calcular dos escalas
de resumen: un resumen de componentes fisicos (RCF) y otro de componentes mentales
(RCM) (12).

El Montreal Cognitive Assessment (MoCA), es una herramienta creada para la deteccion
temprana del deterioro cognitivo leve que evalla: memoria a corto plazo, habilidades
visoespaciales, funciones ejecutivas, atencidn, concentracion y memoria de trabajo, lenguaje
y orientacion en tiempo y lugar (12).

El World Health Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS), es un
instrumento genérico de evaluacion de la salud y la discapacidad y tiene seis dominios de
funcionamiento, incluye: Comprension y comunicacion, capacidad para moverse en su
entorno, cuidado personal, relacionarse con otras personas, actividades de la vida diaria y
participacion en la sociedad. Los puntajes obtenidos en cada item se suman para generar un
puntaje total para cada dominio y estos se transforman en una escala estandar de 0 a 100,
tener mayor puntaje en esta escala se corresponde con tener mayor discapacidad (13).

El Disability Rating Scale (DRS) evalUa cuatro categorias: reactividad y grado de conciencia,
capacidad cognitiva para manejar funciones de autocuidado, dependencia fisica de otros y
adaptabilidad psicosocial. La puntuacién maxima que un paciente puede obtener en el DRS
es 29, lo que se correlaciona con una discapacidad completa. Una persona sin discapacidad
puntuara cero (14).

El Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9) es una escala autoaplicada formada por 9 items,
con un puntaje total de 27 puntos, a mayor puntaje es mayor la gravedad, utilizada para el
diagnostico, seguimiento y medicién de la gravedad de los sintomas depresivos (15).

El State-Trait Anxiety Inventory (STAI) mide la ansiedad de los adultos, y diferencia entre
"ansiedad de estado” (temporal) y "ansiedad de rasgo” (de larga duracion). Contiene dos
subescalas: la Escala de Estado de Ansiedad (S-Anxiety) y la Escala de Rasgo de Ansiedad



(T-Anxiety), cada una con 20 items, el rango de puntuaciones para cada subprueba es de 20
a 80; la puntuacion mas alta indica una mayor ansiedad

Sintesis de la evidencia

Las dos medidas que se utilizaron para el analisis de la concordancia, la correlacion y la
fiabilidad de las respuestas fueron el coeficiente de correlacion intraclase (CCI) y las
diferencias de medias con sus desviaciones estandar, para estas Gltimas se calcul6 el tamafio
del efecto con el estadistico Cohen’s d, el cual se basa en las diferencias estandarizadas entre
las medias, y adicionalmente se establecio para estos resultados su intervalo de confianza
(18). Este estadistico se calcul6 siempre y cuando estuvieran los datos para calcularlo.

El coeficiente de correlacion intraclase (CCI) se define como la proporcion de variabilidad
total debido a la variabilidad de las respuestas de los dos grupos que se estan evaluando, en
este caso, pacientes y sustitutos. Al ser una proporcion los valores del CCI pueden oscilar
entre 0 y 1, donde 0 indica ausencia de concordancia y 1 indica concordancia o fiabilidad
completa de los resultados presentados (19). Se ha establecido que valores del CCl iguales o
inferiores a 0,4 representan una pobre fiabilidad; valores entre 0,41 y 0,70 representan una
fiabilidad de moderada a buena, y valores por encima de 0,70 representan una fiabilidad
excelente (20).

El tamafio del efecto evaluado con el estadistico “Cohen’s d” ayuda a apreciar la magnitud
de la diferencia de medias entre las respuestas de los pacientes y sus sustitutos. Siempre que
sea posible, se debe proporcionar un intervalo de confianza que acompafie el estadistico para
indicar la precision de la estimacion del efecto. Para interpretar los resultados de este
estadistico se utilizan como medidas 0.0 — 0.19: Minimo efecto, 0.20 — 0.49: Efecto pequefio,
0.50 — 0.79: Efecto moderado, > 0.8: Gran efecto (38). En este analisis lo que se buscan son
tamafos del efectos minimos o pequefios lo que indica una menor diferencia entre las
respuestas dadas por el paciente al compararlas con las respuestas obtenidas por el sustituto.

Resultados
Descripcion de los estudios

Se encontraron 55 estudios y fueron excluidos 35 debido a que no evaluaron el mismo
instrumento entre el paciente y el sustituto o no hubo una medida de correlacion entre las
respuestas de ambos grupos y dos de los estudios son en nifios (Ver anexo 2). De los 20
estudios incluidos, doce articulos fueron de la escala SF-36, siete articulos del WHODAS
2.0, un articulo de PHQ-9 (Ver figura 1) y no se encontraron articulos relacionados con los
instrumentos STAI, DRS y MoCA (Ver tabla 1). Luego, se categorizaron estos 20 articulos
por condiciones de salud. Se encontraron diez articulos relacionados con condiciones
neuroldgicas (22, 23, 21, 24, 30, 31, 32, 29, 28, 35), tres con condicidn psiquiatrica (26, 33,
34), tres sobre el adulto mayor (25, 3, 4), dos con condiciones cardiorrespiratorias (1, 9), uno
en pacientes en UCI (27) y uno con relacién a otras condiciones (6) (Ver tabla 1).



Figura 1. Diagrama de flujo de seleccion de los estudios.
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Articulos excluidos posterior a
evaluacion a texto completo
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Articulos incluidos en la revision
sistematica
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SF-36 (12)
WHODAS 2.0 (7)
PHQ-9 (1)
Tabla 1. Articulos categorizados por condiciones de salud.
Condicién Condicién especifica Instrumento N
Enfermedad de Huntington 28 WHODAS 2.0 1
Personas con discapacidad 2 SF-36 1
Condicion neurologica | Enfermedad Cerebrovascular (ECV) 2935 | PHQ-9 / WHODAS 2.0 2
(N=10) Enfermedad de Alzheimer 22 SF-36 1
Demencia 22 SF-36 1
Esclerosis mdltiple 2! SF-36 1
Lesion medular 3031 WHODAS 2.0 2
Trauma encefalocraneano (TEC) 32 WHODAS 2.0 1
Condicién psiquiatrica | Esquizofrenia 34 WHODAS 2.0 1
(N=3) Trastorno bipolar / Esquizofrenia 25 SF-36 1
Enfermedad mental 33 WHODAS 2.0 1
Adultos mayores Adultos mayores 3 4 25 SF-36 3
(N=3)
Condicién cardio- Condicién cardiorrespiratoria - ° SF-36 2
respiratoria
(N=2)
Pacientes en UCI Pacientes en UCI ?7 SF-36
(N=1)
Otras condiciones Sin enfermedad especifica © SF-36
(N=1)




SF-36 Paciente — Sustituto

En los 12 estudios incluidos del SF-36, se evaluaron dos medidas de concordancia principales
entre las respuestas del paciente y las del sustituto, la primera medida fue el coeficiente de
correlacion intraclase (CCI) (Ver tabla 2) y la segunda medida es la evaluacion del tamafio
del efecto con la diferencia de medias con el “Cohen’s d” (Ver Tabla 3).

En cuanto a las condiciones neuroldgicas en la esclerosis maltiple todos los dominios
presentaron un acuerdo entre moderado a excelente, el dominio que mostré mayor fiabilidad
fue la FF con un CCI=0.91 (IC= 0.87 — 0.95) (21). En los pacientes con Alzheimer el DF
fue el de mayor concordancia con un tamafo del efecto d= 0.07 (IC= -0.27 - 0.41) en la
comparacion con familiares y con los cuidadores no familiares; y la FS fue el de menor nivel
de acuerdo con d=0.56 (IC=0.20 - 0.90) (22).

En los pacientes con demencia todos los dominios tienen un pobre nivel de acuerdo en las
respuestas proporcionadas por los pacientes al comparar con las de los sustitutos familiar, y
cuidador. Aunque no hubo una correlacion moderada en ningin dominio, la FF fue el
dominio de mayor acuerdo con un CCI=0.39y la FS no hubo ningln grado de concordancia
entre el paciente y el cuidador (23).

En un grupo de personas con discapacidad, se incluyeron algunos pacientes con esclerosis
multiple, enfermedad de Parkinson y lesion cerebral traumatica, hubo diferentes tipos de
sustituto (mejor sustituto disponible, familiares, amigos y personal de la salud). La FF, el
DC, laSMy la SG obtuvieron una concordancia moderada con todos los tipos de sustitutos.
Por el contrario, el DF, el DE y la FS fueron dimensiones que mostraron un pobre nivel de
acuerdo (24).

En los estudios que incluian pacientes con condiciones psiquiatricas se encontrd que, en la
esquizofrenia al comparar las respuestas entre pacientes y sustitutos, en general, todas las
dimensiones tuvieron una concordancia de pobre a moderada, el resumen de componentes
fisicos (RCF) fue el que mostré mayor fiabilidad con un CCI= 0.7 (IC= 0.5-0.8) seguido de
los dominios DF, DC y la SM. Cuando se analiza por tamafios de efecto con el Cohen’s d
todos los dominios y el resumen de componentes presentan una diferencia pequefia entre las
respuestas de los pacientes y los sustitutos, teniendo la menor diferencia el DE con una d=
0.00 (IC=-0.5 - 0.5) lo que significa una muy buena concordancia entre ambas respuestas
(25).

En los pacientes con trastorno afectivo bipolar (TAB), la concordancia entre pacientes y
sustitutos es de moderada a buena en todas las dimensiones, excepto en la dimension de VT
CCI= 0.3. Las dimensiones con mayor acuerdo fueron el DC con CCI=0.8 y la FS con
CCI=0.8 y al evaluar tamaros del efecto en las diferencias entre ambos grupos, el dominio
de FS igualmente fue el que mostré menor diferencia con una d= 0.04 (IC=-0.56 - 0.66), la
SM tuvo la mayor concordancia con una d= 0.01 (IC=-0.60 - 0.62) (26).

En los pacientes de cirugia cardiaca, la concordancia entre pacientes y sustitutos mostré que
la dimension de DC y la VT tuvieron una pobre concordancia, y éstas se correlacionaron con
el tiempo (seguimiento desde antes de la cirugia hasta 6 meses después) (1). Sin embargo,
este estudio mostré en el seguimiento a 6 meses que la concordancia fue mayor en los
dominios de FF, DF y SM al igual que el RCF ().



En los pacientes que estan en programas de rehabilitacion cardiaca fase 11 cuando se compara
las respuestas en la mejoria de CVRS reportada por el paciente con las de su conyuge, el DE
y la SG fueron los dominios de mayor concordancia con una d= 0.05 (-0.37 - 0.48) en ambos

grupos (9).

En una poblacion de adultos mayores, la correlacion entre paciente/personal de la salud y la
correlacion paciente/sustituto indicaron una pobre concordancia en la FS, en los dos
escenarios evaluados: servicios de rehabilitacion ambulatorios y hospitalarios (3). En
ninguna de las dimensiones hubo una concordancia excelente. La dimension con mejor
acuerdo paciente/sustituto fue el FF con CCl=0.55 (IC= 0.26-0.76), paciente/profesional de
la salud fue de CCI=0.45 (IC=0.18 - 0.67), paciente/sustituto en el entorno de hospital de
dia CCI=0.71 (IC=0.28 - 0.87) (3).

En un grupo de personas mayores con discapacidad fisica que evaluaron la concordancia
entre el paciente/personal de la salud y el paciente/persona de referencia, al evaluar la CVRS
con el SF-36 se encontrd que la dimensidn de DC tenia la mayor concordancia con un CCl=
0.69 seguido del FF con un CCI=0.6 (10). Las dimensiones DE y FS tuvieron una
concordancia pobre en los dos tipos de sustitutos. Las puntuaciones medias del paciente y
del sustituto para los 8 dominios del SF-36, fueron mas bajas en el sustituto que las
puntuaciones del paciente, con la excepcién de la dimension DF. Las puntuaciones medias
de los representantes profesionales en las ocho dimensiones del SF-36 estaban més cerca de
las estimaciones de los pacientes (10).

En otro estudio donde se evalud la correlacion en las respuestas del SF-36 en adultos
mayores, la mejor concordancia se obtuvo en el FF con CCI1=0.84 y en el DF cuando se
evalué el tamafo del efecto con una d= 0.04 (IC=-0.45 - 0.53) mientras que los dominios
con mas pobre concordancia fueron el DC con CCl= 0.30, DE con CCI=0.31 y FS con
CClI=0.38, asi como la SM con una d= 0.52 (IC=0.02 - 1.01) (4).

Cuando el instrumento SF-36 es diligenciado por un sustituto puede evaluar de forma
confiable la calidad de vida del paciente critico al ingreso en la UCI, el DE fue el de mayor
concordancia con una d= 0.08 (IC= -0.18 - 0.34) y el dominio de menor concordancia fue
la SG con d=0.43 (IC=0.17 - 0.70) (27).

En una revision de Medicare en donde se incluyeron méas de 65.000 respuestas de sustitutos
de pacientes con diferentes condiciones médicas, todos los dominios del SF-36 tuvieron un
tamano del efecto pequefio al comparar las medias de los pacientes con las respuestas de los
sustitutos, lo que significa una excelente concordancia en las respuestas de ambos grupos,
con valores de los resuimenes del componente mental d= 0.02 (IC= -0.03 - 0.07) y del
componente fisico y 0.11 (IC= -0.11 - 0.15). Para los dominios de FF, VT, FS y DE se
encontré un tamafio de efecto moderado y para los demas dominios un tamafio de efecto
pequefio (6).



Tabla 2. Coeficiente de correlacion intraclase (CCI). SF-36 Paciente - Sustituto.

Coeficiente de correlacion intraclase (Intervalo de confianza)

| Paciente - proxy (N)

| (FR)

|(DF)

| (BC)

|(SM)

|(DE)

| (SG)

|RCM

|RCF

Poblacién/ autor (FS) (VT)
Condicién Neurolégica
Pacientes N= 70/ Familiar
i?:ﬁg:"nﬁgfd de proxy N= 63 052 031 0.25 0.29 0.16 0.07 0.34 0.30
Novella 2006 Pacientes N= 125/ Cuidador
proxy N= 63 0.52 0.34 0.44 0.36 0.22 0.11 0.37 0.42
Pacientes / Familiar proxy
Demencia N= 125 0.38 0.24 0.27 0.36 0.17 0.10 0.30 0.25
Novella 2001 Pacientes / Cuidador proxy
N=125 039 0.23 034 035 0.22 0.00 0.36 033
Esclerosis Multiple |Paciente / Familiar Proxy 0.91* 0.78* 0.84* 0.84* 0.66* 0.73* 0.79* 0.49
Solari, 2001 (N=243) (0.87-0.95) [(0.72-0.83) |(0.79-0.89) |(0.80-0.87) |(0.58-0.73) [(0.67-0.78) |(0.75-0.83) |(0.41-0.58)
Paciente/ Mejor proxy
disponible (N = 131) 0.58 0.36 0.49 0.48 0.42 0.35 0.51 0.52 0.55 0.54
Pacientes/ Relativo proxy
Personas con -
Discapacidad (N—_ 78) _ 0.62 0.32 0.54 0.46 0.38 0.30 0.65 0.55 0.51 0.61
Andresen 2001 Pacientes/ Amigos proxy
(N=32) 0.51 0.43 0.63 0.62 0.39 0.53 0.52 0.52 0.63 0.61
Pacientes/ Cuidador de salud
proxy (N=34) 0.40 0.18 0.46 0.47 0.36 0.3 0.3 0.46 0.49 0.22
Condicién psiquiatrica
Esquizofrenia Paciente - proxy 0.5 0.6 0.6 0.6 04 04 04 0.5 0.6 0.7
Kim, 2010 Esquizofrenia (N=77) (03-07) [(0408 |0408 |(0408) [©02-06) [@©106) [(0006) [0207) ]030.7) |(050.8)
Desorden Bipolar | Paciente —proxy  D. 0.6 0.6 0.8* 0.6 0.6 0.8* 0.3 0.4 0.6 0.7
Kim, 2010 Bipolar (N=50) (0.3-08) [(0.3-08 [06-09) |(0.2-08) [(0.3-08 [06-09) [(-04-06) [(0.1-07) |(0.2-0.8) |(0.4-0.8)
Enfermedad cardiovascular
Prequirdrgico - Proxy (N=
Enfermedad 96) 0.75* 0.57 0.38 0.65 0.40 0.52 0.31 0.33 0.51 0.7
‘;I’.d""z’gslcsu'af Alta hospitalaria  (N=77) [0.55 0.46 0.19 0.66 0.47 0.25 0.22 0.13 0.64 0.72*
fot 6 meses posterior al alta (N=
69) 0.81* 0.70 0.28 0.80* 0.75* 0.56 0.32 0.45 0.65 0.80*
Adultos mayores
Paciente / Profesional de la |0.38 0.08 0.42 0.41 0.13 0.01 0.60 0.36
salud (N=41) (0.12-0.58) [(-0.18-0.32) [(0.19-0.61) |(0.18-0.61) |(-0.13-0.38) [(-0.24-0.27) | (0.41-0.74) |(0.12-0.56)
Adultos mayor 0.55 0.40 0.57 0.11 0.44 0.19 0.11 0.58
Con“ di‘;f:a ?é? d:; Paciente / Sustituto (N=22) |(0.26-0.76) [(0.05-0.68) |(0.27-0.78) |(-0.49-0.27) | (0.10-0.69) |(-0.15-0.50) | (-0.25-0.44) | (0.30-0.78)
Pierre 1938 Paciente / Profesional de la |0.45 0.09 0.39 0.41 0.23 0.11 0.11 0.43
salud (N=38) (0.18-0.67) |(-0.15-0.33) | (0.15-0.59) [(0.17-0.61) {(-0.03-0.46) |(-0.15-0.36) | (-0.16-0.37) | (0.19-0.62)
0.71* 0.03 0.21 0.52 0.18 0.01 0.40 0.33
Paciente / Sustituto (N=19) |(0.28-0.87) |(-0.42-0.36) | (-0.20-0.55) [ (0.19-0.75) [(-0.21-0.52) |(-0.37-0.38) | (0.03-0.68) | (0.01-0.61)
Paciente / Profesional proxy
Adultos mayores (N =164) 0.600 0.066 0.690 0.579 0.320 0.333 0.419 0.344
con discapacidad -
Ball 2001 Paciente/ lego proxy (N=
164) 0.262 0.102 0.507 0.335 0.204 0.275 0.244 0.308
Adultos mayores : _
Yip 2001 Paciente - Proxy (N=32) | ggo« 0.502 0.307 0.445 0.318 0.380 0.484 0.688 0423 |oss

SF-36 dominios: FF: funcion fisica; DF: desempefio fisico; DC: dolor corporal; SM: salud
mental; DE: desempefio emocional; FS: funcién social; VT: vitalidad; SG: Salud general,
RCF: Resumen de componentes fisicos; RCM: Resumen de componentes mental. CCI <0.40
= pobre nivel de acuerdo. CCI 0.41 a 0.70 = Moderado nivel de acuerdo. * CCI > 0.71 =
Excelente nivel de acuerdo




Tabla 3. Tamafo del efecto (Cohen’s d) SF-36 pacientes y sustitutos

Tamario del efecto: D de Cohen (intervalo de confianza

Poblacién, Autor (FF) (DF) (DC) (SM) (DE) (FS) (VT) (SG) RCM RCF
Condicién Neuroldgica
Novella 2006
Alzheimer 0.50 0.07 0.20 0.23 0.05 0.56 0.26 0.23
(0.15 - 0.84) |(-0.27 - 0.41) | (-0.14 - 0.55) [ (-0.11 - 0.58) [ (-0.29 - 0.39) | (0.20 - 0.90) |(-0.08 - 0.60) | (-0.11 - 0.58)
Condicion Psiquiatrica
Kim 2010
Esquizofrenia 0.28 0.05 0.01 0.01 0.00 0.12 0.07 0.01 0.04 0.05
(-0.22 - 0.78) | (-0.44 - 0.55) | (-0.49 - 0.51)|(-0.49 - 0.50)| (-0.5-0.5) |[(-0.38 - 0.61)((-0.43 - 0.57)[(-0.49 - 0.51)[(-0.46 - 0.54) | (-0.44 - 0.55)
Kim 2010
Desorden Bipolar 0.51 0.09 0.10 0.01 0.20 0.04 0.35 0.22 0.31 0.38
(-0.11- 1.13) |(-0.52 - 0.70) | (-0.51 - 0.71) | (-0.60 - 0.62) | (-0.41 - 0.81) | (-0.56 - 0.66) [ (-0.26 - 0.97) [(-0.39 - 0.83)[(-0.31 - 0.92) | (-0.23 - 1.00)
Enfermedad cardiovascular
Fast 2009
Enfermedad 0.19 0.12 0.14 0.39 0.05 0.18 0.45 0.05 0.25 0.12
cardiovascular (-0.24 - 0.62) | (-0.30 - 0.55) | (-0.29 - 0.57) | (-0.04 - 0.82)|(-0.38 - 0.48) | (-0.25 - 0.61) | (0.02 - 0.89) [(-0.37 - 0.48)[(-0.17 - 0.69) | (-0.31 - 0.54)
Adultos Mayores
Pierre 1998
Adultos mayores 0.48 0.12 0.05 0.00 0.05 0.31 0.22 0.17
(0.13-0.84) |(-0.22 - 0.47)| (-0.29 - 0.40 | (-0.35 - 0.35) [ (-0.29 - 0.41) [(-0.04 - 0.66) | (-0.13 - 0.58) | (-0.18 - 0.52)
Yip 2001
Adultos Mayores 0.19 0.04 0.36 0.52 0.13 0.27 0.20 0.34 0.36 0.19
(-0.30 - 0.68) | (-0.45 - 0.53) | (-0.13 - 0.86)] (0.02 - 1.01) | (-0.36 - 0.62) | (-0.22 - 0.77) [ (-0.29 - 0.69) [ (-0.15 - 0.84) [(-0.13 - 0.86) | (-0.30 - 0.69)
Otros
Hofhuis 2003.
Pacientes en UCI 0.24 0.18 0.18 0.16 0.08 0.26 0.16 0.43
(-0.02 - 0.50) | (-0.08 - 0.44)|(-0.08 - 0.44)|(-0.11 - 0.42)|(-0.18 - 0.34)| (0.00 - 0.53) [(-0.10 - 0.42)| (0.17 - 0.70)
Ellis 2003
Sin condicion 0.17 0.06 0.02 0.08 0.14 0.15 0.17 0.11 0.02 0.11
especifica (0.12-0.21) | (0.01 - 0.10) |(-0.03 - 0.07)| (0.04 - 0.13) | (0.10 - 0.19) | (0.10 - 0.20) | (0.12 - 0.22) | (0.06 - 0.16) |(-0.03 - 0.07)|(-0.11 - 0.15)

“Cohen’s d”: 0.0 — 0.19: Minimo efecto, 0.20 — 0.49: Efecto pequefio, 0.50 — 0.79: Efecto
moderado, > 0.8: Gran efecto. SF-36 dominios: FF: funcién fisica; DF: desempefio fisico;
DC: dolor corporal; SM: salud mental; DE: desempefio emocional; FS: funcion social; VT:
vitalidad; SG: Salud general; RCF: Resumen de componentes fisicos; RCM: Resumen de
componentes.

WHODAS 2.0 Paciente — Sustituto.

De los siete articulos incluidos del WHODAS 2.0, cinco estan relacionados con condiciones
neuroldgicas como lesion medular, ECV, TEC y enfermedad de Huntington (28, 29, 30, 31,
32), y dos con condiciones psiquiatricas como esquizofrenia y otros trastornos mentales (33,
34). Laevaluacion de concordancia en estos estudios se realizé midiendo el tamafio del efecto
con la diferencia de medias con el “Cohen’s d” (Ver tabla 4)

En general en las condiciones neuroldgicas se encontré un tamafio del efecto pequefio en los
valores totales del WHODAS 2.0, lo que significa que hay una mayor concordancia entre las
evaluaciones del paciente al comparar con las aplicadas por los sustitutos, principalmente en




los pacientes que sufrieron un TEC (32) con una d=0.02 (IC=-0.24 - 0.28) y en los pacientes
con enfermedad de Huntington (28) con una d=0.18 (IC=-0.02 - 0.39). De los dos estudios
que evaluaron pacientes con lesion medular no se encontraron resultados similares en cuanto
a concordancia, sin embargo, uno de los articulos hacia referencia a pacientes tetrapléjicos
mientras que en el otro estudio el tipo y nivel de la lesion fueron maés variables; En los
pacientes con tetraplejia (31) se encontr6é una buena concordancia entre paciente y sustituto
d=0.11 (IC=-0.42 - 0.65). De las condiciones neuroldgicas el Unico grupo que mostré una
gran diferencia en el tamafio del efecto fue el grupo de dolor cronico de columna (30) con
una d=1.92 (IC= 1.44 - 2.41), y también fue el grupo de todos los estudios incluidos del
WHODAS 2.0 con peor concordancia entre las respuestas del paciente y la del sustituto,
siendo este Gltimo el que percibe mayor alteracion del funcionamiento por encima de la
percepcion del propio paciente (30).

En las condiciones psiquiatricas se incluyeron dos articulos en donde la poblacion del estudio
fue pacientes con diagnosticos de esquizofrenia y otros trastornos psicéticos, trastornos del
estado de animo, trastornos de ansiedad, entre otros (33, 34). En el grupo de pacientes con
diagndstico de esquizofrenia (34) al evaluar el tamafio del efecto entre las respuestas del
paciente y sustituto se encontré una buena correlacion en las respuestas del WHODAS 2.0
en su puntaje global con una d= 0.01 (IC= -0.46 - 0.47). lgualmente, en el grupo con
diferentes diagndésticos de trastornos mentales con una d= 0.05 (IC=-0.16 - 0.26) (33)

Tabla 4. Tamafio del efecto (Cohen’s d) entre WHODAS 2.0 pacientes y sustitutos

Cohen’s d (Intervalo de
Autor Poblacién confianza)

Condicion Neurolbgica
Tarvonen-Schréder 2019 Lesion medular 0.67 (0.30 - 1.03)

Dolor de espalda crénico 1.92 (1.44-2.41)
Tarvonen-Schroder 2019 Lesion medular 0.11 (-0.42 - 0.65)
Tarvonen-Schroder 2018 |TEC 0.02 (-0.24 - 0.28)
Downing 2014 Huntington 0.18 (-0.02 - 0.39)
Condicién psiquiatrica
Zhou 2020 Desordenes mentales 0.05 (-0.16 - 0.26)
Pietrini 2021 Esquizofrenia 0.01 (-0.46 - 0.47)

“Cohen’s d”: 0.0 — 0.19: Minimo efecto, 0.20 — 0.49: Efecto pequefio, 0.50 — 0.79: Efecto
moderado, > 0.8: Gran efecto

PHQ-9 Paciente - Sustituto

Se encontrd un solo estudio que cumplié con el objetivo de la presente revision (35). El
estudio evalu6 la validez y la capacidad de respuesta por parte de los sustitutos en
comparacion con las respuestas de los pacientes. Este estudio transversal incluyd a 200
pacientes con accidente cerebrovascular. El reporte del PHQ-9 por el paciente encontré un
puntaje de 6.0 (+/- 4.9) y el del sustituto fue de 7.0 (+/- 5.4), con un tamafio de efecto de d=



0.19 (IC= 0 - 0.39), con una buena concordancia entre las respuestas del paciente y las del
sustituto. Finalmente, este estudio concluye que se justifica la utilizacion de respuestas
obtenidas por los sustitutos en pacientes con accidente cerebrovascular con méas de 3 meses
de evolucion (35).

Discusion

Los diferentes instrumentos para la evaluacion de la calidad de vida, el funcionamiento, los
sintomas depresivos, la ansiedad y el deterioro neurocognitivo estan ampliamente validados
en la literatura pero aun se presentan algunas dificultades en su aplicacion, como en el caso
de que no pueden ser diligenciados por el paciente y se pueden utilizar métodos alternativos
para obtener esta informacion como la aplicacién del mismo instrumento por un sustituto,
cuidador, familiar o personal de salud. Si bien, algunos de los instrumentos estan disefiados
para ser aplicados tanto a pacientes como a sustitutos, hay otros en los que no esto no esta
validado.

El SF-36 y el WHODAS 2.0 son los instrumentos que mas resultados aportaron para el
analisis; por el contrario no se obtuvieron resultados con los instrumentos STAI, DRS y el
MoCA. Con el STAI inicialmente se encontraron dos articulos evaluados en nifios que tenian
como objetivo validar modificaciones de esta escala para ser aplicadas en los padres o
sustitutos, sin embargo en general no hubo un buen nivel de acuerdo entre los nifios y sus
padres con estas escalas modificadas (36). La falta de resultados en la busqueda del DRS se
explica por qué dentro de las caracteristicas y descripcion del instrumento se informa sobre
la posibilidad de ser aplicado a sustitutos sin afectar su confiabilidad. Por el contrario, el
MoCA al ser un instrumento de evaluacion cognitiva no es posible que sea aplicado a un
sustituto del paciente y se debe establecer el resultado del instrumento con lo que haya sido
posible responder por el paciente (12, 14).

En la evaluacién de la calidad de vida se encontr6 que los dominios que evaltan el
componente fisico en general y principalmente en condiciones neurolégicas son los que
muestran mayor nivel de acuerdo y mayor precision. Por el contrario se encontr6 un mayor
desacuerdo en los dominios del componente mental (DE, SM) y en la FS. Este resultado
coincide con lo que se ha descrito en la literatura, y es que hay una mayor concordancia
paciente/sustituto en los dominios o elementos que son mas visibles y observables como el
componente fisico. Por el contrario, los dominios y elementos menos observables y mas
subjetivos como los dominios sociales, ambientales y de autopercepcion tienen una menor
concordancia en las respuestas paciente/sustituto (6).

Cuando se compara lo encontrado en el SF-36 con otros instrumentos que evaltan calidad de
vida como el WHOQOL-BREF en condiciones neurologicas como en el trauma
encefalocraneano, se encuentra que con este instrumento el nivel de concordancia
sustituto/paciente fue adecuado, teniendo mayor nivel de acuerdo el domino de
funcionamiento fisico y menor acuerdo los dominios que evalGan aspectos sociales y de
autopercepcion. Adicionalmente se describe que la edad del paciente, la gravedad de la lesion
y la relacion del representante con el paciente pueden afectar el nivel de acuerdo (37).

Los resultados obtenidos con el WHODAS 2.0, una herramienta genérica que mide las
actividades y la participacion con preguntas mas objetivas para el paciente y el sustituto (32),



encontré una muy buena fiabilidad entre las respuestas paciente/sustituto en las condiciones
neuroldgicas y psiquiatricas.

En un estudio en pacientes que sufrieron una ECV se evalud la respuesta tanto en pacientes
como en sustitutos del Rankin modificado (fuerza), indice de Barthel (actividades de la vida
diaria), evaluacion de Lawton (actividades instrumentales de la vida diaria), Minimental
(cognicidn) y el SIS (Stroke Impact Scale) y se encontré que el sesgo indirecto hacia la
sobrevaloracion de la gravedad del estado del paciente tendia a aumentar a medida que
aumentaba la gravedad del accidente cerebrovascular, pero al evaluar el tamafio del efecto
entre las respuestas dadas por el paciente y las dadas por el sustituto fue pequefa (rango, -
0,1 a 0,4). con un coeficiente de correlacion intraclase que estaba entre 0,50 y 0,83. Ademas
aclaran que el grado de acuerdo fue mejor para los dominios fisicos observables. (39)

Con el PHQ-9 solo se encontr6 un articulo en donde se compar6 el instrumento entre
pacientes con ECV y sus sustitutos con una buena concordancia en las respuestas de ambos
grupos (35), sin embargo, al ser un solo estudio incluido en la evaluacion de este instrumento
no es posible definir si es aplicable a cualquier poblacion con la posibilidad de reproducir el
mismo resultado con la misma confiabilidad.

Esta revision aporta resultados importantes a clinicos, investigadores y profesionales de la
salud en general para evaluar desenlaces de calidad de vida y funcionamiento por medio de
las respuestas a los instrumentos por parte de los sustitutos cuando no pueden ser
diligenciados por los pacientes, Lo anterior hace que se pueda tener mayor fiabilidad, menos
datos perdidos atribuibles a las limitaciones en la capacidad de los pacientes para responder
por si mismos, controlar mejor los sesgos en una investigacion y lograr evaluaciones mas
completas en la practica clinica de los pacientes que se encuentran en una condicion mas
grave de salud (10).

Limitaciones

La falta de inclusién de otros instrumentos que evalian los mismos desenlaces evaluados en
esta revision puede limitar la generalizacién de los resultados a instrumentos de calidad de
vida general o de funcionamiento. Podria haber instrumentos especificos con una posibilidad
mayor de acuerdo de los desenlaces reportados por el paciente y por los familiares, pero se
necesita un mayor namero de estudios con estas caracteristicas.

En la mayoria de los estudios en donde el nivel de concordancia fue evaluado con el
coeficiente de correlacién intraclase no se incluy6 el intervalo de confianza lo que es
importante para definir mejor la precision de los resultados. Ademas, la calidad metodolégica
de los estudios primarios incluidos, la falta de los calculos de los tamafios de muestra y la
variabilidad de medidas de correlacion de estos afecta la interpretacion de los resultados
obtenidos.

Implicaciones para la préactica

El uso de fuentes alternativas para obtener informacién, como un sustituto se convierte en
unasolucién factible a la falta de respuesta y a los datos perdidos atribuibles a las limitaciones
en la capacidad de los pacientes para responder por si mismos en escenarios clinicos.



Utilizar los instrumentos de aplicacién en el cuidado de la salud que permiten el uso de
sustitutos para responder y diligenciar cuando el paciente no puede hacerlo, facilita y mejora
la calidad de los datos en una la investigacion controlando mejor los sesgos asociados a los
datos incompletos.

Es importante que en los procesos de validacion de un instrumento se incluya el componente
de evaluacion por sustitutos, para las poblaciones con limitaciones para responder la encuesta
que se piensa validar y dar unas mejores recomendaciones al final de los procesos de
evaluacion.

El seguimiento de programas de rehabilitacion que utilicen desenlaces de calidad de vida y
funcionamiento se benefician de los resultados de esta investigacion porque permite conocer
mejor cuales instrumentos y que dominios pueden ser utilizados en la evaluacion de los
pacientes y en su seguimiento, de esta manera se contribuye a mejorar los programas de
intervencion

Conclusion

En general, los niveles de concordancia entre las respuestas de los pacientes y los sustitutos
fueron buenos, principalmente cuando se evalla calidad de vida y funcionamiento con los
instrumentos SF-36 y WHODAS 2.0 respectivamente, con un mayor nivel de acuerdo en los
dominios mas objetivos y observables como la funcion y el desempefio fisicos y menor nivel
de acuerdo en los dominios menos objetivos, como los estados emocionales, afectivos y de
autopercepcion. En los pacientes que no pueden diligenciar los diferentes instrumentos, el
uso de un sustituto (proxy) puede ayudar a evitar la omision de las respuestas y favorecer la
toma de decisiones en la practica clinica conociendo una vision més integral de los efectos
de una intervencion o de la evolucion de una condicion de salud determinada
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