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RESUMEN

Cuando una persona sufre un dafio cerebral adquirido aparecen una serie de
alteraciones y secuelas de diversa indole (i.e., fisicas, cognitivas, emocionales, sociales,
etc.) que se transforman, en la mayoria de los casos, en situaciones de dependencia y
discapacidad cronicas, ejerciendo efectos muy negativos sobre los niveles de calidad
de vida.

La calidad de vida ha sido un concepto ampliamente estudiado en otras
poblaciones con discapacidad, llegando a la formulacion de modelos tedricos solidos y
ampliamente contrastados. Sin embargo, en el caso de la poblacién con dafio cerebral
tradicionalmente se ha seguido un modelo de calidad de vida relacionada con la salud,
en la que se omitian algunas areas importantes para la persona. Recientemente, se
llevd a cabo un proceso de construccion y validacion de una escala especifica, integral
y robusta para esta poblacion: la escala de Calidad de Vida en Dano Cerebral
(CAVIDACE). No obstante, esta escala era un instrumento que seguia exclusivamente
un enfoque centrado en la evaluacion de la calidad de vida de la persona a través de
otros evaluadores y, ademas, adolecia de un estudio en mayor profundidad de los
factores que afectaban a los niveles de calidad de vida y del curso de evolucidon que
seguia a lo largo del tiempo desde este enfoque integral, para asi poder optimizar las
practicas y el proceso de rehabilitacion y apoyos que se desarrollan con estas personas.
Por tanto, los objetivos de esta Tesis Doctoral son, por un lado, adaptar y validar la
version autoinforme de la escala CAVIDACE, y por otro, analizar la evolucién
longitudinal de la calidad de vida a lo largo de 12 meses y los factores implicados en la

consecucion de mejores resultados.

Para alcanzar estos hitos, se realizé una adaptacion de la escala disponible y se
aplico a personas con dafio cerebral, con el objetivo de seleccionar los items que
funcionaran mejor y reducir la longitud de la escala. Ademas, simultdneamente
profesionales y familiares cumplimentaron la escala original, permitiendo comprobar el
funcionamiento en funcién del evaluador empleado. Por ultimo, se aplicaron una serie
de pruebas complementarias para estudiar los diferentes factores explicativos de los
niveles de calidad de vida y se replicd la aplicacion de las pruebas de manera
longitudinal para comprobar los diferentes patrones de evolucién que puede seguir la

calidad de vida.
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Un conocimiento mas exhaustivo sobre los momentos claves para la mejora de
la calidad de vida tras el dafio cerebral y sobre los factores determinantes para ello,
siguiendo un enfoque que otorga un papel destacado a la perspectiva de la persona
afectada, va a permitir introducir ajustes optimos en el proceso de rehabilitacion,
repercutiendo en una mejor calidad de vida de la persona con dafio cerebral y su familia

y en la mejora de las practicas organizacionales que se llevan a cabo.
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ABSTRACT

When a person suffers an acquired brain injury, a variety of alterations and
sequelae appear (i.e., physical, cognitive, emotional, social, etc.) that transform, in most
cases, into situations of chronic dependency and disability, which have very negative

effects on quality of life levels.

Quality of life has been a widely studied concept in other populations with
disabilities, leading to the formulation of solid and widely contrasted theoretical models.
However, in the case of brain injury a health-related quality of life model has traditionally
been followed, in which some important areas for the person were omitted. Recently, a
process of construction and validation of a specific, comprehensive, and robust scale
was carried out for this population: the CAVIDACE scale. Nevertheless, this scale was
an instrument that followed an approach focused exclusively on proxy evaluation and, in
addition, a more in-depth study of the factors that affected quality of life levels and the
course of evolution they followed from this holistic model was lacking, to optimize the
supports and the rehabilitation process with this population. Thus, the objectives of this
Doctoral Thesis are, on the one hand, to adapt and validate the self-report version of the
CAVIDACE scale, and on the other hand, to analyze the longitudinal evolution of quality

of life over 12 months follow-up and the factors involved in achieving better results.

To attain these objectives, an adaptation of the original scale performed and
applied to a sample with acquired brain injury, to select the items with the best indexes
and to reduce the length of the scale. In addition, professionals and family members
simultaneously filled in the proxy version, allowing to check the functioning according to
the respondent. Finally, some complementary tests were applied to study the different
explanatory factors of quality of life levels; also, the application of these scales was
replicated longitudinally to verify the different patterns of evolution that quality of life can

follow.

A more exhaustive knowledge about the key moments for improve quality of life
after a brain injury and about the determining factors for this, following an approach that
gives a prominent role to the person's perspective, will allow to introduce optimal
adjustments in the rehabilitation process, having repercussions in a better quality of life

for the person with acquired brain injury and their family.
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Presentacion y disefio

Esta Tesis Doctoral constituye un compendio de cuatro articulos cientificos que
giran en torno al andlisis longitudinal de la calidad de vida en adultos que han sufrido un
dafio cerebral adquirido. El desarrollo y aplicaciéon de todos los pasos necesarios para
conseguir este hito vienen completamente recogidos en las publicaciones anexadas. De

esta forma, la Tesis Doctoral se ha organizado en seis capitulos.

Antes de comenzar el desarrollo de la tesis
propiamente dicho, se ha incluido este capitulo a modo de descripcion de los apartados

incluidos, asi como los objetivos y aspectos esenciales de cada uno de ellos.

En este primer capitulo se presenta un marco
tedrico detallado en el que encuadrar el presente trabajo, que lo contextualice y que facilite
la comprension de las necesidades cientificas y practicas que han guiado los objetivos. Es
importante tener en consideracion que, aunque todas las publicaciones cientificas
contienen un marco tedrico, las exigencias de publicacién actuales hacen que deban ser
muy breves y, es muy util que este marco tedérico se presente de forma unificada. Asi, en
primer lugar, se aborda el concepto de dafio cerebral adquirido, partiendo desde la
importante consideraciéon de qué etiologias se engloban bajo esta denominacién, su
prevalencia, cdmo se aborda su rehabilitacion y terminando con un analisis detallado de las
areas vitales que suelen resultar afectadas tras el mismo (1.1). A continuacion se aborda el
concepto de calidad de vida, presentando especial atencion a los modelos
multidimensionales actuales como el de Schalock y Verdugo (2002/2003) y las diferentes
perspectivas que permiten su evaluacion (1.2). Hasta este punto se presentan por separado
las dos piezas clave de este puzle (i.e., el dafo cerebral y la calidad de vida), pero es
necesario profundizar sobre la importancia del estudio de la calidad de vida en esta
poblacién, asi como la evolucién de los paradigmas e instrumentos de evaluacion que se
han venido empleando, sin olvidar la importancia que tiene conocer que factores pueden
estar afectando a la calidad de vida (1.3). Posteriormente, se hace un repaso sobre los tipos
de disefios que se han venido empleando en este campo de investigacion, centrandonos
en los estudios longitudinales y en como cambian los niveles de calidad de vida después
del dano (1.4). Finalmente, se sintetizan todas las limitaciones encontradas y se ofrece la

justificacion del propdsito de la Tesis Doctoral (1.5).



Presentacion y disefio

En este capitulo se recoge el hito principal de esta Tesis Doctoral,
asi como los pasos necesarios para llegar hasta ello. Asi, se presentan una serie de
objetivos generales y especificos. Los objetivos especificos constituyen la concreciéon de
los apartados que son necesario cumplimentar para logar los objetivos generales. Todos

ellos vienen recogidos en las publicaciones cientificas que se presentan.

Aqui se recogen las cuatro publicaciones cientificas
que constituyen el eje central de este trabajo. El primer articulo (Aza, Verdugo, Orgaz,
Fernandez et al., 2020) se centra en la adaptacion y validacion de la version autoinforme
de la escala CAVIDACE, que complemente a la version informe de otros ya disponible.
Como resultado se dispuso de la version final de escala autoinforme, habiendo
seleccionado los items con mejores evidencias de fiabilidad y validez. En el segundo
articulo (Aza, Verdugo, Orgaz, Andelic et al., 2020) se analizan, por un lado, las diferencias
en los niveles de calidad de vida de la persona con dafio cerebral en funcién del evaluador
empleado (i.e., persona afectada, familiar o profesional) en una evaluacion inicial o linea
base. Por otro lado, se analizan los factores relacionados con la calidad de vida en este
momento. Para ello, ademas de analizar el efecto de determinadas variables
sociodemograficas y clinicas que se miden con la propia escala de calidad de vida, se
emplearon los resultados de algunas pruebas complementarias que median variables
como: rehabilitacion, apoyo social, conciencia de déficit, procesos depresivos, integracion
comunitaria y resiliencia. En el tercer articulo (Verdugo, Aza, Orgaz et al., 2021), se
presentan los primeros resultados longitudinales, analizando los cambios que se han
producido en los niveles de calidad de vida entre la linea base y los seguimientos alos 6 y
12 meses y comprobando si hay patrones diferentes en funcién del evaluador empleado.
Finalmente, el cuarto y ultimo articulo presentado en esta tesis (Aza et al., 2021), tiene
como objetivo comprobar como las variables complementarias estudiadas en la linea base

predicen los niveles de calidad de vida que se obtienen 12 meses después.

Todos los articulos presentados en la tesis
contienen un apartado donde se abordan la discusion y las conclusiones especificas en
cada caso. No obstante, es necesario incluir un apartado como este en el que se comenten
los hallazgos detalladamente con respecto a los objetivos de la tesis. Ademas, se incluye
un analisis de puntos fuertes y limitaciones, asi como implicaciones tanto para la
investigacion cientifica como las practicas clinicas llevadas a cabo en el campo y se

proponen nuevas lineas futuras de investigacion. Por ultimo, se cierra el capitulo con unas
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Presentacion y disefio

conclusiones generales de la tesis a modo de resumen. Dichas conclusiones se incluyen
tanto en castellano como en inglés, al ser una tesis candidata a la mencion de Doctorado

Internacional.

En este capitulo se recogen tanto las referencias que aparecen
en el capitulo 1 (introduccion vy justificacion) y en el capitulo 4 (discusion y conclusiones),
como aquellas que se habian incluido en las publicaciones cientificas anexadas en el
capitulo 3. De esta forma sera posible disponer de un apartado con toda la bibliografia
empleada en la presente Tesis Doctoral. Todas las referencias han sido unificadas al

formato de la American Psychology Association (APA, 2020) en su 7° edicion.

Se han incluido tres apéndices con el objetivo de proporcionar el
material complementario necesario que ayude al lector a la comprension de la Tesis
Doctoral. En el primer apéndice se adjunta el cuadernillo de respuestas de la escala
CAVIDACE (version informe de otros). Se incluye un apartado de datos sociodemograficos
y clinicos, datos del profesional o familiar que cumplimenta la escala y los 64 items sobre
calidad de vida que componen escala. En el segundo apéndice, se hace lo propio con la
version autoinforme de la escala CAVIDACE, compuesta finalmente por 40 items. Por
ultimo, en el tercer apéndice se incluyen los instrumentos de evaluacién complementarios
empleados: lista de actividades de rehabilitacién adaptada de la Federacién Espafiola de
Dario Cerebral, Social Support Questionnaire-6, Patient Competency Rating Scale, Patient
Health Questionnaire, Community Integration Questionnaire y Connor-Davidson Resilience

Scale.
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Capitulo 1 Introduccién y justificacion

1.1. Dano cerebral adquirido

1.1.1. ¢Qué es el dario cerebral adquirido?

El dafo cerebral adquirido (DCA) “ocurre cuando un agente externo (p. €j., un
objeto contra el que nos golpeamos la cabeza) o un agente interno (p. €j., una hemorragia)
altera el funcionamiento del cerebro de una forma mas o menos brusca’ (Bilbao y
Diaz, 2008, p. 11). Sin embargo, alcanzar una definicién unificada de DCA es una
cuestion que alberga bastante complejidad pues basta con revisar la literatura
internacional para comprobar que habitualmente se estudian por separado las causas
traumaticas de aquellas que son causadas por un agente interno. El problema de la
falta de una definicion consensuada reside, ademas de en las diversas etiologias, en
que no se trata de un sindrome clinico en el cual se produzcan siempre los mismos

sintomas; siendo su gravedad y evolucion muy variables.

Incluso existe una falta de unanimidad en el propio término empleado: “dafio
cerebral adquirido”, “dafio cerebral sobrevenido”, “dafo cerebral”, etc. Las diferencias entre
“adquirido” y “sobrevenido”, no van mas alla de matices linguisticos y se ha empleado
mayoritariamente la primera de ellas por la influencia de la literatura cientifica internacional
donde se usa el término “acquired brain injury”. Con respecto al calificativo de “adquirido”,
es muy necesario para diferenciar esta patologia de otras similares, como por ejemplo la
paralisis cerebral, siendo la clave para distinguirlas el momento en el que se producen. Asi,
cuando hablamos de DCA muchas definiciones han hecho referencia a las lesiones que se
producen en un cerebro previamente desarrollado (Romera et al., 2012). Sin embargo,

también se produce DCA en la infancia, asi que parece mas correcto indicar que las

lesiones se producen con posterioridad al momento del nacimiento. No obstante, las
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diferencias entre DCA infantil y paralisis cerebral son algo mas complejas, pero exceden
los objetivos de este trabajo ya que nos vamos a centrar exclusivamente en poblacion

adulta.

Pese a la dificultad que conlleve llegar al consenso sobre los limites de la poblacion
con DCA es incuestionable la importancia vital que tiene, no solamente de cara a las
investigaciones cientificas que puedan llevarse a cabo sino también, y mas importante, para
llevar a cabo intervenciones clinicas de la maxima calidad y especificidad de acuerdo con
las necesidades concretas de estas personas. Asi, podemos encontrar algun esbozo de los

criterios que se cumplen ante un caso de DCA (Castellanos-Pinedo et al., 2012):

1. Lalesién afecta a parte o a la totalidad del encéfalo (i.e., cerebro, tronco cerebral y
cerebelo).

2. El inicio clinico de la lesion es agudo, es decir, se produce en un periodo de
segundos a pocos dias.

3. Existe una deficiencia como consecuencia de la lesion, que es objetivable a través
de la exploracion clinica o del uso de pruebas diagndsticas.

4. Esta deficiencia produce un deterioro en el funcionamiento y en la calidad de vida
de la persona con respecto a la situacion previa.

5. Se excluyen las enfermedades hereditarias y degenerativas, asi como las lesiones

ocurridas en los periodos de gestacion y perinatal.

1.1.2. Causas y prevalencia

Como ya se mencionaba anteriormente, las causas o etiologias que pueden
ocasionar un DCA son diversas, siendo las mas frecuentes los ictus o accidentes
cerebrovasculares (ACV) y los traumatismos craneoencefalicos (TCE). También es
relativamente frecuente que el DCA pueda ser producido por anoxias, infecciones del
sistema nervioso central o tumores cerebrales. Estas cinco etiologias principales se han

recogido de manera detalladas en la Tabla 1. No obstante, existen etiologias raras en
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cuanto a su frecuencia de aparicion, como son la vasculitis, la encefalomielitis aguda

diseminada o algunos casos de brotes graves de esclerosis multiple (Castellanos-Pinedo

etal., 2012).

Tabla 1. Etiologias principales de dafio cerebral adquirido

Etiologia

Definicion y caracteristicas

Accidente
cerebrovascular o
ictus

Traumatismo
craneoencefalico

Anoxia

Infeccion cerebral

Trastornos focales y episodicos de la circulacién encefalica, bien
de tipo isquémico, en el que el flujo sanguineo inadecuado
provoca un area circunscrita de infarto cerebral, o hemorragico,
en el que una extravasacién sanguinea en el parénquima
cerebral o el espacio subaracnoideo produce lesion vy
desplazamiento de las estructuras cerebrales (Bruna et al., 2011).
Dentro de los ictus isquémicos, se suele diferenciar entre los
infartos cerebrales trombéticos (i.e., secundarios a la oclusion de
una arteria intracraneal) y embdlicos (i.e., cuando se producen en
otro punto del sistema vascular).

Lesion cerebral provocada por una fuerza mecanica externa que
se manifiesta por la aparicion de: disminucion del nivel de
conciencia, periodo de amnesia postraumatica, fractura craneal
y/o existencia de alteraciones en la exploracion neuroldgica. El
TCE se puede clasificar en lesion primaria (focal o difusa) y
secundaria (p. ej. aumento de la presion intracraneal, edema y
hemorragias cerebrales, etc.) (Bruna et al., 2011).

Afectacion del tejido cerebral provocado por la falta de oxigeno
en el cerebro como consecuencia de paro cardiaco, fallo
respiratorio subito, sobredosis, inhalacion de humo, etc.

Estan originadas por bacterias, virus, hongos y, a veces,
protozoos o parasitos, y pueden derivar tanto en una inflamacion
del encéfalo (i.e., encefalitis) como en una inflamacion de las
capas de tejidos que cubren el encéfalo y la médula (i.e.,
meningitis). La causa mas frecuente es la infeccion por el virus
del herpes.

11
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Tumor Cerebral Es un grupo de células anormales que crece y se multiplica en el
cerebro o alrededor de él. Los tumores pueden destruir
directamente las células sanas del cerebro, pero también pueden
danarlas indirectamente al invadir otras partes del encéfalo y
causar inflamacion, edema cerebral y presion dentro del craneo.

En el caso de los ACV, los infartos cerebrales constituyen entre el 70 y el 80% de
los casos, causando las hemorragias intracerebrales entre el 10 y el 15% de los ictus. Si
nos centramos en los TCE, vemos que los accidentes de trafico siguen constituyendo casi
el 50% de ellos. En Espania, los accidentes laborales ocupan el segundo lugar, seguidos de
las caidas causales, los accidentes deportivos y los episodios de violencia (Bruna et al.,
2011). Pese a que la etiologia que provoca el DCA suele acompafarse de algunas
caracteristicas comunes, hay otros factores como variables pre-lesionales (p. ej., edad,
nivel educativo y abuso de sustancias), la gravedad y extension de la lesion o la
rehabilitacion recibida, que van a ser determinantes en el tipo de secuelas encontradas
(Odriozola et al., 2009).

A nivel internacional, segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el
DCA constituye una de las principales causas de muerte y la causa mas comun de
discapacidad y dependencia en adultos (Nichol et al., 2011; Scholten et al., 2015),
existiendo una prevalencia mas elevada de TCE en personas jévenes (Dewane et al., 2018)
y de ACV en personas mayores (Feigin et al., 2019). En Espana, no se disponen de datos
oficiales actualizados sobre la prevalencia e incidencia del DCA. La Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) en su ultima
actualizacién de 2008 (Instituto Nacional de Estadistica, 2008), nos indica que en nuestro
pais hay unas 420.064 personas con DCA y aproximadamente 104.701 nuevos casos cada
afio. Si analizamos estos datos por etiologia, nos encontramos que el 78% de los casos se
debe a ACV y el 22% restante engloba al resto de etiologias, encontrandose la misma
tendencia que a nivel internacional (i.e., los ACV se disparan a partir de los 45 afios, pero
en el resto de las etiologias el 69,63% de las personas se encuentran por debajo de los 65
afos). Por género encontramos un 52,5% de hombres frente a un 47,5% de mujeres con

DCA, y por edad una incidencia general disparada a partir de los 65 afios (i.e., 65% de los
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casos). Se estima que al menos el 89% de los afectados presenta algun tipo de

discapacidad en la realizacion de actividades de la vida diaria.

La Federacion Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE) en colaboracién con el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad ha publicado recientemente un informe
sobre Las personas con Dafio Cerebral Adquirido en Esparia, recopilando y analizando
datos en nuestro pais (Quezada et al., 2015). De las personas ingresadas por DCA, se
estiman los fallecimientos desde el 22% de los casos en los TCE hasta el 40% en las
anoxias. De las personas que sobreviven, un total de 31.272 han sido reconocidas con un
grado superior al 33% de discapacidad (de las 113.132 que habian solicitado la valoracion
oficial); otras 73.584 tienen el reconocimiento de un grado superior al 65%; y sélo 8.276

estan reconocidas con grados inferiores al 32%.
1.1.3. Secuelas después del dafio cerebral adquirido

Los avances en medicina estan permitiendo que cada vez de salven mas vidas de
personas que han sufrido un DCA. Sin embargo, el porcentaje de personas con secuelas y
discapacidades permanentes tras el DCA es muy alto (Andelic et al., 2018), incluso en los
casos mas leves (Chiang et al., 2015; Haagsma et al., 2015). Esto junto con su elevada
prevalencia, hace que el DCA imponga considerables costos a la sociedad debido a los

anos de vida perdidos por discapacidad o muerte (Feigin et al., 2019).

Las personas que han padecido un DCA experimentan a menudo alteraciones
fisicas (p. ej., espasticidad, problemas de movilidad y dolor cronico), cognitivas (p. e€j.,
trastornos en las funciones ejecutivas, la atencion, la memoria y el aprendizaje, la
comunicacion y presencia de anosognosia), emocionales (p. €j., ansiedad y depresion) y
sociales (p. ej., aislamiento social e incapacidad de regresar a la vida laboral activa) (Andelic
et al., 2018; Chiang et al., 2016; Soberg et al., 2013). En la Tabla 2 se recogen de manera
pormenorizada todas estas posibles alteraciones. Algunas de estas secuelas mejoran con
el paso del tiempo, pero otras evolucionan hacia problemas de salud cronicos (Azouvi et
al., 2016; Grauwmeijer et al., 2018), que tienen un impacto negativo en la calidad de vida
de la persona con DCA (Andelic et al., 2009; Forslund et al., 2013; Pagnini et al., 2019;

Yeoh et al., 2019) y en la de sus familiares, especialmente en el caso del cuidador principal,
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produciéndose una adopcion de nuevos roles y responsabilidades que muchas veces se

acompafian de angustia y estrés (Kratz et al., 2017).

Tabla 2. Secuelas mas frecuentes en la persona afectada tras un dano cerebral adquirido
(elaborado a partir de FEDACE, 2020 y Rao y Lyketsos, 2000)

Area afectada Secuelas encontradas

Fisicas -

Sensitivas y -
sensoriales

Cognitivas -

Emocionales -

Hemiplejias > paralisis de la mitad contralateral del cuerpo
Hemiparesias - pérdida de la fuerza en la mitad contralateral del
cuerpo

Espasticidad - los musculos se mantienen permanentemente
contraidos, provocando dolor

Disfagia - dificultad para tragar alimentos

Dolor crénico

Fatiga

Alteraciones que pueden afectar a los cinco sentidos, desde
pérdida de vision o vision doble, pérdida del gusto y del olfato,
pérdidas auditivas o incapacidad para detectar el dolor y cambios
en la temperatura de la piel

Dificultades para mantener el equilibrio

Amnesia retrégrada o anterograda tanto de componentes
verbales como no verbales

Desorientacién y confusion

Alteraciones de las funciones ejecutivas (p. €j., mala planificacion;
problemas de organizacién, secuenciacion y cambio de
escenario; deterioro del juicio y del control de los impulsos)
Problemas atencionales (p. ej. dificultades en la atencion
sostenida o capacidad de atender a un mismo estimulo durante
un tiempo prolongado, entre otras)

Falta de conciencia sobre los déficits presentados (i.e.,
anosognosia)

Labilidad emocional - dificultad para regular las emociones y
expresarlas
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Sociales

Conductuales

Introduccidn vy justificacion

Depresion. Los sentimientos de pérdida, desmoralizacién y
desanimo que se observan poco después de la lesidn suelen ir
seguidos de sintomas de disforia persistente y suelen tener una
prevalencia muy elevada en esta poblacion

Ansiedad. También se encuentran elevados indices de
prevalencia, que se manifiestan a través de diversas patologias:
trastorno de ansiedad generalizada, trastorno de panico,
trastornos foébicos, trastorno por estrés postraumatico y trastorno
obsesivo-compulsivo

Egocentrismo y falta de empatia

Trastornos en el suefio

Apatia - sindrome de desinterés, desconexion, falta de
motivacion y ausencia de respuesta emocional

Trastornos del lenguaje o afasias - afectacion de las habilidades
comprensivas, expresivas o ambas

Alexia y agrafia - alteracion de la capacidad de leer y escribir,
respectivamente

Disartria - paralisis o lentitud de los movimientos que intervienen
en el habla

Disfonias - problemas en la emision de la voz

Deterioro en la calidad y/o cantidad de las relaciones
interpersonales

Riesgo de exclusion social

Cambios de los roles desempefiados por la persona en el ambito
familiar, laboral, social, etc.

Incapacidad para retomar las actividades productivas que
desempefiaba anteriormente

Deterioro en la capacidad econdmica, pudiendo llegar a
situaciones severas de empobrecimiento

Agitacion - aumento significativo de la actividad motora junto
con alteraciones emocionales

Deambulacion - desorientacion, la persona camina sin rumbo
fijo

Irritabilidad y agresividad inapropiada, verbal o fisica
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- Desinhibicion conductual y sexual > acciones inadecuadas e
impulsivas

- Anhedonia = incapacidad para disfrutar de actividades que
anteriormente resultaban gratificantes

Es importante tener en consideracioén que entre un 30 y 40% de las personas con
DCA han pasado por un estado de pérdida de consciencia o coma (FEDACE, 2011). Suele
ser un estado temporal que dura entre una hora y cuatro semanas pero que si se prolonga
en el tiempo se conoce como sindrome de vigilia sin respuesta (aproximadamente el 5% de
las personas con DCA terminan en esta situacion). También se deben considerar las
personas que se encuentran en estados de minima consciencia, en los que existe una
alteracion del nivel de alerta pero con consciencia de uno mismo o del entorno, y en el que
se pueden observar respuestas gestuales, verbales, realizacion de érdenes simples,

respuestas motoras o emocionales.

Las secuelas mencionadas no suelen aparecer de manera aislada, sino que es
frecuente la presencia de comorbilidades, de hecho, algunos estudios han encontrado que
existe una media de cuatro alteraciones simultaneas en la poblacion con DCA (Voormolen
et al., 2019). Pese a que todas las secuelas son importantes e incapacitantes en el dia a
dia de la persona, es frecuente que las secuelas emocionales y cognitivas se hallen
invisibilizadas, prestandoles en general una atencibn menor en los procesos de

rehabilitacion.

1.1.4. Proceso de rehabilitacion

La rehabilitacion que se lleva a cabo en las personas con DCA (Odriozola et al.,
2009, p.173):

Debe estar orientada a prevenir las complicaciones derivadas de la lesion cerebral,
minimizar los déficit fisicos, cognitivos y conductuales resultantes, reducir la
discapacidad residual, conseguir el mayor grado de integracién social, alcanzar la

mejor calidad de vida posible dentro de las coordenadas que se establecen por su
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discapacidad, e informar, formar y entrenar a las familias en los cuidados del

paciente.

El tiempo que debe durar la rehabilitacion es muy variable (Quemada et al., 2007), siendo
normalmente superior en los casos con un TCE severo (aproximadamente de 12 a 18
meses) y menor en las personas que han sufrido un ictus (aproximadamente 6 meses). En
los primeros momentos tras el DCA, la plasticidad cerebral es mucho mayor y, por ende,
las posibilidades de restauracion de las funciones perdidas. Esta capacidad va
disminuyendo con el paso de los meses, pero puede prolongarse incluso hasta los 24

meses (Rao y Lykets, 2000).

Las fases de atencion por la que pasa la persona y su familia se mantienen mas o

menos estables para todos (Odriozola et al., 2009):

a) Fase intrahospitalaria:

1. Fase critica. Se trata de pacientes con secuelas graves que suelen encontrarse
en su ultima fase de estancia en la UCI o acaban de abandonarla. Desde el
punto de vista hemodinamico deben encontrarse estables y sin necesidad
neuroquirurgicas urgentes. El objetivo inicial es la estabilizacién clinica y el
tratamiento y la prevencion de complicaciones. Es fundamental que en los
hospitales se dispongan de programas funcionales de rehabilitacion que

incluyan también el area cognitiva.

2. Fase aguda. Aqui nos encontramos pacientes con secuelas moderadas o
secuelas graves pero que ya han superado la fase critica. El riesgo de
complicaciones derivadas suele ser bajo y hormalmente han sido trasladados a
una unidad de neurorrehabilitacion en régimen de hospitalizacion, cuya estancia

se suele prolongar durante una media de 4 meses.

b) Fase extrahospitalaria: Los objetivos de la rehabilitacion dejan de focalizarse en la

curacion y supervivencia, estando mas centrados en la reinsercion domiciliaria y

comunitaria y la mejora de la calidad de vida. Podemos diferenciar dos momentos:
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3. Fase subaguda. Suele realizarse en un servicio de rehabilitacion ya que las
mejoras funcionales aun son posibles, pero en régimen de hospital de dia,
favoreciendo el paso de los cuidados hospitalarios a los llevados a cabo en el

domicilio. Puede durar hasta un ano.

4. Fase cronica. El paciente ha alcanzado un grado de estabilizacion neuroldgica
y funcional, pero aun puede beneficiarse de algunos programas o evitar perder

los logros conseguidos. Puede durar dos afios mas.

Hoy en dia, algunos principios basicos como la disponibilidad de recursos
suficientes y equitativos en todas las fases o la continuidad asistencial entre los diferentes
puntos del engranaje asistencial, no se ven satisfechos plenamente en nuestro pais
(Verdugo, Aza y Fernandez, 2021). Algo similar sucede con los profesionales que prestan
atencioén, no estando siempre disponibles todos los miembros necesarios del equipo
interdisciplinar: equipo médico, enfermeria, fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia,

neuropsicologia y trabajo social.
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1.2. Una aproximacion general al concepto de calidad de vida
1.2.1. Calidad de vida: evolucion del concepto

La calidad de vida ha mostrado ser un resultado fundamental en las intervenciones
llevadas a cabo en la poblaciéon con discapacidad, a partir de la evaluacion de resultados
personales y del uso de estrategias de mejora (Schalock, van Loon et al., 2018). El
desarrollo de practicas basadas en la evidencia, estructuradas segun un modelo conceptual
y de medida de calidad de vida que esté validado transculturalmente, puede lograr la mejora

de las decisiones clinicas, gerenciales y politicas (van Loon et al., 2013).

Aunque el término calidad de vida se viene empleando ya desde los debates
filoséficos en la época de Platon o Aristoteles. Sin embargo, su interés en el ambito cientifico
lo podemos situar mucho mas recientemente, en torno a los afos 60 del pasado siglo, a
raiz de la atencion surgida sobre el bienestar humano y la evaluacion del cambio social que
se experimentd durante esa época (Gémez et al., 2010; Gémez-Vela y Sabeh, 2000). Hoy
en dia, aun se le da en muchos ambitos un uso poco claro al término, sirviendo de propulsor
de muchas campafas de marketing o usandolo en nuestro lenguaje cotidiano sin
comprender nitidamente a qué nos estamos refiriendo (Verdugo y Schalock, 2013). Para
comprender el uso cientifico que le damos actualmente al concepto de calidad de vida,

resulta necesario entender como se ha ido considerando a lo largo de estos afios.

En un primer momento, antes de la década de los 60, comienza a interesar el estudio
del bienestar humano y se mide a través de indicadores objetivos de tipo social y estadistico
que giran en torno a aspectos econdémicos y sociales (p. €j. renta per capita, nivel de vida
e indicadores sociales). Estos indicadores de tipo objetivo se fueron sustituyendo
progresivamente, a finales de los afnos 60 y durante la década de los 70, por elementos
subjetivos y centrados en la persona que incluian aspectos como la satisfaccion y la
felicidad (Gomez et al., 2010).

La década de los 80 constituye la época de consolidacion del concepto, resultando
clave el despegue de la investigacion en torno a este término gracias, en gran medida, a su

difusién tedrica y metodoldgica en revistas cientificas de impacto durante la época (Gémez-
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Vela y Sabeh, 2000). Durante estos afios comienzan a ser relevantes los movimientos
sociales de defensa de los derechos humanos y la legislacion empieza a centrarse en
promover la calidad de vida. Ambas cuestiones contribuyen a los notables avances

producidos en el modelo (Gomez et al., 2010).

En la década de los 90 se trabajo extensamente y de manera mas concreta en la
especificacion del concepto, sus dimensiones y su medicion e integracion en las practicas
profesionales. La investigacion se incrementa exponencialmente llegando a mas de 100
definiciones del constructo (Cummins, 1997) y mas de 1.000 instrumentos de evaluacion
(Hughes y Hwang, 1996). Es en esta década cuando se fragliian los llamados 12 principios
de calidad de vida, propuestos por Schalock et al. (2002) en respuesta a la urgente
necesidad de clarificar el concepto. Dichos principios abarcan cuestiones importantes sobre
la conceptualizacién, medicion y aplicacion del concepto calidad de vida, aludiendo a
nociones de inclusién, igualdad, autodeterminacioén, capacitacién, oportunidades de

desarrollo y practicas basadas en la evidencia (Schalock et al., 2017; Verdugo et al., 2005).

A partir del afo 2000, una vez formulados una gran variedad de modelos de calidad
de vida, y basandose en los 12 principios establecidos en la década anterior, el interés de
los investigadores se centra en proporcionar una base conceptual y empirica sélida para la

evaluacion y aplicacion del constructo de calidad de vida (Gémez, 2010).

Dada la complejidad y multidimensionalidad del constructo, surgen multitud de
modelos operativos que describen conceptos y variables claves para su compresion,
operativizacién y aplicacion. El reto consiste, por tanto, en alcanzar un marco conceptual
de calidad de vida ampliamente aceptado, mas que en lograr un acuerdo sobre su definicién
(Schalock, 2000). Todos los modelos tienen en comun el entendimiento de la calidad de
vida como una estructura multi-elemento compuesta por diversas dimensiones (Hughes y
Hwang, 1996), y se distinguen ligeramente entre si segun la naturaleza, la diversidad y la

elaboracion de las dimensiones mencionadas.

En primer lugar, debemos diferenciar los modelos de “calidad de vida individual” de
otros utilizados ampliamente en la actualidad, como el de calidad de vida familiar (p. ej.,

Summers et al., 2005; Zuna et al., 2010), calidad de vida relacionada con la salud (p. €j.,
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Ferrans et al., 2005; Kreitler y Kreitler, 2006; WHOQOL Group, 1995), satisfaccion (p. €j.,
Diener et al., 1985), bienestar psicoldgico (p. ej., Garaigordobil et al., 2009; Ryff y Keyes,
1995) o autodeterminacioén (p. ej., Ryan y Deci, 2000). Asi, mientras estos modelos estan
mas centrados en aspectos concretos, o que buscamos es un concepto que vaya mas alla
y que aborde la calidad de vida desde una perspectiva amplia que trate de incluir todas las
areas relevantes de la vida de la persona y proponga su evaluacion mediante elementos

subjetivos y objetivos.

Entre los modelos de calidad de vida individual, destaca por su mayor aplicacién y
numero de citas en el ambito de la discapacidad el planteado por Cummins (1997, 2000,
2005); otros que han tenido especial relevancia por ser aplicables a toda la poblacién, con
o sin discapacidad, como el planteado por Felce y Perry (1995, 1996), asi como una
aplicacién y adaptacion reciente de este modelo en personas con discapacidad profunda y
multiple (Petry et al., 2005, 2007); y el propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007,

2009), que es el mas citado actualmente y con mayor aceptacion en la comunidad cientifica.

Modelo comprehensivo de calidad de vida de Cummins (1997, 2000, 2005). Da
una definicion operativa de calidad de vida que posibilita su evaluacion a través de una
perspectiva objetiva (concebida como bienestar referido a la norma) y una perspectiva
subjetiva (concebida como percepcidon del bienestar) con relacién a siete dimensiones
relevantes: bienestar material, salud, productividad, intimidad, seguridad, presencia en la
comunidad y bienestar emocional. A partir de esta teoria se construyé la Escala
Comprehensiva de Calidad de Vida (ComQol), aplicable a poblacién con y sin discapacidad,

y que ha sido ampliamente difundida y empleada.

Modelo de Felce y Perry (1995, 1996). Los autores proponen un modelo tripartito
que integra la descripcidon objetiva de las condiciones de vida y la evaluacién subjetiva de
la satisfaccién personal con los valores y aspiraciones personales. Las interacciones
continuas entre estos tres componentes y los eventos y condiciones externas son lo que
determina la calidad de vida de una persona. Proponen una serie de indicadores de calidad
de vida objetivos y subijetivos, asi como valores personales, en torno a cinco areas:

bienestar fisico, bienestar material, bienestar social, bienestar productivo y bienestar civico.
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Modelo de Petry et al. (2005, 2007). Estos autores trataron de validar el modelo de
Felce y Perry (1995) en una muestra de personas con discapacidad multiple y profunda.
Se encontraron algunas diferencias en la operativizacién de las dimensiones basicas: (1)
aparicion de indicadores no mencionados relacionados con la higiene, la alimentacion, el
descanso, las ayudas técnicas, la comunicacion, la seguridad basica y la atencion
individual; (2) calidad de vida muy dependiente de los apoyos que recibe la persona; y (3)
diferencias en el impacto que producen en el ambiente. Estos resultados permiten concluir
gue las dimensiones de calidad de vida son universales pero sus indicadores concretos

varian en funcién de la poblacién con la que nos encontremos.

El modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2009) es el resultado de dos
décadas de investigacion en las que se han incluido tanto investigaciones centradas la
formulacion del modelo como en la validacion del mismo. Entre estas ultimas, debemos
tener en cuenta que han existido numerosas formulaciones alternativas sobre la estructura
factorial de las dimensiones (Gomez et al., 2011), encontrando los mejores ajustes en el
modelo que considera que la calidad de vida esta compuesta por ocho dimensiones
intercorrelacionadas de primer orden. Sin embargo, existen dos modelos alternativos que
ademas de los ocho factores de primer orden consideran tres factores de segundo orden
(Carbo-Carreté et al., 2015; Gémez et al., 2011): (a) Independencia, Integracién Social y
Bienestar Personal; y (b) Bienestar Personal, Empoderamiento, Bienestar Fisico y Material,
los cuales también han obtenido resultados psicométricamente aceptables, especialmente

el primero de ellos.

El modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo es considerado el de
mayor relevancia en el ambito de la discapacidad, tanto a nivel nacional como internacional
(Arias et al., 2010; Balboni et al., 2013; Carbé-Carreté et al., 2015; Schalock et al., 2005,
2018; Schalock y Verdugo, 2013; van Hecke et al., 2018). La aplicacion de este concepto
de calidad de vida enfatiza la planificacion centrada en la persona y los apoyos
individualizados basados en los principios de potencial humano, inclusion, equidad,
autodeterminacion y derechos de los ciudadanos (Schalock y Verdugo, 2013; Verdugo et
al., 2012), que le permitan desarrollar a la persona una vida plena en condiciones similares

a las de alguien sin discapacidad (Schalock, 2004).
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1.2.2. Modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)

De acuerdo con el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003), podemos entender

la calidad de vida como (Verdugo y Schalock, 2013):

Un estado deseado de bienestar personal compuesto por ocho dimensiones centrales
(i.e., bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos) que estan
influenciadas por factores personales y ambientales, y la interaccién entre ambos.
Estas dimensiones centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar
individualmente en la importancia y valor que se les atribuye. La evaluacién de las
dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a la cultura y contexto en

el que se aplica (p. 446).

Asi, podemos sinterizar el modelo en cinco principios basicos (Schalock et al., 2002,
2005; Verdugo y Schalock, 2013): (1) esta compuesto por los mismos factores para las
personas con discapacidad que aquellos que son importantes para las personas sin
discapacidad; (2) se experimenta una buena calidad de vida cuando las necesidades y
deseos de una persona se cumplen y ésta tiene la oportunidad de perseguir el
enriquecimiento de su vida en entornos importantes; (3) tiene componentes subjetivos y
objetivos, pero es principalmente la percepcion del individuo la que refleja la calidad de vida
que experimenta; (4) se basa en las necesidades individuales, las elecciones y el control; y
(5) es un constructo multidimensional influenciado por factores personales y ambientales, y
su interaccién, como por ejemplo las relaciones intimas, la vida familiar, las amistades, el
trabajo, el barrio, la ciudad o el pueblo de residencia, la vivienda, la educacion, la salud, el

nivel de vida y el estado de la nacién.

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y
resultados personales que se organizan en distintos niveles. Como Schalock et al. (2009)
sefialan, es importante comprender que la importancia relativa de las dimensiones
mencionadas varia de unas personas a otras e incluso a lo largo de la vida de una persona,
y que aunque las valoraciones de estas dimensiones varian de unas personas a otras y de

unas regiones a otras, existe cierto consenso internacional sobre su importancia y
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estructura (Chou y Schalock, 2009; Schalock et al., 2005; Xu et al., 2005). Ademas, las
dimensiones centrales del modelo pueden ser enriquecidas a través de estrategias de
mejora como, por ejemplo, los apoyos individualizados, las oportunidades de crecimiento
personal o el favorecimiento de ambientes inclusivos (Schalock et al., 2016; Schalock,
Baker et al., 2018; Schalock, van Loon et al., 2018; Schalock y Verdugo, 2013). En la Tabla
3 se recogen las ocho dimensiones del modelo, junto con su definicién e indicadores

generales.

Tabla 3. Dimensiones, definiciones e indicadores del modelo de calidad de vida (Schalock
y Verdugo, 2002/2003)

Dimension

Definicion

Indicadores

Bienestar
emocional (BE)

Relaciones
interpersonales (RI)

Bienestar material
(BM)

Desarrollo personal
(DP)

Hace referencia a sentirse
tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso

Relacionarse con distintas
personas, tener amigos y
llevarse bien con la gente
(vecinos, compainieros, etc.)

Tener suficiente dinero para
comprar lo que se necesita y
desea tener, tener una
vivienda y lugar de trabajo
adecuados

Se refiere a la posibilidad de
aprender distintas cosas,
tener conocimientos y
realizarse personalmente

Satisfaccion; Autoconcepto;
Ausencia de estrés o
sentimientos negativos

Relaciones sociales; Tener
amigos claramente
identificados; Relaciones
familiares; Contactos sociales
positivos y gratificantes;
Relaciones de pareja;
Sexualidad

Vivienda; Lugar de trabajo;
Salario (Pension, ingresos);
Posesiones (bienes materiales);
Ahorros (o posibilidad de
acceder a caprichos)

Limitaciones/ capacidades;
Acceso a nuevas tecnologias;
Oportunidades de aprendizaje;
Habilidades relacionadas con el
trabajo (u otras actividades);
Habilidades funcionales
(competencia personal,
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Bienestar fisico
(BF)

Autodeterminacion
(AU)

Inclusion social (IS)

Derechos (DE)

Tener buena salud, sentirse
en buena forma fisica, tener
habitos de alimentacién
saludables

Decidir por si mismo y tener
la oportunidad de elegir las
cosas que quiere, cOmo
quiere que sea su vida, su
tiempo libre, el lugar dénde
vive, las personas con las
que esta

Ir a lugares de la ciudad o del
barrio donde van otras
personas y participar en sus
actividades como uno mas.
Sentirse miembro de la
sociedad, sentirse integrado,
contar con el apoyo de otras
personas

Ser considerado igual que el
resto de la gente, que le
traten igual, que respeten su
forma de ser, opiniones,
deseos, intimidad, derechos

Introduccidn vy justificacion

conducta adaptativa,
comunicacion)

Atencion sanitaria; Suefio;
Salud y sus alteraciones;
Actividades de la vida diaria;
Acceso a ayudas técnicas;
Alimentacién

Metas y Preferencias
Personales; Decisiones;
Autonomia; Elecciones

Integracion; Participacion;
Accesibilidad; Apoyos

Intimidad; Respeto;
Conocimiento y Ejercicio de
derechos

Los resultados personales relacionados con la calidad de vida de las personas son,

en la actualidad, un producto del proceso conceptual y psicométricamente claro de este

modelo; prueba de ello son los numerosos instrumentos de evaluacién desarrollados

recientemente sobre la base de este marco tedrico (Alcedo et al., 2017; Gomez et al., 2018;
Sabeh et al., 2009; Verdugo et al., 2007, 2013, 2018). La medicion del concepto de calidad
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de vida se operativiza a través del uso de indicadores. Los indicadores son percepciones,
comportamientos o condiciones especificas de una dimension, que deben ser
psicométricamente validos y culturalmente sensibles (Schalock y Verdugo, 2002/2003). Los
criterios para la seleccion de un indicador se basan en si éste se relaciona funcionalmente
con la consiguiente dimension de calidad de vida, si mide lo que supuestamente mide (i.e.,
validez), si es consistente entre personas o evaluadores (i.e., fiabilidad), concerniente (i.e.,
especificidad) y si es abordable, oportuno, centrado en la persona, puede ser evaluado
longitudinalmente y es sensible a la cultura. Debido a los criterios mencionados sobre los
indicadores, es necesario que sean especificos en funcion del tipo de poblacién con la que
nos encontremos. Por ello, se vera en préximos apartados que los indicadores en la
poblacién con DCA son ligeramente diferentes a los planteados aqui dentro del modelo

general.

Los indicadores facilitan la medicion de los resultados personales (Schalock et al.,
2007, 2016; Schalock y Verdugo, 2002/2003), que se conceptualizan como “aspiraciones
definidas y valoradas personalmente” (Schalock et al., 2009, p. 20). De estos resultados
personales se puede obtener diferente informacién en funcién de si los analizamos de
manera individual o como un conjunto de datos agregados (p. €j., para comparar individuos
en diferentes grupos de diagndstico, desarrollar estdndares de desempeno a nivel
provincial, alentar la mejora de los programas y guiar el desarrollo de politicas basadas en
evidencia) (Gomez et al., 2013). De hecho, la aplicacion del concepto de calidad de vida
se da en los distintos planos del sistema social. Este enfoque de sistemas se basa en un
modelo ecoldgico de la calidad de vida (Bronfrenbrenner, 1979), en el que se asume que la
persona se encuentra dentro de un conjunto de sistemas que abarcan todos aquellos
ambitos necesarios para que viva, se desarrolle y tenga la oportunidad de mejorar, y que
estos sistemas influencian el desarrollo de sus valores, creencias, comportamientos y

actitudes (Schalock, 2004), repercutiendo en sus niveles de calidad de vida.

Se consideran tres sistemas dentro de este enfoque, que van de mayor a menor
proximidad con respecto al individuo (Schalock et al., 2009; Schalock y Verdugo,
2002/2003):
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Introduccidn vy justificacion

¢ Microsistema, o contexto social inmediato. Incluye a la familia, hogar, grupo de

iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona.

o Mesosistema, o vecindario, comunidad, agencias de servicios y organizaciones,

que afecta directamente al funcionamiento del microsistema.

e Macrosistema, o los patrones culturales mas amplios, tendencias sociopoliticas,

sistemas econdmicos y otros factores relacionados con la sociedad, que afectan

directamente a nuestros valores y creencias y al significado de palabras y

conceptos.

Teniendo en cuenta este enfoque de sistemas, la aplicacion del modelo de calidad

de vida nos proporciona informacion que puede ser empleada a distintos niveles (Claes et
al., 2017; Gémez et al., 2016; Schalock y Verdugo, 2012a, 2012b; Schalock et al., 2016,

2018; Verdugo et al., 2017), los cuales han sido sintetizados en la Tabla 4.

Tabla 4. Usos de la informacion obtenida sobre los niveles de calidad de vida siguiendo el

enfoque de sistemas

Nivel de

aplicacion

Usos de la informacion

Ambito individual a.

0 microsistema

Ofrecer una visiéon sobre la calidad de vida de la persona
evaluada y las areas con las que se encuentra mas o menos
satisfecha. Ademas, permite la elaboracion de informes para
comunicar a las partes implicadas (p. €j., familia, profesionales
y administracion) el estado de la persona en relaciéon con su
calidad de vida

Establecer comparaciones con los datos de la poblacién de
referencia, pero también con los datos de un mismo centro e
incluso con los datos de la misma persona en distintos
momentos temporales

Finalmente, los resultados personales de calidad de vida
obtenidos en la evaluaciéon pueden tomarse como referencia
para evaluar la efectividad de una intervencion. En este
sentido, diversas publicaciones avalan el uso de resultados
personales para la elaboracion de planes de apoyo

27



Tesis Doctoral

Ambito
organizacional o
mesosistema

Ambito
comunitario o
macrosistema

a.

Calidad de vida en dano cerebral

personalizados y planificaciéon centrada en la persona,
proporcionando una medida fiable en la supervision del
progreso y resultados de programas implementados en las
organizaciones

Un analisis agregado de las puntuaciones de calidad de vida
de los usuarios de una misma organizacion ofrece informacion
relevante acerca de las metas y acciones puestas en practica
por dicha organizacion, lo que puede resultar util cuando el
objetivo es obtener un perfil del proveedor de apoyos vy
servicios. En este sentido, se pueden valorar las posibles
fortalezas y limitaciones encontradas en esa organizacion con
respecto a su capacidad de mejorar distintas facetas de la vida
de las personas que atienden

La interpretacion de los datos agregados de una organizacion
permité no solo valorar su situacion, sino también redefinirla
en caso necesario (i.e., implementar estrategias de cambio
organizacional). Asi, los resultados personales de calidad de
vida pueden utilizarse para guiar el cambio organizacional,
mediante la implementacion de practicas basadas en
evidencias de resultados personales de sus usuarios

Los resultados personales de calidad de vida agregados en el
ambito comunitario (p. ej., ciudad o comunidad auténoma)

pueden ser de gran utilidad para el desarrollo de politicas
publicas dirigidas a la mejora de aquellos aspectos que pudieran

resultar deficitarios. Esto permitiria orientar una nueva manera de

planificar, implementar y valorar la normativa a partir de los
resultados de calidad de vida medidos con garantias de validez y
fiabilidad.

Si bien es cierto que las implicaciones del modelo de Schalock y Verdugo han sido

principalmente en el ambito de la discapacidad intelectual y del desarrollo, su uso se

extiende desde hace tiempo a otros colectivos como, por ejemplo, el de las personas

mayores (Fajardo et al., 2016; Vanleerberghe et al., 2017), personas drogodependientes

(Arias et al., 2010; De Maeyer et al., 2009), personas con lesion medular (Aguado y Alcedo,
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2005; Aguado et al., 2003), personas con discapacidad visual (Verdugo et al., 2005),
personas usuarias de servicios sociales (Gémez et al., 2012; Gomez et al., 2011; Verdugo
et al., 2009) y, recientemente, personas con autismo (Arias et al., 2018; Gomez et al., 2018)

y personas con DCA (Verdugo et al., 2018).

El éxito experimentado por el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003) en la
evaluacion y aplicacion de la calidad de vida en otras areas y colectivos propicié su
aplicacion en la poblacién con DCA, como un instrumento de gran valor para orientar y
evaluar los avances y cambios que se van produciendo en el proceso rehabilitador y de
recuperacion, de acuerdo a la constatacion de los resultados personales, logrando asi
alcanzar la mejora de la calidad de vida de las personas usuarias y sus familias y la
optimizacién de los servicios proporcionados, centrados en la satisfaccion de los usuarios

y en la consecucién de sus objetivos personales (Schalock et al., 2018).
1.2.3. Evaluacion autoinforme e informe de otros

La calidad de vida no solamente ha sido un constructo dificil de definir, sino que
también ha sido un constructo dificil de medir. Tradicionalmente se han empleado hasta
seis enfoques para la medicidon de la calidad de vida: a) escalas multidimensionales
centradas en la satisfaccion; b) enfoques etnograficos; c) andlisis de discrepancia con
respecto a un estandar o grupo; d) medidas conductuales directas; e) indicadores sociales;
y f) autoevaluacion de la calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003). Sin embargo, el
sistema de evaluacion de la calidad de vida utilizado por excelencia ha sido y es el uso de
escalas multidimensionales de calidad de vida (Gomez et al., 2010), ya que es un sistema
estandarizado que permite captar los cambios y beneficios que se produzcan tanto a nivel

personal como organizacional.

Los instrumentos multidimensionales pueden emplear dos tipos diferentes de
enfoques: a) enfoque autoinforme, cuando la persona con discapacidad cumplimenta el
cuestionario sobre su propia calidad de vida; y b) enfoque heteroinforme o informe de otros,
cuando una tercera persona con conocimientos estrechos sobre la persona con
discapacidad (i.e., profesional, familiar, tutor legar, etc.) aporta su percepcion acerca de la

calidad de vida de la persona evaluada. Hubo un tiempo en la que se asocio6 el concepto de
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autoinforme con evaluacion subjetiva y el informe de otros con evaluacion objetiva de la
calidad de vida. Sin embargo, el hecho de disponer de una tercera persona que valore la
calidad de vida no le convierte necesariamente en un evaluador objetivo, sino que también

se sigue ejerciendo un efecto de subjetividad (van Hecke et al., 2018).

Ambos tipos de enfoques tienen una serie de fortalezas y limitaciones. Los
autoinformes tienen la ventaja de permitir expresar a los propios individuos sus
necesidades, objetivos y deseos personales (Schalock, 2018), proporcionando a los
profesionales informacion muy valiosa para el proceso de rehabilitacién y apoyos (McLean
et al.,, 2014). Sin embargo, hay situaciones en las que los niveles de discapacidad de la
persona evaluada imposibilitan que cumplimente la prueba por si misma (aunque se le
proporcionen todos los apoyos necesarios). En este tipo de situaciones excepcionales, el
uso del heteroinforme puede ser la Unica alternativa para obtener la informacién deseada.
Sin embargo, una cuestién clave es la demostrada falta de concordancia entre ambos tipos
de evaluacion, independientemente de si el informe de otros es cumplimentado por un
profesional o por un familiar (Claes et al., 2012; Schalock, 2004, van Hecke et al., 2018). Lo
habitual es que se obtengan puntuaciones de calidad de vida mas elevadas cuando es la
propia persona la que evalua su calidad de vida. Incluso existe la hipotesis de que podria
producirse un proceso de adaptacion, segun el cual la persona se acomoda a sus
condiciones de vida y es menos critico con sus circunstancias, aunque sean menos

beneficiosas que las de otras personas (Cummins, 2005; Perry y Felce, 2005).

Ante esta falta de concordancia, lo habitual es que se les haya dado usos diferentes
y la aplicacion de ambos enfoques resulte complementaria. Asi, si el objetivo es desarrollar
planes de atencion centrados en los resultados personales, sera mas adecuado el uso de
autoinformes; pero si el objetivo de la aplicacion del instrumento es la evaluacion de
programas y disefio ambiental, la mejora de la calidad de los servicios 0 evaluar cambios
organizacionales, se recomienda el uso del informe de otros basados en la observacion
directa de experiencias y circunstancias personales (Gomez et al.,, 2010, 2013). Sin
embargo, este uso complementario no ha sido habitual desde perspectivas de evaluacién
de calidad de vida relacionada con la salud. Asi, el modelo de Schalock y Verdugo

(2002/2003) aporta la novedad de fomentar la utilizacion de medidas autoinforme e informe
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de otros que estan basadas en los mismos indicadores (Balboni et al., 2013), de manera
que sus resultados resulten comparables. Incluso se ha llegado a recomendar que cuando
se emplee un enfoque heteroinforme, se utilicen dos evaluadores diferentes (p. ej.,

profesional y familiar) para paliar los desacuerdos encontrados (Carbo-Carreté et al., 2015).
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1.3. Evaluacién de la calidad de vida en el daino cerebral adquirido
1.3.1. Calidad de vida relacionada con la salud: evolucion del concepto

El constructo de calidad de vida relacionada con la salud refleja la percepcion
individual que tiene la persona sobre los efectos de la enfermedad y su tratamiento en su
bienestar fisico, mental, estatus cognitivo y funcionamiento social y emocional (Nichol et al.,
2011). Desde la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se define la calidad de vida como:
“La percepcion individual de la posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistema de
valores en cuales viven y coOmo se relacionan con sus objetivos, expectativas, estandares
y preocupaciones” (WHOQOL Group, 1995, p. 1045). Es un concepto de amplio alcance
que incorpora cuestiones sobre la salud fisica de las personas, estado psicoldgico, nivel de
independencia, relaciones sociales, creencias personales y sus relaciones con
caracteristicas destacadas del medio ambiente. Esta definicidon destaca la concepcion de
que la calidad de vida es subjetiva e incluye facetas de la vida positivas (p. €j., rol de
funcionamiento, felicidad y movilidad) y negativas (p. ej., sentimientos negativos,
dependencia de medicacion, fatiga y dolor). Debido a esta vision subjetiva de la calidad de
vida, la mayoria de los instrumentos construidos en este modelo se basan en el uso de
autoinformes. Sin embargo, el uso exclusivo de este sistema de respuesta ha llevado a
excluir en muchas ocasiones de las investigaciones a las personas que tienen una mayor
afectacion que les impida responder al instrumento, generando un sesgo en los resultados
obtenidos.

La evaluacion de la calidad de vida en el ambito del DCA ha suscitado un gran
interés clinico e investigador al considerarse el fin ultimo de los programas o estrategias de
intervencion que se llevan a cabo (Bullinger, 2002; Forslund et al., 2013; Grauwmeijer et
al., 2014). El problema es que existe una falta de unanimidad en la definicién de lo que se
entiende por calidad de vida desde este enfoque de calidad de vida relacionada con la
salud. Asi, nos encontramos con algunas clasificaciones holisticas, como la mencionada de
la OMS, que ponen énfasis en el bienestar social, emocional y fisico de los pacientes
después de un tratamiento, frente a otras que se describen el impacto en la salud de la
persona en su habilidad para llevar una vida plena (Carr et al., 2001), entendida como la

discrepancia entre lo que uno tiene y sus estandares y expectativas (Dijkers, 2004). Sin
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embargo, muchas veces la propia definicion de calidad de vida va a estar relacionada con
el ambito desde el que se estudia el concepto (p. ej., psicologia, sociologia, economia o
medicina) o con el uso que se les vaya a dar a los resultados (p. €j., evaluacion de un

tratamiento médico o asignacion de recursos) (Collins et al., 2000).

Historicamente, la aproximacion a esta poblacion se ha hecho desde un modelo
médico, en el que se estudiaba las disfunciones fisicas del paciente o enfermedad con el
uso exclusivo de parametros biomédicos (p. ej., mortalidad, morbilidad, complicaciones y
datos de laboratorio, entre otros) (Berger et al., 1999; Fuhrer, 2000). Sin embargo, entre los
afios 70 y 90, comienzan a emerger nuevos paradigmas que tienen también en
consideracién cuestiones psicosociales y se basan en aspectos subjetivos del paciente (i.e.,
como manifiesta sentirse la persona), y es cuando comienza a introducirse en este ambito
meédico el concepto de calidad de vida. En este primer momento, se comenzo a evaluar la
calidad de vida en personas con DCA a través de instrumentos genéricos centrados en la
dimensioén fisica, y sin incluir o dando una menor importancia a las dimensiones psicosocial
y cognitiva (p. ej., problemas neuropsicoldgicos y neuropsiquiatricos) (Dijkers, 2004). Asi,
nos encontramos con escalas como la Escala de Coma de Glasgow (Glasgow Outcome
Scale- GOS; Jeneett y Bond, 1975), la Escala de Independencia Funcional (Independence
Fuctional Measure-FIM; Cook et al., 1994), el indice Barthel (Barthel Index- Bl; Mahoney y
Barthel, 1965), la Escala de Evaluacién de Discapacidad (Disability Rating Scale- DRS;
Rapport et al., 1982), la Craig Handicap Assessment and Reporting Technique (CHART;
Whiteneck et al., 1992) y el Perfil de Salud de Nottingham (Nottingham Health Profile Part
I; Hunt et al., 1995). También se dispuso de una versién extendida la Escala de Coma de
Glasgow (Edinburgh Extended Glasgow Outcome Scale— EEGOS; Hellawell y Signorini,
1997) que permitié la comparacion de patrones de recuperacion en diferentes areas de
funcionamiento (i.e., comportamental, cognitiva y fisica). Sin embargo, la determinacion de
la calidad de vida a través de escalas de capacidad funcional nos lleva a concluir que una
persona con déficits severos nunca puede alcanzar una calidad de vida satisfactoria. Pese
a sus limitaciones, estas escalas constituyen la semilla que ha dado lugar a la creacion del
propio concepto de calidad de vida relacionada con la salud, diferenciandolo de la
evaluacion exclusiva del estatus de salud, asi como al surgimiento de nuevos sistemas de

medicion que tengan en consideracion tanto los aspectos fisicos como los psicoldgicos,
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cognitivos y sociales. En este nuevo contexto se ha puesto mayor énfasis en la necesidad
de creacién de instrumentos especificos y se ha mostrado la necesidad y utilidad practica
del estudio de factores predictores de calidad de vida para las personas con DCA, sus
familiares y otros apoyos significativos (Dijkers, 2004). Asi, nos encontramos con
instrumentos como el Perfil de Impacto de la Enfermedad (The Sickness Impact Profile-
SIP; Bergner et al., 1981) o el Cuestionario de Salud SF-36 (The Medical Outcomes 36-item
Short Form Health Survey, SF-36; Ware y Sherbourne, 1992), entre otros. Dichas

herramientas de evaluacion seran abordadas en profundidad en el siguiente apartado.

No podemos obviar que dentro del enfoque de calidad de vida relacionada con la
salud se han generado también planteamientos tedricos alternativos en la evaluacion de la
calidad de vida en las personas con DCA, que se alejan del modelo multidimensional
presentado hasta ahora y se centran en aspectos mas concretos y limitados del concepto
como, por ejemplo: (1) calidad de vida como medida de la satisfaccién con la vida y del
funcionamiento adaptativo (Webb et al., 1995); (2) calidad de vida como resultado de la
actividad social y los niveles de integracion comunitaria (Burleigh et al., 1998); (3) calidad
de vida como bienestar emocional, evaluado a través de los resultados de los rasgos de
personalidad y de la presencia de problemas psiquiatricos (McSweeny et al., 1982); (4)
calidad de vida como la capacidad de retomar el empleo (Hunt y McKenna, 1995); (5)
calidad de vida como bienestar percibido (i.e., percepcion subjetiva de la salud o sensacién
de que uno esta viviendo de una manera que le permite un crecimiento constante y
equilibrado en lo intelectual, fisico, psicolégico, social y espiritual) (Bezner y Hunter, 2001);
(6) calidad de vida como resultado de las necesidades satisfechas o no en areas que la
persona juzga como importantes en su vida (Brown y Vandergoot, 1998), usando
instrumentos como la Escala de Calidad de Vida de Flanagan (Flanagan, 1978); (7) calidad
de vida como resultados del nivel de satisfaccibn con respecto a la consecucion de
necesidades de acuerdo con la teoria de Maslow (i.e., necesidades fisiolégicas, de
seguridad, de amor y pertenencia, autoestima y autorrealizacion) (Collins et al., 2000); y (8)
calidad de vida desde un modelo econémico, considerando la calidad de vida como
resultado del coste-eficacia de determinados programas de salud (Weinstein y Stason,
1977).
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Brown et al. (1998) elaboraron un sistema de clasificacion de los distintos modelos
de calidad de vida relacionada con la salud en funcién de su posicion en tres dimensiones:
(a) localizacion (externa vs. interna); (b) valores (internos vs. externos); y (c) dimensiones
de calidad de vida (amplitud vs. valencia). La primera de ellas hace referencia a aquellas
teorias que basan la calidad de vida en los juicios personales sobre lo bueno de su vida, ya
sea logrado a través de procesos cognitivos o de respuestas basadas en las emociones,
en contraposicién con las teorias que se centran en la evaluacién de las condiciones
externas, incluyendo factores que afectan al individuo. La segunda dimension hace
referencia a si es la propia persona la que determina que aspectos son importantes en su
calidad de vida o son personas externas a ella quienes lo hacen. Por ultimo, se diferencian
los modelos en funcion de si se centran en aspectos negativos relacionados con la
enfermedad o emplean un enfoque mas amplio que también incluya cuestiones positivas

en los niveles de calidad de vida.

En resumen, podemos concluir que el enfoque de calidad de vida relacionada con
la salud ha sido el mas utilizado para la evaluacion de la calidad de vida en la poblacién con
DCA. Este modelo hace referencia a un constructo multidimensional que aborda diferentes
aspectos relacionados con los efectos de la salud, la enfermedad y su tratamiento en la
calidad de vida de la persona (Nichol et al., 2011). Sin embargo, su evaluacién se centra,
en mayor medida y de manera limitada, en aquellos aspectos mas relacionados con la salud
funcional, fisica y emocional, con lo cual, los aspectos no relacionados con la salud (p. €j.,
los derechos, la autodeterminacion, las relaciones interpersonales o el desarrollo personal)

no son contemplados en este modelo y, por lo tanto, quedan fuera de la evaluacion.

1.3.2. Instrumentos de evaluacion

La evaluaciéon de resultados de calidad de vida adquirié relevancia gracias a la
consideracion de: (1) la importancia de la percepcion de los usuarios en la toma de
decisiones en el sector de la salud; (2) la necesidad de analisis del proceso de atencién de
la salud tanto en la excelencia técnica como en la excelencia interpersonal (i.e., analisis
basados en un manejo cientifico, ético y humano de la relacion entre médico y paciente); y

(3) el estudio de los factores que determinan la percepcion del paciente en los diversos
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momentos de la vida y de la enfermedad, es decir, el proceso de adaptacion a la

enfermedad crénica (Schwartzmann, 2003).

Los instrumentos de evaluacién tradicionalmente empleados para determinar la
calidad de vida en la poblacién con DCA se han construido en torno a este modelo
relacionado con la salud, limitdndose a aspectos especialmente relacionados con el
bienestar fisico y emocional de la persona y en sus habilidades en la vida diaria. Sin
embargo, no todos los instrumentos empleados son iguales. Asi, podemos distinguir entre
instrumentos genéricos, que se pueden emplear tanto en personas con DCA como en otras
poblaciones, e instrumentos especificos solamente para poblacién con DCA (Polinder et al.,
2015). Los primeros tienen la ventaja de que permiten establecer comparaciones entre
diferentes poblaciones, tanto poblaciones con otras patologias como con la poblacién sana
de referencia, pero al no haber sido especificamente construidos siguiendo las
caracteristicas y peculiaridades de la poblaciéon con DCA, pueden dejar fuera algunas
cuestiones claves. Los instrumentos genéricos fueron sustituidos progresivamente por
instrumentos especificos que son disefiados para una poblacion en particular y toman en
consideracioén las condiciones de salud especificas del paciente y siendo, por tanto, mas
sensibles a las consecuencias de esa condicion y mas relevantes para poder realizar
intervenciones que tengan como objetivo mejorar la calidad de vida de esos pacientes
(Nichol et al., 2011). Los principales instrumentos empleados hasta el momento con esta

poblacion han sido recogidos en la Tabla 5.

Tabla 5. Instrumentos de calidad de vida relacionada con la salud empleados en poblacion

con dafo cerebral adquirido

Instrumento Poblacion Formato de items y
respuesta dimensiones

The SF-36 Health Survey Instrumento  Autoinforme 36 items
genérico 8 dimensiones

2 indices

generales

World Health Organization Quality Instrumento Autoinforme 26 items
of Life Questionnaire- Bref genérico 4 dimensiones
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Sickness Impact Profile Instrumento  Autoinforme 136 items
genérico 12 dimensiones
2 indices
generales
EuroQol-5D Instrumento  Autoinforme 5 items
genérico 5 dimensiones
indice general
The European Brain Injury Instrumento  Autoinforme/ 63 items
Questionnaire especifico Informe de 8 dimensiones
otros indice general
The Quality of Life after Brain Instrumento  Autoinforme/ 37 items
Injury Questionnaire especifico Informe de 6 dimensiones
otros indice general
Stroke Specific Quality of Life Instrumento  Autoinforme 49 items
Scale especifico 12 dimensiones
(ACV)

The SF-36 Health Survey (SF-36) (Ware y Sherbourne, 1992). Cuestionario
genérico de calidad de vida relacionada con la salud en el que se incluyen ocho
dimensiones: funcionamiento fisico, funcionamiento social, rol fisico, rol emocional, salud
mental, vitalidad, dolor corporal y percepcién de salud general. Cada dimensién puntua
desde 0 hasta 100, siendo 100 el mejor nivel de calidad de vida. A partir de estas ocho
dimensiones, se pueden calcular dos puntuaciones generales: indice de salud mental e
indice de salud fisica. Esta prueba ha sido ampliamente empleada en poblacién con DCA,
tanto en TCE (Findler et al., 2001) como en ACV (Anderson et al., 1996). Mas
recientemente, se ha venido empleando una segunda version de la prueba SF-36. También
se encuentra disponible una version reducida de la escala original, SF-12, que se esta
comenzando a emplear en la poblacion con DCA por la necesidad de uso de instrumentos
breves. Todas las versiones de la escala han sido traducidas y validadas en numerosos
paises y sus resultados permiten estimar las preferencias de salud tomando como

referencia valores genéricos poblacionales.
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World Health Organization Quality of Life Questionnaire- Bref (WHOQOL-
BREF) (WHOQOL Group, 1995). La version original de la escala esta compuesta por 100
items, pero la mas empleada es la version breve de 26 items que cubre cuatro dimensiones
de calidad de vida: salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente. Se trata
también de una escala genérica disponible en numerosos idiomas. Cada item puntua de 1
a 5, donde una puntuacion mas elevada indica una mejor calidad de vida. Se centra en el
grado de satisfaccion de la persona frente a diversas situaciones de la vida, pudiendo ser
utilizada tanto en personas con enfermedad o sin ella. Ha mostrado buenas propiedades

psicométricas en personas que han sufrido un TCE (Chiu et al., 2006).

Sickness Impact Profile (SIP) (Bergner et al., 1981). Es un cuestionario genérico
de 136 items tradicionalmente empleado en la medicion de la calidad de vida relacionada
con la salud en la poblaciéon con DCA. Consta de 12 dimensiones: ambulacion, movilidad,
control y movimiento del cuerpo, interaccidbn social, comunicacion, comportamiento
emocional, suefio y descanso, alimentacion, administracion del hogar, recreacion vy
pasatiempos y trabajo. Al igual que el SF-36, permite el calculo de dos perfiles generales,
fisico y psicosocial. El cuestionario muestra buenas propiedades de fiabilidad y
discriminacion entre poblacion con TCE y controles sanos (Dikmen et al., 2001), pero no ha
mostrado ser muy sensible a los cambios experimentados dentro de la poblacién con TCE,
ya que utiliza un formato de respuesta de presencia / ausencia (Pagulayan et al., 2006).
También se ha empleado en poblaciéon que ha sufrido un ACV (de Haan et al., 1993).
Dispone de una version mas corta de 68 items (SIP-68) pero cuyo uso no ha sido

demasiado extendido en la poblacién con DCA.

EuroQol-5D (EQ-5D) (The EuroQoL group, 1990). Cuestionario genérico de cinco
items y cinco dimensiones: movilidad, autocuidado, actividades habituales, dolor/malestar
y ansiedad/depresion. Cada item representa una dimension de la calidad de vida, con tres
niveles de respuesta: “sin problemas”, “algunos problemas” e ‘incapacidad ftotal”. Muestra
buenas propiedades psicométricas, tanto en personas con ACV (Dorman et al., 1997) como
personas con TCE (Derrett et al., 2009), y permite el calculo de un indice general que ha

sido empleado en evaluaciones econdémicas. Tal y como sucede en otros cuestionarios
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genéricos, el principal problema de esta escala es que no incluye una valoracion cognitiva,

tan imprescindible en la poblacion con DCA.

The European Brain Injury Questionnaire (EBIQ) (Teasdale et al., 1997). Es una
medida de la experiencia subjetiva de las dificultades cognitivas, emocionales y sociales
experimentadas por una persona con DCA. Hay dos versiones disponibles, una que es
completada por el paciente (i.e., autoinforme) y otra que es completada por una persona
cercana (i.e., informe de otros). Es un cuestionario de 63 items con tres opciones de
respuesta: “no del todo”, “un poco”y “‘mucho”, y que consta de ocho subescalas: somatica,
cognicion, motivacioén, impulsividad, depresion, aislamiento social, actividades fisicas de la
vida diaria, quejas y comunicacion, y un indice general de calidad de vida relacionada con
la salud. El cuestionario muestra en general buenas propiedades psicométricas, aunque
algo peores en la version autoinforme (Bateman et al., 2009), la cual no ha sido demasiado

empleada en poblacién con DCA.

The Quality of Life after Brain Injury Questionnaire (QOLIBRI) (von Steinbiichel
et al., 2010). Es una reciente escala especifica de calidad de vida relacionada con la salud
desarrollada a partir de una extensa colaboracién internacional. Consta de 37 items
estructurados en seis dimensiones (i.e., cognicién, persona, vida diaria y autonomia,
relaciones sociales, problemas fisicos y emocionales), y ademas permite el calculo de un
indice global. Se trata de un autoinforme con formato de respuesta de frecuencia tipo Likert
desde 1 hasta 5, siendo el 5 “muy satisfecho”. Se dispone de una version breve (QOLIBRI-
OS) que contiene exclusivamente 6 items, uno por cada una de las dimensiones evaluadas
(von Steinblchel et al.,, 2012), y de una adaptacion para que sea respondida por un
evaluador externo (Formisano et al., 2017). La escala ha sido traducida a numerosos
idiomas y validada en diversos paises, mostrando unas propiedades psicométricas muy
buenas (Castafo-Leon et al., 2018; von Steinblichel et al., 2010). Sin embargo, su uso se
ha limitado casi en exclusiva a las personas con TCE, ignorandose en otras etiologias como
ACV, anoxias, tumores, etc., aunque si que se ha validado puntualmente su uso en
poblacién con ACV (Heiberg et al., 2018).

Stroke Specific Quality of Life Scale (SS-QOL) (Williams et al., 1999). Es una

escala especifica para la evaluaciéon de la calidad de vida relacionada con la salud en
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personas con ictus. Consta de 49 items estructurados en 12 dimensiones: energia, roles
familiares, lenguaje, movilidad, estado de animo, personalidad, autocuidado, roles sociales,
pensamiento, funcionamiento de las extremidades superiores, vision y
trabajo/productividad. Es una escala autoinforme con un formato de respuesta tipo Likert
desde 5 hasta 1 sobre las necesidades de apoyo para llevar a cabo una serie de acciones,
siendo 1 “ayuda total/no lo puede hacer en absoluto/totalmente de acuerdo”. Ha mostrado

muy buenas propiedades psicométricas en poblacion con ACV (Boosman et al., 2010).

Como conclusién, y después de analizar los principales instrumentos de calidad de
vida usados hasta el momento, podemos concluir que el SF-36 dentro de los instrumentos
generales y la escala QOLIBRI entre las especificas han sido las mas empleadas,
especialmente en la poblacién con TCE. Algun estudio comparativo que analiza la
sensibilidad de ambas pruebas ha mostrado que tanto la escala general como la especifica
son capaces de detectar las diferencias mas significativas, pero solamente la especifica
(i.e., QOLIBRI) detecta los cambios mas pequefos en los niveles de calidad de vida. Esto
es motivado en parte por la importancia que tienen los sintomas psicosociales y
emocionales en la poblacion con DCA con respecto a otras patologias, y que no son

convenientemente abordados en las escalas generales (von Steinblichel et al., 2020).

1.3.3. La escala CAVIDACE

Tal y como se acaba de exponer, existen numerosos instrumentos de evaluacion de
la calidad de vida especificos para poblacién con DCA. Sin embargo, estan todos ellos
concebidos desde un enfoque de calidad de vida relacionada con la salud, que, si bien ha
expandido sus limites conceptuales a lo largo del tiempo, sigue estando muy focalizado y
limitado a aquellos aspectos del funcionamiento relacionados con la salud fisica y
emocional, pero dejando fuera aspectos basicos de la calidad de vida en un tipo de
poblacion que adolece de unas secuelas tan diversas y limitantes. Aspectos como, por
ejemplo, los derechos, la autodeterminacion, las relaciones interpersonales o el desarrollo

personal.

La Escala de Calidad de Vida en Dafo Cerebral (CAVIDACE) es el resultado de la

aplicacion de un modelo tedrico multidimensional robusto y ampliamente contrastado, como

40



Capitulo 1 Introduccién y justificacion

el de Schalock y Verdugo (2002/2003), a una poblacion en la que resulta vital desarrollar
practicas basadas en la evidencia que puedan mejorar los resultados personales y
organizacionales. Este instrumento ha sido construido y validado siguiendo un exhaustivo
proceso en el que se ha podido contar, no solo con personas expertas en el desarrollo de
instrumentos de evaluacion, sino también con profesionales con afos de experiencia en el
campo de la atencion directa a las personas con DCA (Fernandez et al., 2018, 2019). Dicho

proceso se desarrollé en cuatro fases:

1. Revision de la literatura cientifica (Fernandez et al., 2018). Toda investigacion
debe comenzar con un analisis sobre los principales hallazgos cientificos que se han
encontrado recientemente con respecto al tema de estudio. En este sentido, se
revisaron los principales instrumentos de evaluacion de calidad de vida especificos
para poblacién con DCA y algunos de los instrumentos de calidad de vida que
seguian el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003) y se seleccionaron un
conjunto de indicadores e items (en total 35 indicadores y 160 items, 20 por cada
dimensién). En la Figura 1 se recogen los indicadores especificos para esta

poblacion.

2. Grupo de discusion (Fernandez et al., 2018). En segundo lugar, se llevo a cabo un
grupo de discusion con 13 profesionales que proporcionaban atencion directa a la
poblacién con DCA. En este grupo, por un lado, se discutido la importancia,
adecuacion y representitividad de los items disponibles y por otro, se dio la
oportunidad de afadir nuevas preguntas que consideraran relevantes y que el
equipo de investacion no hubiera incluido. Como resultado se afadieron 13 nuevos

items y se realizaron algunas reformulaciones y matizaciones de los 160 disponibles.
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Satisfaccion con la vida; autoconcepto; ausencia de
estrés y sentimientos negativos; seguridad basica;
expresion de emociones

Bienestar
emocional

Relaciones Relaciones familiares; relaciones sociales externas;
interpersonales relaciones sexuales-afectivas; comunicacion

Ingresos; condiciones de vivienda/lugar de
trabajo/centro o servicios; acceso a la informacion;
posesiones; ayudas técnicas

Bienestar
material

Resolucién de problemas; habilidades y capacidades;
aprendizajes y enriquecimiento personal; actividades
de la vida diaria

Desarrollo
personal

Higiene; atencion sanitaria; alimentacion; salud fisica;

Bienestar fisico suefio; ejercicio; movilidad; medicacion; sexualidad

Auto- Metas; elecciones; decisiones; opiniones y
determiancion preferencias; autonomia

Inclusién social Integracién; participacion; apoyos

Respeto; conocimiento de derechos; defensa de
derechos; ejercicio de derechos; intimidad

Derechos

Figura 1. Indicadores de calidad de vida para personas con dafo cerebral (organizados por
dimensiones)
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Estudio Delphi (Fernandez et al., 2018). El método Delphi se trata de una
metodologia robusta que se usa para obtener consenso en un grupo de expertos
con respecto a un objetivo de investigacion (Ledn y Montero, 2003); y que en este
caso, era disponer de una escala especifica de calidad de vida para personas
con DCA siguiendo el modelo multidimensional de Schalock y Verdugo
(2002/2003). Asi, con el objetivo de dotar de mayor validez de contenido al
instrumento, se llevd a cabo este estudio Delphi con 14 jueces expertos que
debian valorar los 173 items resultantes de las dos fases anteriores en cuanto
a cinco variables de interés: idoneidad, importancia, sensibilidad,
observabilidad y dificultad. Es estudio se desarrollo en cuatro rondas, cuyas

caracteristicas y resultlados se recogen en la Tabla 6.

Tabla 6. Objetivos y resultados principales de cada una de las rondas del Estudio Delphi

Ronda Objetivos Resultados
Ronda1 1. Evaluacion de la idoneidad, la Mas de la mitad de los items
importancia, la sensibilidad, la (n= 97) fueron considerados
observabilidad y la dificultad de los 173 como validos para formar parte
items en una escala tipo Likert de 1 a de la escala.
o o ) Ademas, los jueces
2. Proposicion de nuevos items. propusieron un gran numero de
items nuevos (n= 137).
Ronda 2 1. Reformulacién de los nuevos items por Los 137 nuevos items se
parte del equipo investigador, con el fin redujeron a 76 en el cribado
de eliminar items repetidos y de realizado por el equipo de

reformular los restantes de acuerdo con
el estilo y formato de los ya existentes
Decision de inclusion o no de los
nuevos items por parte de los jueces
expertos.

investigacion.

Para retener un item, 12 de los
14 expertos debian estar de
acuerdo con ello. Finalmente,
35 de los 76 items evaluados
cumplieron el criterio.
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Ronda 3 Reconsideracion de los items que habian Los expertos opinaron, de
resultado no validos en la primera ronda. forma andénima, en un foro
sobre la idoneidad, la
importancia, la sensibilidad, la
observabilidad y la dificultad de
tales items. Asi, 13 de ellos
fueron  considerados como
validos, 10 items fueron
reformulados y 3 items fueron
asignados a una dimensién
diferente.

Ronda 4 Reevaluacion de los items que habian sido El resultado final de este
seleccionados como validos en las Rondas proceso fue un banco de 120
2 y 3 (n= 61), en funcidon de los cinco items, que conformé la version

criterios  originales (i.e., idoneidad, piloto de la prueba.
importancia, sensibilidad, observabilidad y
dificultad).

4. Validacion del instrumento (Fernandez et al., 2019). Aplicacion de la version
piloto de 120 items a una muestra de 421 adultos con DCA. Los resultados mas
importantes de este proceso de validacion fueron: a) selecciéon de los items mas
fiables de la version piloto segun sus propiedades psicométricas, resultando en
una versién final de 64 items (8 items por cada dimensién); b) obtencion de
niveles optimos de consistencia interna para todas las dimensiones y la
puntuacién total (valores a entre .71 y .95); c) consecucién de resultados
excelentes en la fiabilidad interevaluadores, esto es, concordancia entre la
evaluacion de una misma persona por dos evaluadores diferentes (indice de
Correlacién Intraclase = .97); y d) confirmacién de la estructura de 8 dimensiones
intercorrelacionadas de primer orden a través del desarrollo de un analisis

factorial confirmatorio.

Asi, la escala CAVIDACE (Verdugo et al., 2019) es un intrumento de evaluacion de la
calidad de vida especifico para adultos con DCA y que se compone de 64 items,

estructurados segun las ocho dimensiones del modelo de Schaclock y Verdugo
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(2002/2003): bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico y autodeterminacion. Es una escala heteroinforme o informe de
otros, disefiada para para ser respondida por un observador externo que conozca bien a la
persona con DCA (i.e., desde al menos tres meses) y que tenga la oportunidad de
observarla en varios contextos y durante largos periodos de tiempo. De esta forma, los
items estan formulados en tercera persona. El formato de respuesta de cada uno de los
items consiste en una escala de frecuencia tipo Likert con cuatro opciones de respuesta:
“nunca’”, “algunas veces”, “frecuentemente” y “siempre”. Ademas, en la escala se incluyen
una serie de datos sociodemograficos y clinicos sobre la persona evaluada y datos basicos

del informarte.

Tanto la escala como los baremos empleados en el proceso de correcion de la misma,
estan publicados en acceso abierto y han sido objeto de una reciente Tesis Doctoral
(Fernandez, 2019). Resumidamente, en primer lugar la escala dipone de una serie de items
con valencia negativa en los que las puntuaciones de la escala tipo likert deben ser
revertidas. El siguiente paso consistira en la suma de las puntuaciones directas para cada
una de las dimensiones de la escala. A partir de los baremos disponibles, dichas
puntuaciones directas se transforman en puntuaciones estandar (M = 10; DT = 3) y
percentiles. La suma de estas puntuaciones estandar constituye una puntuacion total con
valores tedricos que oscilan entre 0 y 192, y dénde puntuaciones mas elevadas indican
mejores niveles de calidad de vida. Esta puntuacién estandar global suele ser transformada,
para su mejor interpretacion, en un indice de calidad de vida estandarizado con M= 100y
DT = 15. A partir de estos valores es posible constuir un perfil de calidad de vida de la
persona, que permita la construccion de planes de apoyo centrados en la persona y una

mejora del proceso de rehabilitacion que se lleva a cabo.

1.3.4. Factores que afectan a los niveles de calidad de vida

Se han analizado cuales son las consecuencias o déficits que se producen en la
persona después del DCA y como esto puede ejercer efectos adversos sobre los niveles
de calidad de vida. Sin embargo, no se han esclarecido aun qué tipo de factores o

caracteristicas ejercen su efecto, y de que indole, sobre estos resultados en calidad de vida.
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Para facilitar la comprension de este apartado, se han divido los factores
tradicionalmente estudiados en cinco categorias: a) caracteristicas sociodemograficas, b)
caracteristicas clinicas o relacionadas con el DCA; c) proceso de rehabilitacion; d) variables
personales; y e) variables sociales. A continuacion, se recogen de manera sintetizada
publicaciones cientificas de la ultima década que analizan el efecto de diferentes factores

dentro de cada grupo y las evidencias a favor y en contra que han sido encontradas:

a) Caracteristicas sociodemograficas. En primer lugar, se ha estudiado como el
género de la persona podia afectar a los niveles de calidad de vida tras el DCA y se
han hallado resultados contradictorios, ya que unos estudios encuentran que las
mujeres tienen peores niveles de calidad de vida que los hombres (Andelic et al.,
2009; Schindel et al., 2019), mientras que en otros estudios no parece ser una
variable significativa (Forslund et al., 2013; Haley et al., 2011; Tsyben et al., 2018).
En segundo lugar, parece encontrarse bastante consenso en que la edad
correlaciona negativamente con la calidad de vida, esto es, las personas mas
mayores presentan peores niveles de calidad de vida (Forslund et al., 2013; Hu et
al., 2012; Scholten et al., 2015; Tsyben et al., 2018). Una mayor edad podria
asociarse con un mayor numero de limitaciones fisicas y comorbilidades que afecten
negativamente a los niveles de calidad de vida, asi como menores probabilidades
de retomar una vida laboral activa. Sin embargo, se han encontrado otros estudios
como el de Weber et al. (2016), entre otros, en el que las personas mayores tenian
mejores resultados en calidad de vida. También se han encontrado resultados

contradictorios en el caso del nivel educativo. Hay estudios que muestran como las

personas con mayor nivel educativo presentan mayores niveles de calidad de vida
(Azouvi et al., 2016; Forslund et al., 2013), mientras que otros no encuentran el
mencionado efecto (Arango-Lasprilla et al., 2012; Boosman et al., 2017). Un nivel
educativo mas elevado suele relacionarse con mayores oportunidades de empleo y
con una mayor capacidad econdémica. En este sentido, ha sido ampliamente
demostrado que retomar una vida productiva con disponibilidad de empleo después
del DCA, se relaciona con mejores niveles de calidad de vida (Butsing et al., 2019;
Chiang et al., 2016; Ghoshchi et al., 2020; Jacobsson et al., 2010; Pucciarelli et al.,

2019); incluso aquellas personas que estaban empleadas antes del DCA tienen
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b)

mejores resultados en la calidad de vida que las que no lo estaban (Soberg et al.,
2013; Ulfarsson et al., 2014), debido al efecto beneficioso de una vida laboral activa
y una mayor capacidad econémica. Por ultimo, se ha encontrado que el estado civil
de la persona también afecta a su calidad de vida; asi, las personas con DCA que
estan casadas o en una relacion de pareja tienen mejor calidad de vida que aquellas
que estan solteras, divorciadas o viudas (Haley et al., 2011). El hecho de disponer

de un apoyo social tan importante parece ejercer un gran efecto positivo.

Caracteristicas clinicas o relacionadas con la enfermedad. Hay factores
relacionados con las caracteristicas clinicas del DCA que han mostrado tener un
efecto bastante claro sobre los niveles de calidad de vida; asi, una mayor severidad
(medida a través de escalas de funcionamiento global como la Glasgow Outcome
Scale Extended- GOSE o la Stroke Impact Scale- SIS, entre otras) (Schindel et al.
2019; Sharma et al.,, 2015; Tsyben et al, 2018), un mayor grado de

dependencia/necesidades de apoyo (Gerber et al., 2016; Gould et al., 2015; Rauen

et al., 2020) y un mayor numero de condiciones de salud afectadas tras el DCA (i.e.,
comorbilidad) (Soberg et al., 2013; Scholten et al., 2015; Von Steinbtichel et al.,
2010; Vu et al., 2019), se han relacionado con peores niveles en la calidad de vida.
En general, una mayor afectacion se ha relacionado con peores habilidades en la
toma de decisiones, la capacidad de actuar de manera independiente y la
participacion en entornos inclusivos. Sin embargo, es posible que el efecto de la
severidad sea mucho mas importante en los primeros meses tras el DCA y después
vaya perdiendo potencia predictiva cuando los déficits estan mas asentados (Liu et
al., 2020; Rauen et al.,, 2020). Hay bastantes estudios que ha destacado la
importancia sobresaliente que tienen los déficits cognitivos sobre los niveles de
calidad de vida, incluso cuando se aisla el efecto de otras variables como depresién
o severidad del DCA (Gorgoraptis et al., 2019; Rauen et al., 2020). Por otro lado,
hay otros factores relacionados con el dafio que pese a resultar sumamente
importantes han mostrado efectos contradictorios, como es el caso del tiempo
transcurrido desde el DCA. Hay estudios que muestran que la calidad de vida mejora
en personas que han tenido el DCA hace mas tiempo (Andelic et al., 2018; Tsyben

et al., 2018) y otros que muestran que empeora (Sharma et al., 2015; Polinder et al.,
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2015). Es posible, en este ultimo caso, que la edad esta ejerciendo un efecto
mediador en el deterioro por el paso del tiempo. Sin embargo, la variable tiempo
transcurrido desde el DCA es un factor complejo y muy importante para la
comprension de esta Tesis Doctoral y por ello, sera analizado en exclusiva en
proximos apartados. Con respecto a la etiologia, pese a que en una fase inicial tras
el DCA es un aspecto diferencial en las intervenciones que se llevan a cabo y pese
a existir una tradicién investigadora internacional que tiende a estudiar por separado
las etiologias traumaticas (i.e., TCE) y las no traumaticas (i.e., ACV, anoxias,
tumores, infecciones), no ha mostrado tener un efecto significativo sobre los niveles
de calidad de vida tras el DCA (Gerber et al., 2016; Verdugo et al., 2019). Por ultimo,
se han realizado estudios que vinculaban la localizacién de la lesién con la calidad
de vida. En este sentido, las personas con lesiones que afectaban a ambos
hemisferios cerebrales han mostrado peores niveles de calidad de vida que aquellas
con lesiones localizadas exclusivamente en uno de los dos hemisferios, ya que las
lesiones bilaterales con respecto a las unilaterales se han relacionado con una
mayor cantidad y severidad de secuelas que acompafan al DCA (Verdugo et al.,
2019).

Proceso de rehabilitacion e intervenciones llevadas a cabo. No existen
demasiados estudios que analicen el efecto que tienen las intervenciones sobre los
niveles de calidad de vida, y los que hay se han centrado normalmente en
investigaciones especificas que quieren comprobar los efectos de una terapia
novedosa. Ademas, resulta especialmente compleja la comparacién de
intervenciones, porque existen diferencias en la frecuencia, duracioén, tipos de
actividad concretas que se desarrollan, etc. Sin embargo, podemos apreciar que las

intervenciones sobre las funciones cognitivas han reportado beneficios en los

niveles de calidad de vida (Oral et al., 2018). Igualmente, se han establecido

relaciones entre la cantidad de actividades de rehabilitacion en las que participa la
persona con DCA y su calidad de vida, encontrandose una correlacién negativa
entre ambas variables, que podria estar motivada por mayores necesidades de

apoyo en aquellas personas que precisan mayor numero de intervenciones (Webb
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et al., 1995). Incluso intervenciones basadas en la tele-rehabilitacion han mostrado

tener efectos beneficiosos en los niveles de calidad de vida (Yosef et al., 2019).

d) Variables personales. Existen muchisimas investigaciones sobre los efectos
negativos que ejercen la presencia de problemas como la ansiedad (Azouvi et al.
2018; Hogan et al., 2013; Gould et al., 2015) y especialmente la depresion (Andelic
et al., 2018; Azouvi et al., 2016; Boosman et al., 2017; Chen et al., 2015; Forslund
et al., 2013; Gould et al., 2015; Goverover et al., 2014; Grauwmeijer et al., 2014;
Hogan et al., 2013; Shi et al., 2016; Schindel et al., 2019; Williams et al., 2014) sobre
la calidad de vida de personas con DCA. Ademas, debemos tener presente que se
tratan de condiciones con una elevada incidencia en esta poblacion. Li et al. (2019)
encontraron que el 24,3% de las personas con DCA presentaban depresion
persistente, 65,7% depresion transitoria y 33% depresion recurrente. Otras
investigaciones han situado los indices de prevalencia de los problemas de ansiedad
y depresién en esta poblacién entre el 20 y el 40% (Forslund et al., 2013; Liu et al.,
2019; Tse et al.,, 2017). No obstante, también existen factores personales que
pueden ejercer un efecto positivo sobre los niveles de calidad de vida, como es el

caso de las estrategias adaptativas de afrontamiento (p. ej., estrategias de

afrontamiento activas centradas en el problema y comportamientos de busqueda de
apoyo) (Sasse et al., 2014; Wolters Gregorio et al., 2015) o el desarrollo de una
personalidad resiliente (Liu et al.,, 2019, 2020; Rapport et al., 2019). Estas

habilidades permiten a la persona enfrentarse mejor a situaciones adversas, como

es el hecho de haber sufrido un DCA. Este efecto de alivio puede conducir a una
mejor comprension de la realidad, promover la capacidad de autorreflexiéon y
disminuir la tendencia al estrés emocional (Popa-Velea et al., 2019). Otros factores,
como la falta de conciencia de los déficits presentados o anosognosia, también han
mostrado efectos significativos sobre los niveles de calidad de vida, aunque la
direccion de este efecto no parece estar clara. Asi, hay estudios en los que se
muestra que a mayor nivel de anosognosia, mejores niveles de calidad de vida
(Formisano et al., 2017), mientras que otros estudios han mostrado el efecto
contrario (Gerber et al., 2016; Verdugo et al., 2019).
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e) Variables sociales. La falta de apoyo social después del DCA ejerce efectos
negativos sobre los niveles de calidad de vida (Siebens et al., 2015). Sin embargo,
aun mas importante que el numero de los apoyos sociales disponibles, es la
satisfaccion que tiene la persona con el apoyo social que recibe (Verdugo et al.,
2013; Williams et al., 2014). Esto remarca la importancia que tiene la percepcion de
la persona sobre como se siente con los apoyos emocionales o instrumentales que
esta recibiendo, por encima de la valoracion objetiva o el numero de personas
implicadas en su red social (Johnson y Ditchman, 2020). Igualmente, el nivel de
participacion e integracion comunitaria ejerce efectos positivos sobre la calidad de
vida (Andelic et al., 2018; Brands et al., 2014; Forslund et al., 2013).

Como acaba de verse, hay variables que tienen un efecto bastante claro sobre los
niveles de calidad de vida, pero en otros casos los efectos son sumamente contradictorios.
Esto es normal dada la enorme heterogeneidad en los estudios disponibles, con respecto
a las caracteristicas de la muestra, el momento de evaluacion, el tipo de instrumento

empleado, entre otros aspectos.

Dentro de los factores analizados, podemos observar que hay algunos que no son
susceptibles de ser modificados (i.e., caracteristicas sociodemograficas de la persona y
caracteristicas clinicas o relacionadas con el cuadro de DCA que se presenta). Sin
embargo, hay otros (i.e., tipo de intervenciones que se llevan a cabo, variables personales
y sociales) sobre los que pueden implementar modificaciones, tanto a través de la
prevencion primaria (Vignolo et al., 2011) cuando no han aparecido determinados
problemas o para el fortalecimiento de caracteristicas positivas (p. ej., entrenamiento en
practicas de relajacion para evitar problemas de ansiedad o entrenamiento en estrategias
de resolucion de problemas); a través de la prevencién secundaria para la deteccién
temprana que permita desarrollar las intervenciones oportunas que eviten el
empeoramiento de la condicién (p. ej., aplicacion de pruebas de screening a las personas
con DCA para detectar posibles sintomas leves de depresion); y por ultimo, a través de la
prevencion terciaria para tratar de atenuar los efectos que pueda tener una determinada
condicion ya instaurada sobre la persona (p. €j., programas de mejora de las habilidades

sociales y grupos de apoyo en personas que presentan situaciones de aislamiento). No
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debemos subestimar, en este sentido, la importancia que puede tener sobre la calidad de
vida la cronificacion de determinadas patologias. Por ejemplo, hay numerosos estudios que
muestran el gran efecto adverso que tienen los problemas de depresion persistentes sobre
esta poblacion (Dwyer Hollander, 2014; Li et al., 2019). De la misma manera, es importante
tener en consideracion que, aunque sobre el primer grupo de factores no es posible realizar
modificaciones, ya que son condiciones que vienen dadas (p. €j., sexo de la persona, zona
del cerebro afectada, etc.), si que es posible identificar perfiles mas susceptibles de
presentar niveles mas bajos en la calidad de vida, y de esta forma poder implementar las

intervenciones necesarias para paliar el efecto de dichos factores de riesgo.
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1.4. Evolucion de calidad de vida tras el dano cerebral: estudios

longitudinales

1.4.1. Conceptualizacion de la metodologia utilizada: estudios transversales vs.

longitudinales

El disefio de un estudio hace referencia a los procedimientos, métodos y técnicas a
través de los cuales seleccionamos a los pacientes, llevabamos a cabo la recogida de la
informacion y analizamos los datos obtenidos (Alvarez-Dardet et al., 1987). La eleccion de
un disefio u otro va a depender de las hipétesis de investigacion, pero también de los
disefios utilizados previamente, el tamafio de muestra necesario, las consideraciones
éticas, los costes involucrados, etc. (Materola et al., 2019). Hay numerosas variables que
van a definir el tipo de disefio ante el que nos encontramos, siendo una de las mas
importantes la manipulaciéon o no de las variables (estudios experimentales vs. no
experimentales). En el caso de los estudios experimentales, se valora el efecto de una
intervencion o intervenciones, de manera comparativa con otras o con un grupo control (i.e.,
placebo) que no recibe ninguna intervenciéon. Dentro de los estudios no experimentales,
debemos determinar si la medicion es unica o a lo largo de un periodo de tiempo (estudios
transversales vs longitudinales); si se centran en hechos del pasado o si se seguiran a los
individuos a lo largo del tiempo (estudios retrospectivos vs. prospectivos); si se describen
variables en un grupo de sujetos o si se establecen relaciones entre varias variables o el
efecto de unas sobre otras (estudios descriptivos vs. analiticos), entre otras cuestiones
(Materola et al., 2019).

El momento de medicion es una cuestion clave para los objetivos centrales de esta
Tesis Doctoral, de manera que un disefo transversal nos proporcionara una vision estatica
de la situacién de la calidad de vida en una muestra extensa de personas con DCA, asi
como de los factores que afectan a dichos niveles o las diferencias entre los evaluadores
empleados, y un disefo longitudinal nos proporcionara datos sobre cémo evolucionan
dichos aspectos a lo largo del tiempo. Se deben comprender con detenimiento las

caracteristicas de ambos tipos de disefios, asi como sus ventajas e inconvenientes.

52



Capitulo 1 Introduccién y justificacion

Los estudios transversales son aquellos en los que todas las medidas obtenidas de
la muestra se toman en un momento Unico de tiempo, aunque el proceso de reclutamiento
de la muestra se prolongue a lo largo del tiempo. Los estudios transversales se emplean
habitualmente para la estimar la prevalencia de un determinado comportamiento o
enfermedad (i.e., estudios descriptivos) pero también para explorar y generar hipétesis de
investigacion (i.e., estudios analiticos) (Hernandez y Velasco-Mondragén, 2000). Los
estudios transversales son generalmente mas rapidos, faciles y baratos de llevar a cabo.
Ademas, no se produce pérdida de muestra como si sucede en los longitudinales, pues
estan basados en una sola evaluacion (Sedgwick, 2014). Sin embargo, también debemos
ser cuidadosos y tener en cuenta que se pueden producir sesgos si los participantes que
acceden a participar en el estudio difieren significativamente de aquellos que no participan,
siendo entonces no representativos de la poblacién. Para ello es importante utilizar un
muestro o proceso de seleccién de la muestra adecuado (Hernandez y Velasco-Mondragon,
2000). Asimismo, es posible analizar como afectan algunos factores de proteccion/riesgo
en un momento determinado, pero se pueden establecer solamente asociaciones no
relaciones de causa-efecto como en los estudios longitudinales (Caruana et al., 2015;
Sedgwick, 2014).

El andlisis de la informacién en los estudios transversales suele iniciarse con el
calculo de estadisticos descriptivos apropiados para el tipo de variables (Hernandez y
Velasco-Mondragén et al., 2000). En el caso de los estudios transversales de tipo analitico,
dependera del tipo de variables analizadas y de los supuestos estadisticos que se cumplan,
pero, en general, para establecer relaciones entre variables se emplean analisis de
correlaciones, contrastes t de diferencia de medias y Analisis de Varianza (ANOVA), y para
establecer relaciones predictivas entre las variables independientes (VI) y dependientes
(VD) asi como sobre la naturaleza o forma de su relacién, se utilizan técnicas de analisis
de regresion. Tendriamos que optar por un analisis de regresion simple cuando Unicamente
se incluye una VI, o analisis de regresién multiple cuando se incluye mas de una VI.
Considerando el tipo de relacion entre las variables, si se plantea que ésta es lineal la
técnica adecuada seria el analisis de regresion lineal, y si se planteara que la relacion es

curvilinea, un analisis de regresion polindémica.
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Por su parte, los estudios longitudinales siguen a una serie de individuos a lo largo
del tiempo (desde minutos hasta afios) gracias al empleo de medidas continuas o de
medidas repetidas. Generalmente se trata de estudios no experimentales que recogen
datos a través de medidas cualitativas o cuantitativas (Caruana et al., 2015). Este tipo de
estudio es particularmente 0til para evaluar los cambios intraindividuales, pero también para
la identificacion de diferentes patrones entre grupos de individuos con respecto a este
cambio producido, o para el estudio de las variables que afectan tanto al cambio
intraindividual como al interindividual. En la Figura 2 se recogen algunos de los disefios

longitudinales mas importantes (Arnau y Bono, 2008; Caruana et al., 2015):

*Se seleccionan a *1. Paneles de cohortes *Estan disefiados
diferentes individuos en en los que algunos o después de que al
cada intervalo de todos los individuos menos algunos
tiempo sufren exposiciones participantes ya hayan

+Los diferentes grupos similares a lo largo del experimentado eventos
actuan como réplicas, tiempo que sean de
teniendo en cuenta que 2. Paneles relevancia, y se
siguen un mismo representativos en los dispone de datos para
proceso que se recolectan los identificar cohortes y

-Es dificil saber si las datos regularmente examinarlas
diferencias se deben a para una muestra restrospectivamente
cambios en el proceso aleatoria de un
o a discrepancias entre poblacion
los propios grupos *3. Paneles vinculados

donde los datos
recopilados para otros
propositos se
aprovechan para la
investigacion

Figura 2. Tipos de disefios de investigacion longitudinales

Entre las ventajas de los estudios longitudinales se encuentran (Caruana et al.,
2015): (1) capacidad de identificar y relacionar eventos con exposiciones particulares (i.e.,
establecimiento de causa-efecto), y para definir mejor estas exposiciones con respecto a la
presencia, el tiempo y la cronicidad; (2) establecimiento de la secuencia de apariciéon de

algunos eventos; (3) seguimiento de los cambios de unos individuos particulares a lo largo
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del tiempo dentro de una cohorte o grupo determinado; (4) exclusion del posible sesgo del
recuerdo de los participantes, siempre que la recopilacion de los datos se haga de manera
prospectiva; y (5) analisis de diferentes efectos de cohorte de manera individualizada y
aislada del resto de factores. Sin embargo, este tipo de estudios tampoco estan exentos de
inconvenientes: (1) pérdida significativa de sujetos a lo largo del tiempo, lo que se conoce
como muerte experimental, con notables amenazas a la representatividad de la muestra,
especialmente si existen diferencias entre la muestra original y la muestra que se mantiene
en los seguimientos; (2) con frecuencia el investigador no puede controlar las circunstancias
bajo las que obtiene las medidas repetidas, de modo que a veces los datos son no
balanceados o incompletos; (3) dificultad de separar el efecto reciproco de la causa-efecto,
cuando establecen relaciones de potenciacion entre ambas; (4) conclusiones inexactas si
se adoptan técnicas estadisticas que no tienen en cuenta la correlaciéon intraindividual
existente entre las medidas (p. €j., si se emplean las mismas pruebas en periodos cortos
de tiempo, puede existir un recuerdo que afecte a las evaluaciones sucesivas); y (5)

demandas financieras y temporales mucho mas elevadas.

Los analisis estadisticos llevados a cabo en los estudios longitudinales deben de
tener en cuenta las siguientes cuestiones: la naturaleza vinculada de los datos de un mismo
individuo, aunque las evaluaciones de seguimiento estén muy separadas; la coexistencia
de variables estables y variables dinamicas; diferencias en los intervalos de tiempo entre
las evaluaciones; y el tratamiento adecuado de los datos perdidos. Cuando la variable de
respuesta es de naturaleza métrica y se distribuye normalmente, suelen emplearse analisis
univariados (i.e., ANOVA de medidas repetidas) o multivariados (i.e., MANOVA). La
principal limitacién de estos andlisis reside en que requiere que se dispongan de datos
completos y balanceados, pero a su favor han mostrado ser de suma utilidad. Asi, el uso
valido del ANOVA de medidas repetidas requiere: a) la independencia de las respuestas
entre los distintos sujetos, b) que la distribucion de las variables dependientes sea normal,
c) tratamiento apropiado de los datos perdidos y d) la homogeneidad de las matrices de

covariancia y la esfericidad de la matriz de covariancia comun (Arnau y Bono, 2008).

Otros tipos de modelo de andlisis de los datos longitudinales que se pueden emplear

son los analisis de curvas de crecimiento, modelos de efectos mixtos y los modelos de
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ecuaciones de estimaciéon generalizada. Dada su complejidad y extensién, el analisis de

este tipo de modelos excede los objetivos de la presente Tesis Doctoral.

1.4.2. Cambios longitudinales en la calidad de vida tras el dafio cerebral adquirido

Hasta el momento, se ha hecho un repaso al concepto de DCA y sus consecuencias,
a los modelos e instrumentos de medicion de la calidad de vida, a como se ve alterada ésta
después del DCA, incluso a cuales son los factores que pueden influir sobre dichos niveles
de calidad de vida; sin embargo, no se ha tenido aun en consideracién que ni las secuelas
que se producen tras el DCA ni la calidad de vida suelen permanecer estables a lo largo
del tiempo. Al contrario, experimentan una evolucion fomentada por diversas variables,
entre las que se encuentran la rehabilitacion y los apoyos que recibe la persona o el mero

paso del tiempo, y que también seran objeto de estudio y analisis de esta Tesis Doctoral.

En la mayoria de los estudios que se han llevado a cabo con poblacién con DCA se
ha encontrado que la calidad de vida experimenta mejorias a lo largo de un periodo tras el
DCA que suele estar comprendido desde el inicio hasta los 12 (Chiang et al., 2015; Haller
et al., 2017; Pucciarelli et al., 2018; Yeoh et al., 2019) o 24 meses (Hu et al., 2012; Zhang
et al.,, 2013), para posteriormente entrar en una fase caracterizada por una mayor
estabilizacion (Andelic et al., 2018; Forslund et al., 2013; Grauwmeijer et al., 2018), pero sin
llegar a alcanzar los niveles de calidad de vida previos a la ocurrencia del DCA. Sin
embargo, hay estudios que han mostrado patrones de recuperacion mas tardia, llegando
incluso a encontrar mejorias significativas en los niveles de calidad de vida tras los tres o
cuatro afnos después del DCA (Gould y Ponsford, 2015). O incluso algunos que muestran
que los cambios se producen en el sentido opuesto, y que la calidad de vida experimenta
un empeoramiento tras el DCA (Schindel et al., 2019). El uso de diferentes instrumentos de
evaluacion, asi como las diferencias en las caracteristicas de la muestra (i.e., etiologia,
edad, nivel de severidad, etc.) o las diferencias tan significativas en los disefios construidos,
podrian explicar nuevamente esta disparidad de resultados. Lo que si parece claro es que
la calidad de vida debe ser analizada, no como un constructo Unico sino como una variable
multidimensional, ya que los patrones de evolucion encontrados son diferentes en funcion
del area a la que nos reframos. Asi, parece que se experimentan mejorias mas

significativas en las areas fisicas de la calidad de vida que en las emocionales (Haller et al.,
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2017; Scholten et al., 2015) y las sociales (Chuluunbaatar et al., 2016; Lin et al., 2010;
Pucciarelli et al., 2018).

Algunos modelos, como el de Carr et al. (2001), pueden ayudarnos a comprender
los patrones de cambios experimentados en los niveles de calidad de vida en términos de
expectativas y experiencias. Es habitual que en un primer momento la persona tenga una
expectativa de recuperar todas o casi todas las funciones que ha perdido después de DCA.
Si esto no es asi, y suele no ser asi como ya hemos mencionado, la experiencia que
experimenta es mas negativa que sus expectativas generando unos bajos niveles de
calidad de vida. Sin embargo, es bastante posible que a medio o largo plazo la persona
vaya cambiando sus expectativas en base a esta experiencia negativa y, por ende, la
discrepancia se disminuya. Ademas, también es probable que se produzcan mejoras en la
rehabilitacién (aunque no tan impresionantes como las que suele esperar el paciente)
contribuyendo también a una mejor homeostasis entre expectativas y experiencia. Dijkers
(2004) va un paso mas alla y considera que se pueden producir cambios que afecten a los
niveles de calidad de vida en: (1) evolucion de las expectativas sociales en base al nuevo
entendimiento de las relaciones interpersonales y de la relacion con la sociedad como
conjunto; (2) cambios en las expectativas individuales asociadas al acumulo de distintas
experiencias; (3) modificacion del status como resultado de procesos de envejecimiento y
eventos concretos del mundo exterior (p. ej., accidente automovilistico, ganar la loteria,
etc.); y (4) procesos de habituacion en presencia de un mismo estimulo de manera

prolongada en el tiempo.

Por ultimo, no debemos pasar por alto un aspecto relacionado con el tipo de
mediciones empleadas en un disefio de investigaciéon longitudinal, tal y como veiamos en
el apartado anterior, y que tiene que ver con si nuestro estudio se centra en hechos pasados
(i.e., estudios retrospectivos) o si seguimos a los individuos a lo largo del tiempo (i.e.,
estudios prospectivos). Asi, son muchos los estudios que nos han indicado que los niveles
de calidad de vida son peores tras el DCA (Andelic et al., 2009; Arango-Lasprilla et al., 2012;
Goverover et al., 2017; Haley et al., 2010; Pagnini et al., 2019; Wolters Gregorio et al.,
2015), pero ;coémo es posible hacer esa estimaciéon? Por un lado, nos encontramos con

estudios retrospectivos en los que la persona tiene que determinar su nivel de calidad de
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vida antes de sufrir el dafio tiempo después de que haya ocurrido (Lin et al., 2010; Yeoh et
al., 2019). Aunque dichos estudios tienen la ventaja de permitir obtener una informacion
sobre la calidad de vida antes del DCA, considerada bastante fiable si la comparamos con
otros datos personales contrastables, presentan una serie de inconvenientes importantes y
que tienen que ver con la inevitable menor certeza de la informacién por la presencia de
sesgos 0 problemas de memoria en la valoracién de los pacientes (Lin et al., 2010).
También es posible que tras un acontecimiento tan importante como el DCA, los cambios
en la autoevaluacion de la calidad de vida sean producto de un cambio en los estandares y
valores internos, siendo por tanto menos probable detectar cambios en los niveles de
calidad de vida con los estudios retrospectivos, ya que ambas medidas (i.e., calidad de vida
antes y después del DCA) son evaluadas bajo la influencia de estos nuevos estandares
personales. Una alternativa que ha sido ampliamente explorada, y que sigue manteniendo
el uso de medidas autoinformes, es la comparativa de la calidad de vida de la poblacion
con DCA con la calidad de vida de la poblacién general sin alteraciones. Hay numerosos
estudios muy bien conducidos y con un adecuado control de todas las variables, que
permiten realizar comparaciones fiables entre la poblacion con DCA y la poblacion
normativa, y que apoyan igualmente la conclusion de que los niveles de calidad de vida son
peores tras el DCA con respecto a la poblacién que no lo presenta y que siguen siéndolo
afos después de haber sufrido el dano (Forslund et al., 2013; Hu et al., 2012; Zhan et al.,
2019).
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1.5. Justificacion de la Tesis Doctoral

El tipo de alteraciones que aparecen tras el DCA, asi como la severidad de las
mismas, es tan sumamente variable que es complejo encontrar dos personas
afectadas que presenten exactamente el mismo perfil de afectacion. Sin embargo,
estd claro que incluso en los dafios menos severos las afectaciones suelen ser
significativas (Chiang et al., 2015; Haagsma et al., 2015), y que un inicio lo mas
temprano posible de una rehabilitacion interdisciplinar e intensiva se va a traducir
en la obtencién de mejores resultados a largo plazo, en lo que respecta a la
restauracién y/o compensacion de las habilidades perdidas y en la mejora de la

calidad de vida y de los niveles de autonomia de la persona (Askew et al., 2020).

La calidad de vida ha mostrado ser una cuestién de gran importancia y utilidad para
el desarrollo de estas buenas practicas rehabilitadoras y de programas de apoyo. De hecho,
la evaluacion de la calidad de vida se incluyd como un criterio esencial en nuestro pais
dentro del proceso de acreditacion para garantizar la calidad de los centros y servicios del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (Resolucion de 14 de diciembre
de 2008, BOE de 17 de diciembre de 2008) en la Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. Dentro de dicha
normativa, se establecieron acuerdos sobre criterios comunes de acreditacién para
garantizar la calidad del sistema, asi como requisitos y estandares en varios ambitos. Se
planteaba que los centros, servicios y entidades dispusieran de documentacion referida a
cada usuario con los objetivos, el plan de trabajo interdisciplinar, las intervenciones y la

evaluacion de los resultados en cuanto a la mejora de su calidad de vida.

Sin embargo, para que los resultados de calidad de vida de la persona sean una
guia adecuada de este proceso de rehabilitacion y ayuden, no solamente a plantear unos
objetivos iniciales 6ptimos y ajustados a cada persona sino también a monitorizar fielmente
los cambios que se produzcan gracias a las intervenciones que se llevan a cabo y los
ajustes que debemos introducir en el proceso, deben basarse en modelos tedricos
adecuados y contrastados y en instrumentos fiables y validos. Asi, en el campo del DCA

nos encontramos una tradicion muy fuerte de aproximacién al concepto de calidad de vida
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desde modelos fundamentados en aspectos exclusivamente relacionados con la salud y
todavia muy basados en el uso de instrumentos genéricos, como el caso del SF-36; que si
bien tienen la ventaja de permitir establecer comparaciones entre las personas con DCA y
personas con otro tipo de afectaciones o con la poblacion normativa, dejan de lado el
analisis de las secuelas cognitivas que han demostrado ser tan importantes en estos
pacientes y que quedan en muchas ocasiones mas invisibilizadas que el resto (Gorgoraptis
et al., 2019; Rauen et al., 2020).

Bien es cierto que, desde este modelo de calidad de vida relacionada con la salud,
hemos asistido a la emergencia y uso cada vez mas frecuente de instrumentos de
evaluacion especificos, como es el caso de la escala QOLIBRI para personas con TCE
(Castano-Leon et al., 2018; von Steinblchel et al., 2010), o la escala SS-QOL para personas
con ACV (Boosman et al., 2010), con muy buenas propiedades psicométricas y en las que
se captan mucho mejor las caracteristicas de esta poblacion, a través del estudio no solo
de las secuelas fisicas sino también de las cognitivas y emocionales. Sin embargo, todavia
se siguen dejando de lado algunos aspectos que son vitales en el estudio de la calidad de
vida de una poblacion que, en un gran porcentaje de los casos presentara secuelas de tipo
permanente (Azouvi et al., 2016; Grauwmeijer et al., 2018), como pueden ser, por ejemplo:
la promocion de la autodeterminacion y el desarrollo personal, el reconocimiento de sus
derechos o los procesos de inclusion en el ambito comunitario de la persona. El modelo de
Schalock y Verdugo (2002/2003) es un modelo tedrico de gran reconocimiento internacional
y base tedrica contrastada que ha sido ampliamente aplicado en diferentes poblaciones y
recientemente en la poblacion con DCA, a través de la construccion de una escala
especifica de calidad de vida (i.e., la escala CAVIDACE) y que tuvo como resultado la
publicacion en 2019 de la Tesis Doctoral de DAa. Maria Fernandez Sanchez (Fernandez,
2019).

Este instrumento de evaluacién ha sido el desenlace de un proceso de construccion
y validacion exhaustivo, del que se deriva un resultado que cumple no solo con los
estandares psicométricos apropiados, sino con los principios subyacentes que deben regir
la medicion de resultados de calidad de vida (Schalock et al., 2002; Verdugo et al., 2005):

(a) la medicién de la calidad de vida incluye la medida en que las personas tienen
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experiencias que valoran; (b) la medicion de la calidad de vida identifica las dimensiones
que contribuyen a una vida plena e interconectada; (c) la medicidon de la calidad de vida
tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales que resultan importantes para las
personas; y (d) la medicion de la calidad de vida incluye medidas de experiencias tanto
comunes a todas las personas afectadas como uUnicas a cada individuo. De hecho, ya
hemos encontrado en nuestro pais iniciativas incipientes no solamente de aplicacion de la
escala CAVIDACE, sino de adaptaciones del propio Plan Individual de Apoyos, que rige las
acciones de rehabilitaciéon que se desarrollan en cada individuo, a las ocho dimensiones del
modelo de calidad de vida en lugar de las cuatro areas tradicionales de intervencion que se
emplean en la poblacion (i.e., fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y
neuropsicologia). Este proceso, aunque complejo, permite prestar mayor atencion a areas
gue siempre han resultados mas desatendidas, como la autodeterminacion o los derechos.
No obstante, queda mucho camino por recorrer para que el uso de este modelo y sus
instrumentos amplien su ambito de actuacidon mas alla de nuestro pais, alcanzando un

escenario internacional.

La gran aceptacion inicial de esta perspectiva por parte del colectivo de atencién al

DCA ha evidenciado la existencia de nuevos retos, entre los que podemos destacar:

a) Las personas usuarias debian ser los actores clave en el proceso de evaluacion de
la calidad de vida a través de la escala CAVIDACE. Inicialmente se considerd que
las frecuentes secuelas asociadas a déficits cognitivos en esta poblacion (p. €j.,
déficits memoristicos, anosognosia, etc.) podian comprometer la fiabilidad de los
resultados obtenidos (Dijkers, 2004). Sin embargo, se ha comprobado que es
necesario tener en cuenta los deseos, expectativas y verdaderas necesidades de la
persona, implicandoles en todas las fases de evaluacion e intervencién (Schalock et
al. 2016; Siebens et al., 2015; Verdugo et al., 2007). Asi, era necesario disponer de
una version autoinforme de la escala CAVIDACE pero que se adaptara a las
dificultades presentadas por la poblacién a través de algunos ajustes, como podrian
ser: reduccién del nimero de items, ayudas visuales para la comprensién del
sistema de respuesta, aclaraciones, etc. (Schalock, 2004). En este escenario,

debemos considerar que entre la poblacion con DCA habra determinados casos en
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los que el uso del autoinforme sera imposible (p. €j., personas con afasia global
severa, estados alterados de consciencia, etc.); pero que en la gran mayoria de los
casos se debe considerar que autoinforme e informe de otros pueden resultar
complementarios y podemos seleccionar uno, otro o ambos en funcion de los
objetivos de la investigacion. Asi, los autoinformes se focalizan en el desarrollo de
programas centrados en la persona y los informes de otros o heteroinformes se
emplean en mayor medida para la evaluacion de programas, mejora de los servicios
y evaluacion de las organizaciones (Verdugo et al., 2013). La escasez de estudios
que incluyan datos comparativos entre ambos tipos de sistemas de respuesta en
una misma persona hace que su analisis se convierta también en un reto importante,
y mas aun las comparaciones entre dos evaluadores externos diferentes (p. €j.,

profesionales y familiares).

b) Aunque en la literatura revisada encontramos diferentes estudios sobre los factores

que afectan a los niveles de calidad de vida tras el DCA, estos suelen encontrarse
focalizados exclusivamente en cuestiones concretas (p. ej., caracteristicas
sociodemograficas, depresion, etc.) y siguiendo un modelo de calidad de vida
relacionada con la salud o puntuaciones de calidad de vida unidimensionales. Por
tanto, no existe un conocimiento exhaustivo y combinado de los diferentes factores
(i.e., sociodemograficos, clinicos, relacionados con la rehabilitacion, personales,
sociales, etc.) que puedan estar influyendo sobre los niveles de calidad de vida de
las personas con DCA y desde un modelo multidimensional que analice las

diferentes areas y no exclusivamente la calidad de vida como una puntuacion global.

Otro reto relacionado con todo ello consistiria en lograr la utilizacion de los
resultados personales relacionados con la calidad de vida como agente de cambio
personal (De Maeyer et al., 2009; Schalock y Verdugo, 2002/203) y para el
desarrollo de practicas basadas en la evidencia dirigidas a la mejora de la calidad
desde un enfoque multidimensional (Schalock et al., 2017), que se prolongue a lo
largo del tiempo, considerando la mejora de la calidad como proceso continuo
(Verdugo et al., 2007). Para ello, resulta imprescindible tener datos sobre las

tendencias de evolucién a lo largo del tiempo que experimentan los niveles de
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d)

calidad de vida en esta poblacion y si se producen patrones diferentes en funcion

de algun factor o caracteristica especifica.

Utilizacién de los resultados de la evaluacién de la calidad de vida como parte
integral del funcionamiento de las organizaciones y sistemas; es decir, para el
desarrollo y monitorizacién de las practicas dirigidas a la rehabilitacion y la mejora
continua de la calidad en los servicios proporcionados (Keith y Bonham, 2005;
Shogren et al., 2015), llegando incluso a fomentar el uso de los resultados para
procesos de redefinicion en el ambito organizacional (Schalock et al., 2017;
Schalock, Baker et al., 2018; Shogren et al., 2015; Verdugo, 2007).

Empleo de los resultados agregados para informar en la toma de decisiones sobre
politicas de referencia en el ambito (Shogren et al., 2015). Los resultados de calidad
de vida aplicados a una muestra lo suficientemente amplia nos pueden dar pautas
sobre cambios mas globales que se pueden implementar en las politicas de atencion
a esta poblacion. Este aspecto es especialmente importante en nuestro pais, donde
la atencion proporcionada al DCA es sumamente desigual entre las diferentes

comunidades auténomas (Verdugo, Aza y Fernandez, 2021).

En resumen, con la aplicacion adecuada del modelo de calidad de vida podemos

conseguir no solamente mejoras en la persona y su familia (i.e., microsistema), sino también

a nivel organizacional (i.e., mesosistema), e incluso social (i.e., macrosistema). Asimismo,

es vital enfatizar la importancia que puede tener el conocimiento de los factores que

explican los cambios que se producen en los niveles de calidad de vida de la persona para

poder darles la importancia necesaria durante el proceso de rehabilitacion y provisién de

apoyos.

Por ultimo, no debemos olvidar que, con la consecucién de los objetivos planteados en

esta Tesis Doctoral, ademas de contribuir a las mejoras de las practicas clinicas que se

puedan llevar a cabo con las personas con DCA, se esta fomentando un aumento del

conocimiento cientifico existente sobre esta poblacion en la literatura internacional.
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El propésito general de esta Tesis Doctoral es analizar la evolucién de la calidad de
vida en personas con DCA desde una perspectiva psicosocial y en el contexto de un estudio
longitudinal exhaustivo y detallado, que contemple no solo la evaluacion de la persona
usuaria, sino también la de profesionales y familiares; asi como de las estrategias 6ptimas
para abordar esta condicion, indagando sobre factores diversos que pueden afectar a los

niveles de calidad de vida.

2.1. Objetivo general 1: Adaptar y validar la version autoinforme de la escala
CAVIDACE

La consecucion de este objetivo general se lleva a cabo a través de dos objetivos

especificos:

1. Adaptar y validar psicométricamente la escala CAVIDACE para que pueda ser

respondida por la propia persona con DCA, aportando informacién clinica relevante con

una aplicacién y correccion que sean sencillas, rapidas y gratuitas. De esta forma,
podremos disponer de un instrumento de calidad de vida especifico para esta
poblacién, que incluya todas las areas vitales importantes para la persona con DCA y,

ademas, basada en su valoracion sobre ello.

Este objetivo especifico, se aborda en la primera de las publicaciones cientificas
incluidas (Aza, Verdugo, Orgaz, Fernandez et al., 2020), tal y como se indica en el
propésito del estudio: conseguir un instrumento comprensivo de evaluacion de la
calidad de vida basado en un modelo multidimensional que incluya la evaluacion de la
persona con DCA. Para ello se plantea el objetivo de adaptar y validar la versién en
primera persona de la escala CAVIDACE, considerando la importancia de reducir la
version original para facilitar la comprension y capacidad de responder de la persona
con DCA, la cual normalmente presenta alteraciones cognitivas importantes vy

dificultades para mantener la atencion.
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2. Estudiar si existen diferencias, y de qué tipo, entre la evaluacidon de calidad de vida

llevada a cabo por la persona con DCA (i.e., autoinforme) y la evaluacion que hacen

otras personas cercanas, como familiares y/o profesionales (i.e. informe de otros).

Este segundo objetivo especifico se aborda en una parte de la segunda publicacion
incluida (Aza, Verdugo, Orgaz, Andelic et al., 2020). Asi, el segundo de los objetivos
que se incluyen en este articulo es: (2) analizar las posibles fuentes de sesgos que
pueden afectar a la evaluacion de la calidad de vida examinando las diferencias en
calidad de vida entre los diferentes evaluadores empleados (i.e., profesionales,

familiares y personas con DCA).

2.2. Objetivo general 2: Analizar la evoluciéon a lo largo del tiempo de la
calidad de vida en personas con DCA y los factores predictores
implicados

La consecucion de este objetivo general se lleva a cabo a través de cuatro objetivos

especificos:

1. Estudiar las tendencias de evolucion de la calidad de vida en personas con DCA a

través del desarrollo de un estudio longitudinal que tenga una duracién minima de 12

meses. Ademas, también se pretende analizar si existen diferentes patrones de

evolucion en funcion del evaluador empleado.

Este objetivo especifico se aborda en la tercera publicacion anexada en la presente
Tesis Doctoral (Verdugo, Aza, Orgaz et al., 2021). Y asi queda reflejado en sus dos
primeros objetivos: (1) describir los patrones de evolucion de las ocho dimensiones de
calidad de vida a lo largo de un afio de seguimiento en una muestra de adultos
espafoles con DCA,; y (2) determinar si hay diferencias cuando la evaluacion es llevado

a cabo por un familiar, profesional o por la persona con DCA.

2. Analizar si existen diferentes patrones de evolucion en los niveles de calidad de vida en

funcién del tiempo que ha transcurrido desde el DCA. El factor tiempo transcurrido

desde el DCA es clave, y al encontrarnos ante personas que han tenido el dafio con

diferentes patrones temporales, es muy importante controlar esta variable.
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Este objetivo especifico también se aborda en el tercer articulo, mencionado en el
punto anterior (Verdugo, Aza, Orgaz et al., 2021), concretamente en su ultimo y tercer
objetivo: (3) examinar si los patrones de evolucién de la calidad de vida dependen del
tiempo transcurrido desde el DCA, considerando DCA reciente (i.e., hace tres afos o

menos) o cronico (i.e., hace mas de tres afos).

3. Analizar los factores mas relevantes, ya sean sociodemograficos, personales, sociales

o relacionados con la condicion/tratamiento, que puedan estar afectando a los niveles

de calidad de vida en este colectivo en la evaluacion inicial o linea base. Con este

objetivo se pretende: crear un modelo explicativo de la calidad de vida en personas con
DCA, a partir de dichos indicadores, analizar la influencia de otros factores
sociodemograficos y aquellos relacionados con la discapacidad que no se pueden
alterar y determinar en qué factores deben incidir las intervenciones llevadas a cabo en

esta poblacion que permitan optimizar los niveles de calidad de vida.

Este objetivo especifico queda recogido en la segunda publicacion cientifica incluida
en esta Tesis Doctoral (Aza, Verdugo, Orgaz, Andelic et al., 2020), en el primero de
sus objetivos: (1) identificar los factores que tienen la relacién mas sélida con los niveles

de calidad de vida usando un modelo multidimensional del constructo.

4. Estudiar la eficacia predictora de los factores anteriormente considerados en el contexto

del estudio longitudinal llevado a cabo. Cuando en el punto anterior analizamos los

factores relacionados con la calidad de vida, realmente estudiamos como se relacionan
diferentes variables en un mismo momento temporal. Para analizar el verdadero factor
predictivo es necesario determinar como las variables evaluadas en un momento inicial
pueden predecir los niveles de calidad de vida un tiempo después, concretamente 12

meses.

Este cuarto objetivo especifico se aborda en el ltimo de los articulos anexados (Aza
et al., 2021), siendo los propésitos de esta investigacion: (1) describir la calidad de vida
después del DCA en una evaluacion de seguimiento a los 12 meses; (2) describir y
explorar los cambios entre la linea base y el seguimiento a los 12 meses en algunas

variables importantes como depresion, falta de conciencia de déficit, integracion
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comunitaria, resiliencia y apoyo social; y (3) examinar el impacto de las variables
sociodemograficas, clinicas, personales y sociales en la calidad de vida a los 12 meses,

identificando los predictores de una mejor calidad de vida.

De manera sintetizada, tenemos cuatro publicaciones cientificas que abordar un total

de dos objetivos generales y seis objetivos especificos:

¢ Publicacién 1. Adaptation and validation of the self-report version of the scale for
measuring quality of life in people with acquired brain injury (CAVIDACE) (Aza,
Verdugo, Orgaz, Fernandez et al., 2020) -> Objetivo general 1, especifico 1.

e Publicaciéon 2. The predictors of proxy- and self-reported quality of life among
individuals with acquired brain injury (Aza, Verdugo, Orgaz, Andelic et al., 2020) >
Objetivo general 1, especifico 2 y Objetivo general 2, especifico 3.

e Publicacioén 3. Longitudinal study of quality of life in acquired brain injury: a self- and
proxy-report evaluation (Verdugo, Aza, Orgaz et al., 2021) - Objetivo general 2,
especificos 1y 2.

e Publicacién 4. Predictive factors of self-reported quality of life in acquired brain

injury: one year follow-up (Aza et al., 2021) - Objetivo general 2, especifico 4.
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Articulo I: Adaptacion y validacion de la version autoinforme de la escala
CAVIDACE

Aza, A., Verdugo, M. A., Orgaz, M. B., Fernandez, M. y Amor,
A. M. (2020). Adaptation and validation of the
self-report version of the scale for measuring quality of
life in people with acquired brain injury (CAVIDACE).
Quality of Life Research, 29(3), 1107-1121. doi:
10.1007/s11136-019-02386-4

Resumen

Objetivos. La discapacidad y la dependencia resultante después del dafio cerebral
adquirido (DCA) reduce significativamente la calidad de vida (CV), haciendo que sea
importante la correcta evaluacion de la CV. Sin embargo, los instrumentos que actualmente
suelen evaluar la CV son o bien reduccionistas, incluyendo solo aspectos relacionados con
la salud, o bien como la escala CAVIDACE estan basados en modelos multidimensionales,
pero ignoran la perspectiva del individuo. Por tanto, el objetivo de este estudio es validar la
version autoinforme de la escala CAVIDACE. Método. La muestra consistié en 345 adultos
con DCA con edades comprendidas entre los 18 y los 91 afios (M = 54.83; DT = 14.91). La
CV de los participantes fue evaluada por profesionales y familiares y por los participantes
por si mismos, usando la versién original de la escala CAVIDACE vy la versién adaptada del
autoinforme. Las siguientes variables complementarias fueron también medidas: apoyo
social, depresion, integracion comunitaria y resiliencia. Resultados. Los resultados
apoyaron la estructura interna de la escala basado en el modelo teérico. De acuerdo con
este modelo, la CV esta compuesta por ocho dominios intercorrelacionados de primer orden
(RMSEA = 0.050, CFI = 0.891, TLI = 0.881). La consistencia interna, determinada por el

indice Omega, fue adecuado en siete de las ocho dimensiones, oscilando entre 0.66
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(bienestar fisico) y 0,87 (inclusién social). La validez convergente y discriminante de la
escala fue muy buena en general. Conclusiones. La version autoinforme de la escala
CAVIDACE ha demostrado ser un instrumento especifico con muy buenas propiedades

psicométricas y es un complemento muy util en la evaluacion de la CV de las personas con
DCA.

Palabras clave. Calidad de vida; dafio cerebral adquirido; autoinforme; propiedades
psicometricas; escala CAVIDACE.
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Abstract

Purpose The disability and resulting dependence after acquired brain injury (ABI) significantly reduces quality of life (QoL),
making the correct assessment of QoL important. However, the instruments currently used to assess QoL are either reduction-
ist, including only health-related aspects, or, like the CAVIDACE scale, are based on multidimensional models but ignore the
individual’s perspective. Therefore, the purpose of this study is to validate the self-report version of the CAVIDACE scale.
Method The sample consisted of 345 adults with ABI aged between 18 and 91 years (M =54.83; SD =14.91). The partici-
pants’ QoL was evaluated by professionals and family members and by the participants themselves, using the original version
of the CAVIDACE scale and an adapted self-report version. The following complementary variables were also measured:
social support, depression, community integration, and resilience.

Results The results supported the internal structure of the scale based on the theoretical model. According to this model,
QoL is composed of eight first-order intercorrelated domains (RMSEA =0.050, CFI=0.891, TLI=0.881). The internal
consistency, determined by omega rank, was adequate in seven of the eight domains, ranging between 0.66 (PW) and 0.87
(SI). The convergent and discriminant validity of the scale was very good overall.

Conclusions The self-report version of the CAVIDACE was demonstrated to be a specific instrument with very good psy-
chometric properties and is a very useful complement in the assessment of QoL in people with ABI.
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Introduction

Acquired brain injury (ABI) is the result of a sudden injury
to a healthy brain that produces various physical, cognitive,
emotional, and behavioural consequences [1, 2] that persist
over time [3] and affect both the person who experiences
the injury and the people around them [4]. According to the
Survey on Disability, Personal Autonomy, and Situations of
Dependence (EDAD 2008) in Spain, 420.064 people live
with ABI [5]. A total of 78% of these cases were caused by
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stroke, and the remaining 22% were caused by traumatic
brain injury (TBI) and other causes.

The numerous persisting sequelae after ABI lead to great
dependence and disability and, consequently, significantly
affect the patient’s quality of life (QoL) [6—11]. This impact
on QoL, together with the high prevalence of ABI, has led
to an increasing interest in the study of QoL.

Some characteristics of ABI, such as severity [12-14],
the degree of disability after the injury [15-17], and the
presence of a greater number of physical and cognitive defi-
cits [18, 19], are related to reduced levels of QoL. Other
sociodemographic factors, such as living alone, also seem
to negatively affect QoL [20], although it has also been
observed that people who live independently without the
need for support have better QoL [12]. On the one hand,
numerous studies suggest that variables such as anxiety and
depression, especially the latter, exert a very negative influ-
ence on QoL [6, 15, 17, 18, 21-26], while other variables,
such as resilience, exert a great protective effect [27, 28]. On
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the other hand, it has been found that in many cases, social
support after ABI is inadequate, and satisfaction with social
support is low, which is associated with a decrease in QoL
[25, 29, 30]. Likewise, community participation and integra-
tion appear to be fundamental aspects of satisfaction with
life and QoL after ABI [15-17, 25]; thus, it is important to
encourage patients return to an active working life.

Traditionally, the approach to the concept of QoL in the
field of ABI has been mainly focused on the measurement of
health-related personal outcomes (i.e., health-related quality
of life—HRQoL). There are several instruments available
to assess HRQoL in ABI, both generic and disease-specific
ones. The disease-specific scales are replacing the tradi-
tional generic scales, like the Medical Outcomes 36-Item
Short Form Health Survey (SF-36) [31], which although are
useful to compare the QoL between different populations,
were not specifically adjusted for the population with ABI.
The European Brain Injury Questionnaire (EBIQ) and the
Quality of life in Brain Injury (QOLIBRI) [32] are examples
of disease-specific instruments. EBIQ is focused on three
aspects: cognitive, emotional, and social difficulties, while
the QOLIBRI contains six domains: cognition, self, daily
life and autonomy, social relationships, emotions, and physi-
cal problems. They use both self-report and proxy (others’
report) measures and are very helpful in the clinical prac-
tice with ABI’s patients. However, their evaluation focuses,
to a greater extent and in a limited way, on those aspects
most related to functional, physical and emotional health,
neglecting in the evaluation other aspects beyond health
(e.g., rights, self-determination, interpersonal relationships,
or personal development).

Hence, it is necessary to consider more complete and inte-
grated models, that also include contextual factors [33] and
reflect a psychosocial approach that goes beyond health-related
aspects. For example, the current model of Schalock and Ver-
dugo defines QoL as “a multidimensional phenomenon com-
posed of core domains influenced by personal characteristics
and environmental factors” [34, 35]. It frames QoL as com-
prising eight domains: emotional well-being (EW), interper-
sonal relationships (IR), material well-being (MW), personal
development (PD), physical well-being (PW), self-determina-
tion (SD), social inclusion (SI), and rights (RI). This model,
backed by years of national and international research, has
been widely used in the field of intellectual and developmental
disabilities [34]. However, in recent years, it has been utilized
successfully in people with mental illness, physical and sen-
sory disabilities, and elderly people [36]. In 2018, the Schalock
and Verdugo’s model was used to develop an instrument that
can holistically evaluate the QoL in people with ABI. The
resulting instrument was the Scale for Measuring Quality of
Life in Acquired Brain Injury (La Escala para la Evaluacion
de la Calidad de Vida de Personas con Dafio Cerebral, CAVI-
DACE) [37], which was subjected to an extensive process of
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construction and validation [38, 39]. The development of the
scale was based on an extensive review of the scientific litera-
ture, a group discussion with professionals who provide ser-
vices to people with ABI, and a Delphi study—a methodology
that involved 14 experts in ABI to provide content validity for
a pool of 120 items that made up the field-test version of the
CAVIDACE scale. Then, a test validation process was carried
out with 421 adults with ABI, selecting the most relevant and
significant items, leaving a 64-item final version which fits the
eight domains of the model and that counts with very good
internal consistency and inter-rater reliability.

In addition to suggest that QoL is best measured like a
multidimensional construct, Schalock and Verdugo consider
that QoL has universal and cultural properties, has objective
and subjective components, and is influenced by personal and
social factors [34, 36], which means that the core domains are
the same for everyone, although they may vary individually
in relative value and importance. This conclusion highlights
the importance of using self-report measures, whenever pos-
sible, to more accurately determine QoL [40—42]; allowing
the individual to express their needs, objectives, and desires
[43], and providing professionals with valuable information for
the personal rehabilitation process [44]. Data from third-party
reports should be taken with caution because it does not always
correlate sufficiently with self-report data [45—49]. Despite
this, the use of self-report measures in the population with ABI
should also be pursued with caution and as a complement to
other measures [12] because factors such as the presence of
anosognosia could affect the results. For example, Formisano
et al. [47] found that people with anosognosia rated their QoL
lower than those who accurately perceived their deficit [47].
However, there are studies that show the opposite effect [7,
50].

As mentioned previously, the construction and validation of
the CAVIDACE scale was a very important milestone for the
evaluation of QoL in the population with ABI. However, the
scale is designed to be answered by a third party (professional,
family, etc.), leaving the affected person out of the evaluation
process. To overcome this limitation and get a comprehen-
sive QoL evaluation tool based on a multidimensional model
that includes the evaluation of the person with ABI, this study
adapted and validated a self-report version of the CAVIDACE
scale. In this process, it was important to reduce the original
version to facilitate the understanding and responsiveness of
the person with ABI, which usually presents major cognitive
problems for the maintenance of attention [51].
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Method
Participants

The study included a total of 393 people with ABI who
received specialized services and support at 27 centres
and organizations throughout the Spanish territories. The
inclusion criteria for participation were (a) having expe-
rienced an ABI, (b) being 16 years or older, (c) receiving
services and support at a specific care centre for people
with ABI, and (d) having signed informed consent.

More than half of the sample was male (n =210,
61%), with ages between 18 and 91 years (M =54.83;
SD =14.91), and normally distributed. It is worth noting
the low percentage of subjects who returned to work or
study after injury (3%), as well as the low frequency of
people living independently (12.4%). Regarding clinical
variables, the high percentage of disability in the sample
(M =74.46; SD =14.78) stand out, as well as the high
prevalence of stroke as the main aetiology of the injury
(62.6%), followed by TBI (23.1%). Table 1 shows the clini-
cal and sociodemographic variables of the participants.

The participants’ QoL was evaluated by a direct care
professional, a family member and by the person with
ABI. In addition, the person with ABI had to complete a
series of test that were complementary to the QoL evalua-
tion. To be included in the sample of respondents, profes-
sionals and family members had to know the person being
evaluated for at least 3 months, in different contexts, and
for extended periods of time. For the person with ABI to
be included, they had to have sufficient cognitive abilities
to understand and respond to the questions raised. It was
up to the professional to determine whether the user was
eligible to participate and to provide appropriate help as
needed. Finally, of the 393 people with ABI involved in
the study, only 345 were considered able to respond to
pertinent self-report questions. The proxy evaluation was
answered by 474 informants: 131 professionals, mostly
neuropsychologists (n=79), and 343 relatives, mainly
partners (n=149). Each professional responded almost
three questionnaires on average (M =2.63) and each fam-
ily member responded only to their relatives’ question-
naire. Table 2 summarizes the main characteristics of the
informants.

Development of the self-report version
of the CAVIDACE scale

The first step in the process of adapting the original ver-
sion of the CAVIDACE scale to create the self-report
version entailed the rewording of the items from third to

Table 1 Sociodemographic and clinical characteristics of the ABI
sample (N=345)

Frequency (%)

Gender (n=344)

Male 210 (61%)
Female 134 (39%)
Age (years) (n=341)
Mean (SD) 54.83 (14.91)
Range 18-91
Civil status (n=337)
Married/cohabitating 178 (52.8%)
Single 94 (27.9%)
Separated/divorced 47 (13.9%)
Widow 18 (5.3%)

Prior employment status (n=335)/current employment status
(n=337)

Working 190 (56.7%)/3 (0.9%)

Studying 23 (6.9%)/7 (2.1%)

Unemployed 33 (9.9%)/13 (3.9%)

Unable to work 11 (3.3%)/194 (57.6%)

Retired 73 (21.8%)/108 (32%)

Other 5 (1.5%)/12 (3.6%)
Type of household (n=217)

Independent flat 27 (12.4%)

Residential centre 33 (15.2%)

Sheltered flat 3 (14%)

Family home 154 (71%)

Type of centre (n=272)
112 (41.2%)
160 (58.8%)

Day centre
Rehabilitation centre
Type of support (n=316)

Intermittent 40 (12.7%)
Limited 34 (10.8%)
Extensive 85 (26.9%)
Generalized 157 (49.7%)
Percentage of disability (n=259)
Mean (SD) 74.46 (14.78)
Range 20-100
Time since the injury (years) (n=319)
Mean (SD) 6.95 (6.92)
Range 0.5-47.5

Localization of the injury (n=312)

Right hemisphere 117 (37.5%)
Left hemisphere 102 (33.7%)
Bilateral 93 (29.8%)
Actiology of the injury (n=2334)
Cerebrovascular accident 209 (62.6%)
Traumatic brain injury 77 (23.1%)
Cerebral anoxia 11 (3.3%)
Cerebral tumours 14 (4.2%)
Infection diseases 8 (2.4%)
Other 15 (4.5%)
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Table 1 (continued)

Frequency (%)

Current health conditions

298 (86.4%)
272 (78.8%)
173 (50.1%)
157 (45.5%)
110 (31.9%)

Physical disability

Cognitive deficit

Sensory disability

Language and communication

Mental health problems/emotional disorder

Behavioural problems 102 (29.6%)
Associated chronic pain 60 (15.4%)
Epilepsy 55 (15.9%)
Others 10 (2.9%)

first person (e.g., 115 “He/she enjoys leisure time with his/
her friends” — “I enjoy leisure time with my friends” ).
Two members of the research team who were familiar
with the entire construction and validation process of the
scale completed this task. A visual response system (see
Fig. 2 in Appendix) accompanied the Likert-type response
scale to aid in respondents’ understanding, a technique
the authors have applied in other self-report scales used
to evaluate QoL in people with other types of disabilities
[42].

Instruments
CAVIDACE scale

The CAVIDACE scale is a specific instrument for evaluat-
ing the QoL of adults with ABI from the perspective of an
external observer who knows the person well. It consists
of 64 items organized around the 8 domains of the QoL
model of Schalock and Verdugo (8 items per domain), and
items are answered using a Likert-type response format with
four options: 0 =never, 1 =sometimes, 2 = frequently, and
3 =always. The CAVIDACE also collects a large amount
of sociodemographic and clinical data, as well as questions
concerning the informant. It was constructed using a detailed
Delphi study [38] and has obtained very good reliability and
validity data: The internal consistency is good to excellent
for the eight domains (ordinal alpha ranges from 0.77 to
0.93), and the inter-rater reliability is very high (0.97) [39].

CAVIDACE scale (self-report version)

The self-report version of the CAVIDACE scale used for
this study consists of 64 items written in the first person and
divided into the 8 domains of the Schalock and Verdugo
model. The items are answered using a Likert-type response
format with four options: 0 =never, 1 =sometimes, 2=fre-
quently, and 3 = always.
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Table 2 Characteristics of the professionals’ and relatives’ sample
(N =474)

Professionals (n=131) Frequency (%)
Gender
Male 71 (20.9%)
Female 268 (79.1%)
Profession
Neuropsychologist 79 (23.6%)
Occupational therapist 67 (20%)
Physiotherapist 64 (19.1%)
Speech therapist 40 (11.9%)
Psychologist 33 (9.9%)
Pedagogue 15 (4.5%)
Social worker 9 (2.7%)
Social educator 8 (2.4%)
Medical 7 (2.1%)
Nurse 6 (1.8%)
Nursing assistant 3(0.9%)
Others 4(1.2%)
Frequency of contact
Several times per week 257 (76.3%)
Once a week 70 (20.8%)
Once per 2 weeks 9 (2.7%)
Once a month 1(0.3%)
Relatives (n=343) Frequency (%)
Gender
Male 95 (32.1%)
Female 201 (67.9%)
Relationship
Partners 149 (49.8%)
Parents 83 (27.8%)
Sons or daughters 31 (10.4%)
Siblings 28 (9.4%)
Legal guardian 2 (0.7%)
Others 6 (2%)
Frequency of contact
Several times per week 250 (94.7%)
Once a week 8 (3%)
Once per 2 weeks 4 (1.5%)
Once a month 2 (0.8%)

Patient health questionnaire (PHQ-9)

The PHQ-9 is a 9-item measure that evaluates the nine cri-
teria of depression listed in the Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, Fourth edition (DSM-1V) [52].
Scores can vary from 0 to 27, with higher scores indicat-
ing more severe levels of depression. The PHQ-9 has been
validated in people with ABI [53] and has been adapted to
Spanish [54], with good psychometric properties in both
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cases. This questionnaire on depression is consistent with
the recent updates of the DSM-V diagnostic manual [55].

Community integration questionnaire (CIQ)

The CIQ is a scale composed of 15 items that measure com-
munity integration in the population with ABI [56]. The
scale yields a score ranging from O to 29. Higher scores
indicate greater integration and fewer participation restric-
tions. Good psychometric properties have been obtained for
the Spanish version [57]. The corrected version proposed by
Sander et al. was used [58]; in this version, items 4 and 10 of
the original scale are eliminated as they are very ambiguous
in their interpretation.

Connor-Davidson resilience scale (CD-RISC)

The CD-RISC is a scale composed of 25 items that measures
an individual’s resilience [59]. A total score is calculated
using the sum of all item scores; it ranges from O to 100,
with higher scores indicating greater resilience. Studies that
have analysed the psychometric properties of the CD-RISC
have shown that it has good psychometric properties [59].
It has been used with a variety of neurological conditions,
including ABI [60].

Social support questionnaire-6 (SSQ6)

The SSQ6 is a 6-item measure of social support comprising
areduced version of the original scale [61]. The respondent
indicates the number of people available to provide support
in each of the six areas and then rates his or her overall satis-
faction with this level of social support. The SSQ6 has been
used with people with ABI and has shown generally good
psychometric properties [62]. Two scores can be obtained:
mean support (range O to 6) and mean satisfaction (range 1
to 6).

Procedure

Professionals and participating centres were recruited pri-
marily via email and telephone. On numerous occasions, the
professionals we contacted referred us other centres, thus
producing a snowball effect. The study was disseminated
through congresses and conferences and was posted on the
university website.

Once a centre showed interest, a member of the research
team visited it to provide all the necessary information
about the study. There were three centres that, although they
showed initial interest in the study, finally did not partici-
pate in it. It was the decision of each centre to determine

the degree of involvement in the study and the number of
patients who were going to participate in it, making a ran-
domized selection when not all users were going to par-
ticipate. All participating centres were given the option of
completing the study tests online or in a paper format, but all
the centres (n=27) opted for paper tests. This allowed us to
send printed copies to the centre upon request.

Next, the professionals had to contact the users and their
families to give them information about the study, obtain
informed consent, and distribute the appropriate tests. In
those cases in which the professional considered that the
patient could not complete the scale, even with the pertinent
aids, this part of the evaluation was omitted. The filling of
the tests was carried out in each centre, with the exception of
the families who had the option to take home the test, com-
plete it there and return it within a maximum period of one
week. Once the participants completed the assessments, they
were to return the documents to the research team, which
was committed to providing feedback on the results. Contact
through email and telephone was continuous throughout the
process. The field work for the implementation of this phase
was carried out from November 2017 to November 2018.

Ethical approval of the study was obtained from the Bio-
ethics Committee of the University of Salamanca. Written
informed consent was obtained from both the people with
ABI and their family. In cases of legal incapacity, only the
informed consent of the legal representative was obtained.
Personal and clinical data were collected, stored and pro-
tected in accordance with Organic Law 15/1999 of Decem-
ber 23 for the Protection of Personal Data (LOPD 15/1999),
and the confidentiality and anonymity of the participants
were maintained. An identification code was assigned to
each participant in the study, so that personal data such as
their name and surname was not handled.

Statistical analysis

The psychometric properties of the 64 items were analysed
to reduce the number of the items in each domain with the
best properties according to four criteria: (a) the mean value
of the scores of each of the items, (b) the corrected homoge-
neity indices (CHI) of the items, (c) the distribution of the
responses, and (d) the content of the items. This procedure
was very similar to that followed in the validation of the
original scale [39].

The factor validity of the model containing eight corre-
lated first-order factors was evaluated with a confirmatory
factor analysis (CFA). The model was estimated using the
weighted least squares with a mean and variance adjustment
(WLSMYV). Previously, several exploratory analyses were
performed to obtain a preliminary approximation of the data
and detect possible errors and evaluations that could be dis-
carded. The fit of the model was examined by the root mean
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square error of approximation (RMSEA), the comparative
fix index (CFI), and the Tucker—Lewis Index (TLI). The CFI
and TLI values above 0.90 and 0.95, as the RMSEA values
below 0.08 and 0.05 indicate acceptable and good levels of
fit, respectively [63].

Scores on the CAVIDACE scale were summarized using
descriptive statistics means, standard deviations, and ranges.
The floor and ceiling values for the scale were calculated
[64].

The reliability of the scale was evaluated in terms of
internal consistency using omega rank, the domain—domain
correlation, and the items-corrected domain correlation.
To consider an acceptable value of reliability using the
omega coefficient these must be between 0.70 and 0.90,
although in some circumstances values higher than 0.65
can be accepted [65].

On the one hand, the convergent and discriminant
validity of the scale was determined with a multitrait-
multimethod CFA approach [66]. To evaluate discrimi-
nant validity, we determined domain—domain correlations,
the correlations between the self-report version and the
responses obtained from professionals and family mem-
bers, and the square root of the average variance extracted
(AVE) for each factor. For a factor be considered to have
adequate discriminant validity, the AVE value must be
greater than the highest observed correlation between
that factor and the other factors [67]. On the other hand,
the convergent validity of CAVIDACE was examined by
calculating the correlations with satisfaction with social
support, depression, community integration, and resil-
ience. Positive correlations between QoL’s scores and
satisfaction with social support, community integration
and resilience, and negative correlations with depression,
were expected. Pearson’s correlation coefficients (r) were
calculated; a r value greater than 0.6 indicates a strong
correlation, values from 0.4 to 0.59 indicate a moderate
correlation, and values from O to 0.39 indicates a weak
correlation [68]. We also checked whether the correla-
tions obtained were significantly different depending on
the QoL’s domain, using a calculation for the test of the
difference between two dependent correlations with one
variable in common [69]. The result was a z-score which
was compared in a 2-tailed fashion to the unit normal dis-
tribution. By convention, values greater than 11.961 were
considered significant.

The known-group method for examining validity was
applied to test whether CAVIDACE could discriminate indi-
viduals according to the type of household, the time since
the injury, the severity of disability, and the number of cur-
rent health conditions. Independent 7 tests has been used for
variables that had two groups and one-way ANOVA with
post hoc comparisons for the variables with three groups.
To determine the groups within each variable, the division
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criteria established in the data collection were followed in
the variable type of household. In time since injury and dis-
ability percentage, we used theoretical criteria, and in the
case of number of current health conditions, it was calcu-
lated through the mean level. For the type of household, it
was expected to find better results of QoL in the IR domain
for those who live with their families or in a sheltered flat
and better QoL in the SD and SI domain for those who live
independently. For the rest of the variables, it was expected
to find higher levels of QoL when ABI was more recent, in
patients with a low percentage of disability, and low indices
of comorbidity, for the eight QoLs’ domains.

Data analysis was performed with Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS, v.25), AMOS v.18, and MPLus
7.0. A significance level equal to or less than 0.05 was estab-
lished for all statistical tests.

Results
Reduction of the items

The analysis of the psychometric properties of the items
allowed the selection of those items that performed better
within the scale, which reduced the number of items to a
more manageable and reliable level. This analysis was
based on four criteria that were performed by domain (see
Table 3). First, according to the mean, all items with a mean
higher than 2.5 were eliminated. This criterion allowed for
the elimination of the nine items with the highest ceiling
effect (e.g., 139 “I follow appropriate hygiene routines (e.g.
teeth, hair, nails, body, etc.) and personal imagen routines
(e.g. clothing appropriate to my age, the occasion, etc.)”
with M =2.82). The second step was to calculated the CHI
of the items using the corrected Pearson’s item—scale corre-
lation. Given the size of the sample, the minimum value for
the selection of an item was set at 0.30 [70]. Twelve items
with scores below 0.30 were eliminated (e.g., 126 “I have
difficulty concentrating (e.g., when reading or following a
conversation)”).

We analyzed the distribution of responses to avoid
the answers accumulating mainly in one response option
instead of being distributed in a normal way (i.e., skew-
ness). Seven items were eliminated because more than
60% of the sample was in one option (e.g., i12 “I show
affection towards others (e.g. partner, family, friends,
etc.)”). Finally, and to avoid compromising the content
validity, the analysis considered the content of the items
to avoid eliminating items that were especially relevant to
this population and to exclude duplicates in meaning and
content. A total of four items were eliminated (e.g., 156
“I have access to public services in my community (e.g.
bookshops, health centre, city council, etc.)”). According
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Table 3 Eliminated items in the

3 Ist step M >2.5 2nd step CHI <0.300 3nd step Skewness 4th step Content
final version of the self-report
scale EW 106 102,107
IR ill,il6 i12
MW i20%, i21%,i22%,123, 124 17
PD 126, 127, 131
PW i39 i34*,136, 140
SD 146, 148 i42
SI i49, 150, 156
RI i63%, i64* 158, 160 i57%,161, i62*
N items 49 11 (12) 5(7) 4

CHI corrected homogeneity indexes, EW emotional well-being, IR interpersonal relations, MW material
well-being, PD personal development, PW physical well-being, SD self-determination, S/ social inclusion,

RI rights

*Items that should have been removed but were maintained by test content criteria

to the same content criteria, it was necessary to keep eight
of the items previously deleted: five of the items removed
for the mean criteria, one of the items deleted for the CHI,
and finally, two of the items removed for their skewness.

The application of these criteria to the set of 64 initial
items allowed us to select the five items per domain with
the best psychometric properties, resulting in a scale of 40
items. The domains had a floor effect of 0-0.3% and a ceil-
ing effect of 2.1-21.7%. Table 4 summarizes the means,
standard deviations, ranges, floors and ceiling effect, and
corrected item-total correlation for domains.

Factorial validity

The fit of the model with 8 correlated factors was ade-
quate (y*(712)=1333.9, p <0.001, RMSEA =0.050
(0.046-0.054), CF1=0.891, TLI=0.881). The model
was able to fairly clearly retrieve the theoretical structure
of the construct because the target loads were significant
(» <0.05) and almost greater than 0.50. The factorial loads

ranged between 0.27 and 0.85. Figure 1 shows the stand-
ardized coefficients.

The correlations between the factors in the self-report
version (Table 5) showed a range between 0.13 (PW-
SD) and 0.51 (PD-SD). The correlations obtained with
the factors of the professional and family scales were
greater than 0.30, except for the MW and RI domains
MW e Latives — MW (. =0.29, RI — Rl,;s=0.19,
and RI =0.17).

professionals

—RI

relatives users

Internal consistency

The corrected item-total correlation for domains ranged
from 0.17 to 0.68, with items in the IR and RI domains hav-
ing items with correlations below 0.30. In the case of the
IR domain, item 9 (“I have the relationship I wish to have
with my loved ones”) was the only item that had a coefficient
lower than 0.30; in the RI domain, only item 57 ( “People
around me treat me with respect (e.g. they speak to me in an
appropriate tone, do not infantilise me, use positive terms,
avoid negative comments in public, avoid speaking about

Table4 Summary of means, standards deviations, range, % floor and ceiling, and the corrected item—total correlation by domains (N = 345)

Domains (no. of items) n Mean (SD) Min Max  %Floor % Ceiling Corrected item—  Omegarank  Omega rank
scale correlation (40 items) (64 items)
Emotional well-being (5) 344 10.59 (3.05) O 15 0 3.9 0.29-0.59 0.77 0.82
Interpersonal relations (5) 345 10.13 (3.06) O 15 0 5.1 0.17-0.56 0.84 0.83
Material well-being (5) 344 12.06 (3.01) 1 15 0 21.7 0.44-0.64 0.82 0.88
Personal development (5) 345 9.21(3.25) 0 15 0 2.1 0.35-0.49 0.73 0.74
Physical well-being (5) 345 10.71 3.11) 2 15 0 8.7 0.31-0.38 0.66 0.76
Self-determination (5) 344 10.11 (3.74) 0 15 0 8.1 0.39-0.50 0.81 0.85
Social inclusion (5) 345 8.71 (4.06) O 15 0. 7.2 0.53-0.68 0.87 0.89
Rights (5) 343 12.13 (2.62) 3 15 0 15.1 0.27-0.42 0.72 0.79
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Q1. I'enjoy the things I do

Emotional Well-
being

Q3.1 present signs of depression (e.g. insomnia, hypersomnia...)

Q4. T have no enthusiasm for anything

Q5.1 am angry, aggressive or irritable

Q8. I require professional help with signs and symptoms. ..

63 Q9. I have the relationship I wish to have with my loved ones

Interpersonal
Relationships

Q10. I enjoy the company of other people

Q13. I maintain friendships from prior to the injury

Q14. I have friends with who I frequently relates

Q15. I enjoy the leisure time with my friends

27

*

Ql

Specific steps are taken to adapt my living environment...

Material Well-
being

Q19. T have access to new technologies

Q20. I have access to the information I am interested

Q

. T have my own materials for entertainment

Q22. My material is replaced or repaired...

.70
Q25. 1 find solutions to practical problems in my everyday

Personal

Q28. I can find my way around in unfamiliar environments
Development

Q29. T have the possibility of learning what I am interested in

Q30. I perform domestic activities

Q32. I do things for myself that I am capable of doing

47 Q33. My eating habits are healthy

Physical Well-
being

B

Q3

. Specific steps are taken to ensure my food is safe

Q35. T watch my weight

Q37. I perform activities and physical exercise appropriate...

Q38. Specific steps are taken regarding my mobility...

.66

Q4

. Other people choose the activities I do in my free time

Self-determination Q43. I take part in decisions concerning my rehabilitation. ..

Q44. Other people decide on my clothes I wear each day

Q45. Other people decide about my personal life

Q47. 1 organize my own life

Q51. T use community environments

Social Inclusion Q52. I take part in inclusive activities appropriate. ..

Q53. T have the opportunities to discover environments other...

Q54. 1 take part in social and leisure activities

Q55. T take part in inclusive activities I am interested in

Q57. People around me treat me with respect

Q59. I take part in producing my personal support plan

Q62. Specific steps are taken to respect my privacy

Q63. I am provided with information about resources, support...

Q64. My dignity is respected at the place where I live

Fig. 1 Standarized coefficients item-domain
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Table 6 Correlation between
CAVIDACE and global scores
of other scales, using Pearson’s

correlation coefficients
(n=240)

Domains Satisfaction with Community Resilience Depression
social support integration
Emotional well-being 18%* 2% 38wk 50#**
Interpersonal relationships 27 38k 25k 28wk
Material well-being 27 23k 14* A7
Personal development 18%* 36%F* 43HE 2%k
Physical well-being 8% -.03 19%* .07
Self-determination .02 A2HF* 26%** .05
Social inclusion 19%* 29%%* ) S 19%*
Rights 2%k 14 18 14

£p<0.05, **p <0.01, *+%p <0.001

me as I were not there, etc.)”’) had a coefficient lower than
0.30. Omega rank fluctuated between 0.66 (PW) and 0.87
(ST). Acceptable omega values (>0.70) were found for seven
of the eight domains. The domain—domain correlations were
moderate in the majority of cases. The correlations between
domains in the self-report scale varied between 0.14 (PW-
SD) and 0.51 (PD-SD) (see Table 5).

Convergent validity

In the multitrait-multimethod analysis, we found that the
square root of the AVE was higher than the inter-domain
correlations for all domains on the self-report version, sug-
gesting good discriminant validity. The same happened
with the proxy version for professionals and relatives,
expect for the PD domain in the relatives’ answer, in which
there were a higher correlation in the domain—domain (PD-
SD=0.74). Correlations between the same factors in the
scales of users-professionals and users-relatives were always
higher than the correlations between the different domains,
except for the RI domain (EW . ¢ssionals — Rlysers =0.25 and
PDrelalives - RIusers =0.28).

Mostly domains of the CAVIDACE scale, except PW
and SD in some cases, were significantly and positively cor-
related with the scales of satisfaction with social support,
community integration, and resilience and were negatively
correlated with depression (Table 6).

When analyzing the differences between correlations,
no significant differences were found in case of satisfac-
tion with social support. The correlation obtained between
the variable community integration and the SD domain is
significantly higher than that obtained between community
integration and EW (z=3.807, p<0.001), MW (z=2.729,
p=0.003), and RI (z=4.030, p <0.001); likewise, the corre-
lation obtained between IR and community integration was
significantly greater than those obtained between community
integration and the domains of EW (z=3.688, p <0.001),
MW (z=2.174, p=0.03), and RI (z=3.463, p <0.001).

@ Springer

In the case of the resilience variable, the PD domain cor-
related significantly higher than IR (z=2.702, p=0.007),
MW (z=4.220, p<0.001), PW (z=3.344, p<0.001), SD
(z=2.886, p=0.004), and RI (z=3.683, p<.001) did. The
same happened with the correlations obtained between
the resilience and the EW, which were significantly higher
than those obtained with MW (z=2.996, p=0.003), PW
(z=2.445, p=0.015), and RI (z= 2.600, p=0.009). Finally,
the depression scale correlated with the EW domain sig-
nificantly higher than the IR (z=- 3.343, p<0.001), MW
(z=— 4.328, p<0.001), PD (z=— 4.060, p <0.001), SI
(z=—4.534, p<0.001), and RI (z=— 4.867, p<0.001).

Known-groups validity

Significant differences were found for the type of household
in the domains of IR and SD; for the time elapsed since the
injury in IR, PD, PW, and SD; for the number of health
conditions (comorbidity) in EW, IR, PD, SD, and SI; and
finally, for the percentage of disability, in the SD domain
(Table 7). In all cases, a higher QoL was found in those who
had experienced ABI more recently, had fewer health prob-
lems, and had a lower percentage of disability. Regarding
the type of household, in the IR domain, we found signifi-
cant higher QoL levels in people who were living with their
families or in a sheltered flat than the patients who live in a
residential centre, and in the SD domain significant higher
levels of QoL among people who lived independently than
in other groups.

Discussion

The main objective of this article was to describe the adapta-
tion and validation process applied to the self-report version
of the CAVIDACE scale to create a specific instrument that
takes the opinion of the person with ABI into account when
evaluating his or her QoL. This work is in line with other
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Table 7 Univariate analysis of CAVIDACE scores for groups: type of household, time since the injury, current health conditions, and disability

percentage
Domains
EWwW IR MW PD PW SD SI RI
Type of household
Independ- M (SD) 11.00 (3.38) 10.35(3.78) 11.77(2.76) 10.30(2.83) 10.38(3.29) 12.30(2.90) 9.04 (4.06) 12.31(2.29)
ent flat
(n=27)
Family M (SD) 10.43 (3.21) 10.46(3.24) 11.95(2.99) 9.04 (3.25) 10.33 (3.14)  9.96 (3.57) 8.97(3.93) 12.15(2.69)
home and
shel-
tered flat
(n=155)
Residential M (SD) 9.94 (3.16) 8.30** (4.97) 11.16 (3.62) 8.24 (3.66) 11.09 (3.24)  8.00%** 7.16 (4.42) 11.00 (2.93)
centre (4.30)
(n=33)
Differences’ group 2-3%%* 1-2%%
=3k
2-3*
Time since the injury
< 2 years M (SD) 10.73 (2.97) 11.63(2.72) 12.41(3.05) 10.25(3.19) 11.65(2.83) 10.99(3.34) 8.35(4.21) 12.55(2.54)
(n=81)
> 2 years M (SD) 10.65(3.08) 9.80*** 12.07 (2.88) 8.92%* (3.21) 10.34%** 9.82* (3.81) 8.81(4.09) 12.09 (2.65)
(n=236) (3.67) 3.11)
Current health conditions (number)
<5condi- M(SD) 10.88(3.00) 10.56 (3.47) 12.19(2.82) 9.72 (3.25) 10.81 (3.13) 10.68 (3.55) 9.10(4.08) 12.27 (2.54)
tions
(n=215)
> 5Scondi- M (SD) 10.12* (3.07) 9.43**(3.89) 11.83 (2.29) 8.40*** 10.56 (3.08)  9.15%** 8.07* (3.96) 11.90 (2.74)
tions (3.09) (3.87)
(n=129)
Disability percentage
<65% M (SD) 10.90(2.85) 10.40(3.42) 12.16(2.70) 9.80 (3.19) 9.58 (3.07) 11.20 (2.94) 9.77(3.51) 1224 (2.55)
(n=50)
> 65% M (SD) 10.72 (3.05) 9.94 (3.80) 12.13 (2.98) 8.86 (3.20) 10.71 (3.07)  9.48%*¢(3.81) 8.83 (4.06) 12.08 (2.68)
(n=206)

Group 1 independent flat, Group 2 family home and sheltered flat, Group 3 residential centre, EW emotional well-being, IR interpersonal rela-
tionships, MW material well-being, PD personal development, PW physical well-being; SD self-determination, S7 social inclusion, R/ rights

#p<0.05, #p <0.01, *¥*%p <0.001

attempts to provide self-report measurements of QoL in peo-
ple with disabilities, such as the INICO-FEAPS scale [42]
or the INTEGRAL scale [71]. The results suggest that this
adaptation of the scale has good psychometric properties,
as was also true of the original scale, and shows adequate
evidence of reliability and validity.

The internal consistency was good for all subscales
(except in the PW domain), and the values obtained in the
trial version of the scale (64 items) were similar to those
obtained in the final reduced version (40 items). This domain
had lower internal consistency values compared with the
rest of the domains too in other similar self-reporting scales
[42] and in the validation test of the original scale [39].
The results indicated that reliability did not decrease sig-
nificantly, despite a significant reduction in the number of

items. The reduction in the number of items resulted in a
much more manageable scale to be answered by the per-
son with ABI, taking into account the severe problems with
understanding, concentration, and attention spans that are
common to this population [72]. In this sense, the use of
a visual response format along with the written response
options considerably improved the respondents’ understand-
ing of the scale, as has been shown for other scales, such as
the aforementioned INICO-FEAPS [42].

The results supported the internal structure of the scale
based on the theoretical model of Schalock and Verdugo in
which the QoL is composed of 8 first-order intercorrelated
domains, in line with the recent studies with the model,
using proxy or self-report measures [39, 42, 73]. However,
in this case the model showed values of CFI and TLI slightly

@ Springer
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below the optimal level, as was the case on the original scale
[39]. It is possible that the accumulation of multiple but
small and non-substantive errors of specification can lead to
a substantial decrease in fit [74]. In addition, it is necessary
to consider that the cut-off values traditionally used to judge
fit are largely arbitrary [75].

Regarding the convergent and discriminant validity of
the scale, the SI domain was the most prominent, while
the RI domain had the worst discriminatory power. Again,
these results are in line with those obtained with the origi-
nal scale and with other QoL instruments in populations
with other types of disabilities [42]. The RI domain had a
low-discriminant capacity too when the relative and profes-
sional answered the scale, and not only in the case of the
user, which leads us to confirm that items are formulated
in a too generic way. Weaker correlations have been found
between family members’ and users’ scores than between
professionals’ and users’ scores; this finding is in line with
the few studies that have been carried out on the subject [47,
49]. As it appears, families have a greater unknowledge of
the patient’s real situation, and could be more influenced in
some cases for higher degree of social desirability.

As expected, moderate significate positive correlations
were obtained between the SD domain and community inte-
gration and between the PD domain and resilience, while a
moderate negative correlation was found between EW and
depression. In an increasing number of studies, resilience
was correlated with a better QoL [76] and a greater internal
locus of control [77], both of which are closely linked to
the PD. Similarly, many studies have linked greater com-
munity integration with higher levels of QoL [15-17, 25]
and community integration at the employ level with greater
SD [12]. Finally, the negative influence of depression on
QoL, specifically on the EW of the user, has also been amply
demonstrated [15, 26]. These differences found supported
the good convergent and discriminant validity of the scale.

Thus, the self-report version of the CAVIDACE scale
is a tool with high concurrent validity that discriminates
among different population groups within a sample of people
with ABI as a function of type of housing, time since the
injury, current health conditions, and percentage of disabil-
ity. First, with respect to the type of housing, we observed
significantly higher scores on the SD domain for patients
who lived independently [12] and higher scores in IR for
those who lived with relatives or in a sheltered flat, having
more opportunities for interaction. We expected to find bet-
ter QoL in SI for patients who live independently but the
levels were similar to those living with their family or in
a sheltered flat. Apparently, living with your family or in a
sheltered flat also favours social inclusion. Second, we found
worse scores among those who sustained their injury more
than two years ago. These differences were significant in the

@ Springer

domains of IR, PD, PW and SD. There are many studies that
support these results [3, 78]. It could be for the ageing of the
population, the stabilization of the sequelae [13, 79], or even
the decrease in protective factors, such as resilience [80].
Third, better QoL levels were found in almost all domains
for those who had fewer comorbidity, as found by Khan et al.
in their study [19]. These differences were not significant in
the MW, PW, and RI domains. Finally, we also found that
the scale discriminated between people with ABI as a func-
tion of disability percentage, and significant differences were
found only in the SD domain. There seems to be a tendency
toward a reduced ability to make decisions when the person
with ABI has high percentages of disability.

Some limitations of the study should be mentioned.
First, the sample recruitment process was based on con-
venience sampling and the snowball method. This pro-
cedure is extremely useful for obtaining the population
samples necessary for a validation study, but because it
is non-probabilistic, it poses problems when generalizing
the data to the entire population. Second, it would have
been wise to use an objective rapid test that to determine
the participant’s functioning and whether the evaluation
tests could be applied. Leaving this decision in the hands
of professionals introduces a good amount of subjectivity,
even though it was strictly controlled by the research team
and the professionals acted on clinical judgement based
on their knowledge of the person with ABI and his or her
clinical history. Finally, the last limitation is the lack of
use of another instrument to evaluate QoL, which would
have provided more evidence of convergent validity in the
validation process.

In conclusion, the results of this study support the good
psychometric properties of the self-report version of the
CAVIDACE scale. The use of a multidimensional instru-
ment with these characteristics is extremely beneficial both
in the context of the research and in the clinical one. In
clinic, having the individual identify their most important
needs helps to establish more appropriate objectives for
rehabilitation. In addition, the aggregated results derived
from the use of the scale allow professionals to detect the
aspects of their organization that require improvement,
thus opening a door to organizational change. Future lines
of research should focus on the more detailed study of
the differences among evaluation perspectives of QoL, the
differences between self-reports and instruments reports
by others, and on the analysis of the variables that affect
QoL. Other extremely important lines of research include
the use and validation of both versions of the CAVIDACE
scale in other languages and contexts.
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Appendix

See Fig. 2.

Answer iconic key:

“N” = Never “S” = Sometimes “0” = Often “A”= Always

Fig.2 Visual system respond
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Capitulo 3 Publicaciones cientificas

Articulo ll: Factores predictores de la calidad de vida. Evaluacién

autoinforme e informe de otros

Aza, A., Verdugo, M. A., Orgaz, M. B., Andelic, N., Fernandez,
M. y Forslund, M. (2020). The predictors of proxy- and
self-reported quality of life among individuals with
acquired brain injury. Disability and Rehabilitation,
26(1), 1-13. doi: 10.1080/09638288.2020.1803426

Resumen

Objetivo. El dafo cerebral adquirido (DCA) disminuye la calidad de vida (CV) de los
individuos afectados y sus familias. Afortunadamente, nuevos instrumentos
multidimensionales como la escala de calidad de vida en dafio cerebral (CAVIDACE) estan
disponibles. Sin embargo, las diferencias entre la CV autoinformada y la reportada por otros
permanecen sin clarificar. Materiales y métodos. Este estudio transversal comprende a
393 adultos con DCA (hombres: 60%; Medaa = 54.65, DT = 14.51). La CV reportada por las
personas con DCA, familiares y profesionales fue evaluada usando la escala CAVIDACE.
Otras variables personales y sociales fueron evaluadas como predictores de la CV.
Resultados. Los profesionales reportaron las puntuaciones de CV mas bajas (M = 1.88,
DT = 0.45), seguido de las familias (M = 2.02, DT = 0.44) y las personas con DCA (M =
2.10, DT = 0.43). Se encontraron diferencias significativas en casi todas las dimensiones
de CV, presentandose las correlaciones mas altas entre los heteroinformes de familiares y
profesionales (r = 0.63). Los analisis de regresion jerarquicos revelaron que las variables
sociodemograficas, clinicas, rehabilitadoras, personales y sociales eran predictores
significativos de la CV. Conclusiones. Es necesario usar tanto medidas autoinforme de CV
como informe de otros. Adicionalmente, la identificacion de variables que impactan sobre la
CV nos permite modificar consecuentemente las intervenciones que se ofrecen a estas

personas.
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ABSTRACT ARTICLE HISTORY
Purpose: Acquired brain injury (ABI) diminishes quality of life (QoL) of affected individuals and their fami- Received 2 December 2019
lies. Fortunately, new multidimensional instruments such as the calidad de vida en dano cerebral Revised 6 July 2020
(CAVIDACE) scale are available. However, differences in self- and proxy-reported QoL remain unclear. Accepted 27 July 2020
Therefore, this study examined these differences and identified predictors of QoL among individuals
with ABI. KEYWORDS =

A . . . . Quality of life; acquired
Materials and methods: This cross-sectional study comprised 393 adults with ABI (men: 60%; M,ge = brain injury; CAVIDACE

54.65, SD = 14.51). Self-, family-, and professional-reported QoL were assessed using the CAVIDACE scale. scale; self-report; predictors
Other personal and social variables were assessed as predictors of QoL.

Results: Professionals had the lowest QoL scores (M=1.88, SD=0.45), followed by family members

(M=2.02, SD=0.44) and individuals with ABI (M =2.10, SD = 0.43). Significant differences were found for

almost all QoL domains, finding the highest correlations between family and professional proxy measures

(r=0.63). Hierarchical regression analysis revealed that sociodemographic, clinical, rehabilitation, personal,

and social variables were significant predictors of QoL.

Conclusions: It is necessary to use both self- and proxy-report measures of QoL. Additionally, the identifi-

cation of the variables that impact QoL permits us to modify the interventions that are offered to these

individuals accordingly.

» IMPLICATIONS FOR REHABILITATION

e Acquired brain injury (ABI) causes significant levels of disability and affects several domains of func-
tioning, which in turn can adversely affect quality of life (QoL).

e Qol is a multidimensional construct that is affected by numerous factors: sociodemographic, clinical,
personal, social, etc; and also, with aspects related to the rehabilitation they receive after ABI.

e Rehabilitation programs should address the different domains of functioning that have been affected
by ABI.

e Based on research findings about the QoL’s predictors, modifications could be made in the rehabilita-
tion process; paying special attention to the depressive- and anosognosia process, as well as the
importance of promoting social support, community integration, and resilience.

Introduction quality of life (QoL) [6,7]. However, not all QoL domains appear to
be affected in the same manner. The effect is more significant on
domains that are related to autonomy and self-determination
than on those related to emotions [8].

Currently, the QoL of individuals with ABI is primarily defined

Acquired brain injury (ABI) is defined as damage to the brain that
occurs after birth [1], which includes different diagnoses such as
traumatic brain injury (TBI), cerebrovascular accident (CVA), brain
tumor, anoxia, and infection. ABI can result in long-term disability, in terms of health-related outcomes (e.g, health-related QoL-
including physical, cognitive, emotional, and psychosocial impair- HRQoL). However, this approach may result in the exclusion of
ments, limitations in activities of daily life, and restrictions in com-  ihar crucial domains of QoL (e.g., social inclusion, material well-
munity participation [2]. Moreover, it can also result in inability to  peing, rights, and personal development). Hence, there is a need
return to work and financial problems [3]. According to data for more comprehensive assessments of QoL that also measure
released by the World Health Organization, ABI is the third lead-  contextual factors [9], such as the QoL model proposed by
ing cause of death and the most common cause of disability and  Schalock and Verdugo [10,11]. This model conceptualizes QoL as
dependency among adults [4]. Currently, more than 400 000 indi- a multidimensional phenomenon composed of the following
viduals in Spain have ABI [5]. Because moderate or severe ABIs eight core domains: emotional well-being, physical well-being,
often result in high disability, they have a significant impact on  material well-being, self-determination, interpersonal relationships,
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Table 1. Sociodemographic-, clinical-, personal-, and social characteristics of the
ABI sample (N =345).

Frequency (%)

Age (years) (n=341)
<50
>50
Educational level (n = 324)

122 (35.8%)
219 (64.2%)

Without education/none 6 (8%)

Primary education 9 (30.6%)
Secondary education 102 (31.5%)
Higher education 7 (29.9%)

Type of home (n=217)
Independent flat
Residential center
Family home/sheltered flat

Level support (n=316)

27 (12.4%)
33 (15.2%)
157 (72.4%)

Intermittent 0 (12.7%)
Limited 4 (10.8%)
Extensive 5 (26.9%)
Generalized 157 (49.7%)

Degree of dependency (n = 236)
Grade | moderate dependency
Grade |l severe dependency
Grade |Il major dependency

Time since injury (years) (n=319)

35 (14.8%)
94 (39.8%)
107 (45.3%)

<15 57(17.9%)
2-4 94(29.5%)
45-95 88(27.6%)
>10 80(25.1%)

Location of the injury (n=312)
One hemisphere
Both hemispheres

Etiology of the injury (n=334)
Cerebrovascular accident 209
Traumatic brain injury 77

219 (70.2%)
93 (29.8%)

62.6%)
23.1%)

(
(

Cerebral anoxia 1 (3.3%)

Cerebral tumours 4 (4.2%)

Infection diseases 8 (2.4%)

Other 15 (4.5%)
Current health conditions

Physical disability 298 (86.4%)

Cognitive deficit 272 (78.8%)

Sensory disability 173 (50.1%)

Language and communication 157 (45.5%)

Mental health problems/emotional disorder 110 (31.9%)

Behavioural problems 102 (29.6%)

Associated chronic pain 0 (15.4%)

Epilepsy 5 (15.9%)

Others 0 (2.9%)
Rehabilitation activities (number) (n = 322)

<5 104 (32.3%)

6-8 1 (22%)

9-11 6 (26.7%)

>12 1 (18.9%)
Self-awareness (n = 214)

Mean (SD) 10.32 (16.68)
Depression (n = 320)

Mean (SD) 7.47 (5.90)
Resilience (n = 302)

Mean (SD) 65.45 (17)
Social support (n = 326)

Mean (SD) 2.10 (.98)
Satisfaction with social support (n = 283)

Mean (SD) 5.07 (1.13)
Community integration (n = 308)

Mean (SD) 9.56 (4.25)

social inclusion, personal development, and rights. These domains
are universal constituents of the construct of QoL, but individuals
differ in the value and importance that they ascribe to them.
Furthermore, these domains are influenced by both personal char-
acteristics and environmental factors. Thus, this conceptualization
encompasses both objective (i.e., associated with observable indi-
cators) and subjective (i.e., associated with the satisfaction

experience) components, which are assessed using culturally sen-
sitive indicators [12,13].

In order to improve the QoL of individuals with ABI, it is
important to use multidimensional assessments with good psy-
chometric properties to identify the factors that positively and
negatively affect QoL. Further knowledge of modifiable factors in
particular may facilitate the development and implementation of
targeted rehabilitation and support services for individuals
with ABI.

Specialized multidimensional scales with self-report and proxy
versions are currently available, such as the calidad de vida en
dano cerebral (CAVIDACE; “quality of life in brain injury” in
English), which has been developed based on the QoL model pro-
posed by Schalock and Verdugo [14,15]. According to studies, it is
important to use self-report measures, whenever possible, to
more accurately determine QoL [16,17], allow individuals to
express their needs, objectives, and desires [12], and provide pro-
fessionals with valuable information for personal rehabilitation
process [18]. However, the use of self-report measures on individ-
uals with ABI should be pursued with caution and as a comple-
ment to proxy measures [19], because factors such as presence of
anosognosia and other major cognitive problems could affect its
results [20]. Furthermore, situations, such as global aphasia or
state of minimal consciousness, render it practically impossible for
the person with ABI to respond to self-report measures. Data
from proxy reports should also be taken with caution since a
majority of past studies have shown that there is no sufficiently
relevant correlation between proxy reports and self-reports
[20,21]. Moreover, higher levels of agreement have been found
for domains that are related to activities of daily living and phys-
ical well-being, while greater discrepancies have been found for
domains that pertain to social relationships and emotional well-
being [21-23]. Finally, we have to consider that the use of each
version has different objectives; self-reports are used for develop-
ment of person-centered programs, while proxies are for program
evaluation, improvement of quality of services, and evaluation of
organizational services [17].

Past studies have identified the factors that affect QoL of indi-
viduals with ABI using measures of HRQoL [24-30]. These factors
can be classified into sociodemographic characteristics, clinical
variables, treatment modalities, personal factors, and social and
familial factors.

Many sociodemographic characteristics, such as gender, age,
educational level, and marital status can affect QoL. For example,
some evidence suggest that women experience lower QoL levels
than men [31,32], while other studies found no significant gender
differences [24,33,34]. Moreover, QoL seems to decrease with age
[24-26,34]; however, this is not absolute since some studies, such
as the one conducted by Weber et al. [27], found that older
adults reported better QoL. Similarly, those with higher educa-
tional level are found to report better QoL than those with lower
educational level [24,28], but other studies have yielded inconsist-
ent results [24,29,35]. Finally, marital status has also been found
to affect Qol, whereby individuals with ABI who are married or in
a relationship reported better QoL [33].

Many variables that are associated with ABI and its consequen-
ces, such as severity of ABI [32,34,36], degree of dependency
[37,38], and somatic deficits [28] negatively affect QoL. Moreover,
factors such as time since injury and rehabilitation process also
influence QoL; however, pertinent studies have yielded contradict-
ory results. For example, some studies have found that QoL
improves over time [30,34], whereas others have shown the
opposite [36,39]. Furthermore, cognitive rehabilitation processes



are known to improve QoL [40]. Lastly, other factors, such as ABI

etiology (traumatic or non-traumatic), do not determine QoL lev-

els [38,41].

Numerous  personal  variables such as  depression
[24,28,29,31,32,37,42-44] and anxiety [28,37,43] can negatively
influence QoL. Therefore, personal protective factors, such as
resilience [45] and adaptive coping styles (e.g., problem-solving
and support-seeking behaviors), should be nurtured to improve
Qol [7,46,47]. Other factors, such as lack of self-awareness or ano-
sognosia, have also been found to have an effect on QoL, but the
direction of this influence remains unclear. Formisano et al. [20]
found that anosognosia is positively correlated with QoL, while
other studies have shown the opposite: worse QoL is associated
with higher levels of agnosognosia [42,47].

Insufficient social support after an ABI could adversely affect
QoL [32,48]. Different studies have concluded that it is important
to examine the contributions of social support, support satisfac-
tion [35,46], level of participation, and community integration to
QoL [24,37,38,49]. Moreover, employment has important positive
effects on QoL [8,21,24,31] in relation to participation and com-
munity integration. In fact, past findings suggest that pre-ABI
employment is also associated with better QoL after injury [8,50].
Despite this, the rate of return to employment of individuals with
ABI in Spain is alarmingly low (i.e., approximately 20%) [3,51].

Given the importance of detailed assessment of QoL and
examination of the factors that are likely to influence it for indi-
viduals with ABI, the following objectives of the present study
were formulated:

1. To identify the factors that have the strongest relationship
with QoL using a multidimensional model of the construct.

2. To analyze the possible sources of biases that can influence
the measurement of QoL by examining differences in QoL
across different reporters (i.e., professionals, family members,
and individuals with ABI).

Materials and methods
Participants

Data were collected from a snowball sample of 393 individuals
with ABI who were users of the services of 26 specialized centers
in Spain. The inclusion criteria were as follows: (a) had experi-
enced ABI; (b) is 16years or older at the time of evaluation; (c) is
currently being treated at a specific center for individuals with
ABI, and (d) signed an informed consent form.

The participants’ ages ranged between 18 and 91years
(M=54.83, SD=14.91), and more than half of the participants
were men (61%). Moreover, more than half of the participants
were married or cohabitating with a partner (52.8%), while the
rest were either single, separated, or window(er). They received
attention in a day center (41.2%) or a rehabilitation center
(58.8%). A majority of the participants (90%), including those who
had been employed or studied before the injury (employment
rate before ABl = 66%), were unemployed at the time of assess-
ment (i.e., after injury). The main causes of ABI were CVA (62.6%)
and TBI (23.1%), and the average time since injury was 7 years
(M=7.28, SD=17.03, range = 0.5-47.5). A high percentage of ABI
participants (37.4%) had more than five simultaneous health con-
ditions. For more information, see Table 1.

Professionals, family members, and individuals with ABI
responded to measures of QoL. In addition, individuals with ABI
completed a series of complementary questionnaires that
assessed emotional function, activities of daily living, and commu-
nity participation. To be eligible for inclusion, the professionals
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and family members had to have known the individual with ABI
for extended periods of time (minimum of 3 months) and inter-
acted with them across different contexts. Similar to individuals
with ABI, the inclusion criteria was the ability to understand and
respond to different questions. Using clinical criteria, the profes-
sionals determined whether a given individual with ABI would be
able to participate in the study. The exclusion criteria were as fol-
lows: (a) was in a state of coma or had minimum consciousness,
(b) had global aphasia, or (c) could not understand or answer
most questions even with appropriate help. Only 345 of 393
potential participants with ABI were able to respond to self-report
instruments. The proxy versions were administered to almost 500
informants (147 professionals and 343 family members). The pro-
fessionals (women: 79%) were primarily neuropsychologists (24%),
occupational therapists (20%), and physiotherapists (19%). About
76% said they had contact several times per week with the eval-
uated person, compared to 24% who saw the person only once a
week or less. As for the family members, they were primarily part-
ners (50%) and parents (28%), and distributed in the category of
women (68%). Almost 95% saw their relatives several times
per week.

Instruments

CAVIDACE scale

The CAVIDACE scale has been specifically designed to measure
the QoL of adults with ABI using the responses of an external
observer who knows the affected individual well [52]. It consists
of 64 items that assess the eight domains (i.e., eight items per
domain) that are subsumed by Schalock and Verdugo’s QoL
model [10,11]. Responses are recorded on a four-point frequency
scale: 0 =never, 1=sometimes, 2 =frequently, and 3 =always. The
instrument includes negatively worded items, which were
reversed before summing the scores for each domain. These dir-
ect scores are transformed into standard scores, which in turn can
be used to generate a QoL profile, percentiles, and a global index.
The scale also assesses a wide range of sociodemographic, clinical,
and informant characteristics. It has demonstrated very good reli-
ability and validity: QoL is composed of eight intercorrelated first-
order domains (CFI = 0.890, RMSEA = 0.065, SRMR = 0.071). The
internal consistency was good or excellent for the eight domains
(ordinal alpha ranging from 0.77 to 0.93), while the inter-rater reli-
ability was very high (0.97) [14].

The self-report version of the CAVIDACE scale is an adaptation
of the original scale, and it is to be completed by individuals with
ABI. It consists of 40 items that also assess the eight domains (i.e.,
five items per domain) of Schalock and Verdugo’s QoL model
using the same frequency rating scale [15]. It yields the same
indexes and scores as the original scale. Its psychometric proper-
ties are good and comparable to those of the original scale: QoL
is composed of eight first-order intercorrelated domains (CFl=
0.891, RMSEA = 0.050, TLI= 0.881), and the internal consistency
was adequate in seven of the eight domains (» =0.66.-0.87) [15].
Both versions of the scale (in English) are included in
Supplementary Appendix A.

Checklist of participation in rehabilitation activities

The Spanish Federation has developed a checklist that can be
used to assess whether individuals with ABI participate in rehabili-
tation activities. This list assesses participation in activities that
involve the following: general medicine and nursing, physical
medicine and rehabilitation, legal advice, psychological/psychiatric
care, speech and communication rehabilitation, cognitive and
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behavioral rehabilitation, community integration activities, leisure
activities, vocational training, training programs on the basic and
instrumental activities of daily living, home help service, animal
therapy, dining, sports and physical activity, occupational work-
shops, adapted transportation, and support services for family
members. Individuals with ABI are required to indicate whether
they have participated in each of these activities. One point was
given for each activity participated, obtaining an index that
ranged from 0 to 17 points. Those who provided affirmative
responses are required to indicate the center in which they had
participated, the number of weekly hours spent, and the specific
activities that they had undertaken.

Patient health questionnaire

The Patient Health Questionnaire (PHQ-9), which consists of 9
items, assesses depression in accordance with the Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth (DSM-IV) criteria
[53]. Total scores ranged from 0 to 27, with higher scores indicat-
ing more severe depression. The PHQ-9 has been validated
among individuals with ABI [54] and within Spanish samples [55];
it has demonstrated good psychometric properties across both
samples. This questionnaire assesses depression according to the
updated DSM-V criteria [56].

Patient competency rating scale

The original version of the Patient Competency Rating Scale
(PCRS), which was published in 1986, consists of 30 items that
assess the competency to perform different daily life tasks [57].
Individuals with ABI are required to indicate the extent to which
it is difficult for them to perform the task that has been described
in each item. Their responses can be compared to those of a fam-
ily member or professional. In this study, we compared the
responses of individuals with ABI and professionals. Wider discrep-
ancies between the two sets of responses indicate poor self-
awareness. Specifically, the total scores of discrepancy can be
interpreted as follows: < 28=Jow lack of self-awareness,
28-51 = moderate lack of self-awareness, and > 51 = severe lack of
self-awareness [57]. Both the Spanish [58] and English [57] versions
of this scale have strong psychometric properties.

Community integration questionnaire

The Community Integration Questionnaire is a 15-item measure of
perceived community integration of individuals with ABI [59].
Total scores ranged from 0 to 29. It consists of three domains:
home integration, social integration, and productive activities.
Higher scores indicate greater integration and fewer restrictions
on participation. Good psychometric properties have been dem-
onstrated by its Spanish version [60]. Sander et al. [61] revised
this assessment by eliminating two items (i.e, items 4 and 10)
with ambiguous meanings; we used this shortened version in
this study.

Connor-Davidson resilience scale

The Connor-Davidson Resilience Scale is a 25-item measure of
resilience [62] that has been used to assess samples with a wide
range of conditions, including ABI [63]. Total scores, which can be
calculated by summing the individual items, can range from 0 to
100, with higher scores indicating greater resilience. This assess-
ment has demonstrated excellent psychometric properties [62].

Social support questionnaire-6
The Social Support Questionnaire-6 (SSQ6) is an abbreviated ver-
sion of the Social Support Questionnaire [64]. Individuals with ABI

are required to respond to each item by (a) indicating the num-
ber of individuals who are available to provide them with support
across six areas and (b) rate their level of social support satisfac-
tion. SSQ6 has been used with individuals with ABI and has gen-
erally demonstrated good psychometric properties [65]. Social
support and social support satisfaction scores ranged from 0 to 6
and 1 to 6, respectively.

Procedure

Professionals and participating centers were primarily recruited
through emails and telephone calls. First, we contacted the cen-
ters that had participated in the study in which the CAVIDACE
scale was constructed and validated. On numerous occasions,
these professionals facilitated liaisons with other centers, thereby
resulting in snowball sampling. Second, in order to recruit a larger
sample, information about the study was (a) disseminated
through conferences and (b) posted on the university’s website.

Once a center expressed interest in participating in the study,
one member of the research team visited the collaborating center
and provided them with all the necessary information about the
study (e.g., instruction manual, detailed explanation of the study,
and characteristics of the theoretical model of Qol). In each cen-
ter, a research assistant was trained to oversee the administration
of the CAVIDACE scale and other complementary tests. In order
to participate in the study, participants had to meet the estab-
lished inclusion criteria, and when the number of participants
exceeded the possibilities of participation of the center, it was the
research assistant who randomly selected participants. All the par-
ticipating centers were informed that participants could complete
either an online or paper-and-pencil version of the assessments.
Based on considerations of the limitations of individuals with ABI
and their family members, all the centers opted for the pen-and-
paper version of the assessments (n=26). Accordingly, printed
copies of the assessments were sent to participating centers.

Subsequently, the research assistants contacted individuals
with ABI and their family members to inform them about the
study, obtain their informed consent, and send them the scales
that they were required to complete. Once this process had been
completed, they were required to return the documents to the
research team. We maintained regular contact with them through
email and telephone calls to communicate important information
and clarify any questions. This phase of data collection spanned
from November 2017 to November 2018.

This study was approved by the Bioethics Committee of the
University of Salamanca (No: 20189990014185/Record: 2018/
REGSAL-1931). Written informed consent was obtained from both
participants with ABI and their family members. With regard to
legally incapacitated individuals, informed consent was obtained
from their legal representatives. Personal and clinical data were
collected, stored, and protected in accordance with the Organic
Law 15/1999 of 23 December on the Protection of Personal Data
to maintain confidentiality and the anonymity of the participants.

Statistical analyses

The domain scores of the proxy and self-report versions of the
CAVIDACE scale ranged from 0 to 24 and 0 to 15, respectively.
We used the mean scores of the items of each domain and all
the items to arrive at the total score, which we then used to com-
pare the different versions of the scale.

We conducted bivariate correlational analysis (i.e., Pearson’s
correlation in the continuous and categorical dichotomous



Table 2. Descriptive statistics of QoL by domains and by respondents.
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Professional (n = 389)

Family member (n=353) ABI's person (n=340)

Domains M (SD) M (SD) M (SD)

Emotional well-being 1.90 (0.54) 1.96 (0.54) 2.11 (0.61)
Interpersonal relationships 1.68 (0.65) 1.90 (0.70) 2.03 (0.74)
Material well-being 2.32 (0.57) 2.54 (0.50) 2.41 (0.60)
Personal development 1.42 (0.63) 1.61 (0.65) 1.84 (0.65)
Physical well-being 2.06 (0.52) 2.18 (0.54) 2.14 (0.62)
Self-determination 1.78 (0.82) 1.85 (0.80) 2.02 (0.75)
Social inclusion 1.60 (0.70) 1.68 (0.75) 1.74 (0.81)
Rights 2.29 (0.54) 2.45 (0.46) 2.43 (0.52)
Total 1.88 (0.45) 2.02 (0.44) 2.10 (0.43)

variables and Spearman'’s in the ordinal variables) to examine the
relationships between the total QoL and domain scores of the
professionals, individuals with ABI, and their family members,
including the other aforementioned variables. In the case of nom-
inal categorical variables with more than two levels (i.e., type of
home), ANOVA and Tukey's post-hoc tests were performed. The
study variables were classified into five categories: sociodemo-
graphic, clinical, rehabilitation, personal, and social variables.

To identify the predictive impact on the dependent variables
(i.e., total QoL and eight domain scores for the three groups of
reporters: professionals, individuals with ABI, and family mem-
bers), 27 hierarchical multiple regression analyses were conducted
with the following five groups of independent variables: step
1 =sociodemographic (i.e., age, gender, civil status, educational
level, prior employment status, type of home, and type of center
attention), step 2=clinical (i.e., level of support, degree of
dependency, time since injury, location and etiology of the injury,
and comorbidity, which was defined as the number of health con-
ditions), step 3 =rehabilitation (i.e, number of activities), step
4 = personal (i.e., self-awareness, depression, and resilience), and
step 5=social (i.e., social support, social support satisfaction, and
community integration). Variables that cannot be modified were
introduced in the sociodemographic and clinical groups, while
those that can be intervened were introduced in the rehabilita-
tion, personal, and social groups. The variables of each group that
were significant in the bivariable correlation analysis were
included in the initial model (i.e., the enter method). Factors with
a p<0.10 were retained. Once potential predictors were identi-
fied, the model was built using the forward method [41]. All the
variables fulfilled the assumptions of homoscedasticity, normality,
and multicollinearity (rs < 0.70) across all the 27 models. A sum-
mary of the results of all models is presented as R? adjusted. R?
was interpreted according to Cohen's (1988) guidelines (i.e.
0.02 =small; 0.13 =medium; 0.26 =large) [66]. We selected those
regression models with large values of R* (R*> > 0.26), with the
exception of the total professional score, which, despite having a
value of 0.25, were also selected given its interest. The variables
of the last step of these models were included, represented by
the standardized beta values, the change in adjusted R? values in
each step, and the total adjusted R

We examined the level of agreement between professional-,
self-, and family reported QoL. Accordingly, we conducted bivari-
ate correlational analysis to examine the relationships between
the two sets of total QoL and domain scores and one-way
between-groups ANOVA. The assumptions of normality and
homoscedasticity were verified. In case of a significant result,
Tukey's post-hoc test was used to explore which means differed.
Effect sizes were analyzed using eta-squared (1°).

All the data were analyzed using Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) version 21.0, and the results were

considered significant if the p-value was <0.01. Bonferroni adjust-
ment was used in the corresponding analyses.

Results

The total QoL scores were normally distributed. The range of
scores was 0.61-2.95 among professionals (Mprofessionar = 1.88,
SD=0.45), 0.70-2.93 among family members (Memiy = 2.02,
SD=0.44), and 0.77-2.95 among individuals with ABl (Mg =
2.10, SD =0.43).The domains with the highest means were mater-
ial well-being (range 2.32-2.54 between reporters) and rights
(range 2.29-2.45), whereas the lowest means were for personal
development (range 1.42-1.84) and social inclusion (range
1.60-1.74) These descriptive results are presented in Table 2.

Group comparisons revealed that the lowest QoL scores were
obtained by professionals, followed by family members. This was
the case for both the total and all domain scores, except material
well-being, physical well-being, and rights; in these domains, the
highest scores were for family members.

Factors related to QoL: correlational analyses

Table 3 presents the correlations that appeared between the
study variables and the three sets of QoL scores (i.e., those of pro-
fessionals, family members, and individuals with ABI). With regard
to sociodemographic variables, positive correlation coefficients
were found for educational level and type of center, while nega-
tive correlation coefficients appeared for age, civil status, prior
employment, and type of home. Among the clinical variables,
level of support, degree of dependency, time since injury, location
of the injury, and comorbidity were negatively correlated with
QoL, whereas the etiology of the injury was positively related to
it. The number of rehabilitation activities that individuals with ABI
had participated in was negatively correlated with QoL. With
regard to personal variables, negative correlation coefficients were
found for self-awareness and depression, while positive correl-
ation coefficients appeared for resilience. Finally, all the social var-
iables (i.e, social support, social support satisfaction, and
community integration) were positively correlated with QoL. Thus,
a higher level of QoL appeared for individuals with ABI with the
following characteristics: younger, married or cohabitating with a
partner, with a higher educational level, employed or students
before the injury, received treatment at a rehabilitation center,
with fewer support needs, a low dependency level, a recent and
non-traumatic ABI, lesion located in a single cerebral hemisphere,
and low comorbidity; participation in fewer rehabilitation activ-
ities; low levels of depression, and anosognosia; and high levels
of resilience, social support, social support satisfaction, and com-
munity integration. Finally, with respect to gender differences, dif-
ferent patterns of results were found across the different
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Table 3. Correlations for the variables predicting QoL for professionals, family members and ABI's persons.

Domains
Emotional Interpersonal  Material Personal Physical Self- Social
Predictors Respondent well-being relationships  well-being development well-being determination Inclusion  Rights Total
Sociodemographic variables
Age (years) Professional —-0.18**
1: <50 ABI's person —-0.15%*
2: >50 Family -0.16**
Gender Professional
1: Female ABI's person  -0.16**
2: Male Family
Civil status Professional -0.16**
1: Married/cohabitating ABI's person
2: Single/separated/divorced/widow(er) Family
Educational level Professional 0.15%* 0.20%%* 0.19%%* 0.19%#%  0.15%* 0.207%#*
1: Without education/none ABI's person 0.18** 0.20%**
2: Primary education Family 0.17%*
3: Secondary education
4: Higher education
Prior employment status Professional —0.14%%*
1: Employed/student ABI's person -0.19%* -0.19%* -0.18**
2: Not active/unemployed Family -0.16** -0.14%*
Type of center Professional 0.19%* 0.34%%* 0.25%** 0.37%%* 0.45%** 0.18%* 0.33%** 0.38%**
1: Day center ABI's person 0.20%* 0.13** 0.17%%*
2: Rehabilitation center Family 0.26%%* 0.28** 0.19%%* 0.38%** 0.47%%%* 0.22%%%* 0.35%+%*
Clinical variables
Level of support Professional -0.26%** -0.29%** —0.22%** 0 23%**
1: Intermittent ABI's person —0.217%%* -0.15%*
2: Limited Family —0.23%** -0.25%** -0.16%*
3: Extensive
4: Pervasive
Degree of dependency Professional ~ —-0.19** -0.19%* -0.16** —0.327%#* 0347 022K _023%H*  _0.30%H*
1: Grade | moderate dependency
2: Grade Il severe dependency ABI's person —0.27%%*
3: Grade Ill major dependency Family -0.18** —0.27%** 0.19%* -0.31%* -0.17%*%  -0.16%* -0.21%*
Time since injury (years) Professional —0.18*** —0.27%** —0.24*** —0.17*%* -0.17%*
1: <15 ABI's person -0.18** -0.16**
2: 2-4 Family -0.15%* -0.19%* —0.23%** -0.26*** --0.18**
3:45-9.5
4: >10
Location of the injury Professional -0.14%* —0.227%%* -0.28%** -0.20%**
1: One hemisphere ABI's person
2: Both hemispheres Family -0.19%* —0.17%* 0.16** —0.24%%%* -0.15%*
Etiology of the injury Professional 0.15%* 0.18%**
1: Traumatic ABI’s person
2: Non traumatic Family 0.15%* 0. 0.17%*
Comorbidity Professional ~ -0.18** -0.20%** —0.25%%* -0.27%** -0.18%** -0.23%**
1: <5 ABI's person -0.15%* -0.20%%* -0.20%** -0.20%*
2: >5 Family -0.14** -0.26%** -0.21%* -0.14** —0.19%**
Rehabilitation variables
Activities (number) Professional —0.23%#* —0.25%** -0.17**
1: <5
2:6-8 ABI's person -0.20%**
3:9-11 Family -0.15%* —0.25%%* -0.20%* -0.18**
4:>12
Personal variables
Self-awareness Professional ~ -0.19** -0.20** —0.27%#* 0.247%%%* -0.22°%* —0.23%**
ABI’s person
Family -0.18**
Depression Professional ~ —0.27*** -0.19%* -0.15%* —0.19%**
ABI's person  -0.43%** —0.24%%* —0.22%%* -0.16** -0.28%**
Family -0.18%* -0.15%* -0.16%* -0.16%*
Resilience Professional 0.28%** 0.18** 0.15%* 0.23 %4 0.15%* 0.277#%% 0.23%** 0.28%#*
ABI's person 0.36%** 0.23%%* 0.4717%%%* 0.18%* 0.24%%* 0.26%**  0.17%* 0.39%**
Family 0.21%%* 0.26%** 0.25%%* 0.27%%* 0.27***  0.18%* 0.371F%*
Social variables
Social support Professional 0.20%** 0.14%* 0.22%%* 0.18%*
ABI's person 0.29%** 0.23%** 0.15%* 0.21%%* 0.24%%%*
Family 0.23%* 0.24%* 0.16%* 0.18%* 0.20%** 0.24%%%*
Satisfaction with social support Professional 0.18%* 0.21%%* 0.19%* 0.20%**
ABI's person 0.32%%* 0.25%%* 0.17%* 0.21%* 0.17%* 0.28%** 0.33%%*
Family 0.19%* 0.22%%%* 0.23** 0.20** 0.25%*%*
Community integration Professional ~ 0.17** 0.32%** 0.17%* 0.35%%* 0.46%** 0.35%**%  029%F*  39%**
ABI’s person 0.36%** 0.24%%% 0.33%%* 0.41%%% 0.28*** 0.39%**
Family 0.25%** 0.21%%* 0.327%%%* 0.37%** 0.26%**  0.20%** 0.327%%%*

**p < 0.01, ¥**p < 0.001.
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Table 4. Hierarchical regression analysis of variables predicting QoL for the three respondents (resume of R> adjusted scores).

Dependent variable

Emotional Interpersonal Material Personal Physical Self-
Respondent well-being relationships well-being development well-being determination  Social inclusion Rights Total
Professional 0.18%** 0.277%** 0.12%** 0.38%** 0.03** 0.40%** 0.15%%* 0.22%**  0.25%%*
ABI's person 0.23%%* 0.32%** 0.17%%* 0.33%%* 0.07%%* 0.29%** 0.14%%% 0.17%¥*  0.33%%*
Family member ~ 0.18%** 0.22%%%* 0.06** 0.28*** 0.04** 0.34%** 0.12%%%* 0.13%%*  0.28%**

Total R? adjusted scores are presented.
**p < 0.01, ***p <0.001.

domains. Specifically, in emotional well-being and material well-
being, men obtained lower QoL scores than women. However,
men obtained higher scores in self-determination than women.
For the variable type home, we found significant results in the
proxy reports (i,e., professional and family) for personal develop-
ment (F.3; = 1251, p<0.001, #° 0.10; Fappo = 11.48,
p <0.001, > = 0.09, respectively) and self-determination domain
(Fa236 = 15.83, p<0.001, 2 = 0.12; F3219 = 14.50, p < 0.001, > =
0.12, respectively). In all cases, post-hoc tests showed significantly
better QoL levels in the group living in an independent flat com-
pared to those living in a residential center or with their families.

Predictors of QoL: multivariate analysis

Twenty-seven hierarchical multiple linear regression models were
analyzed to identify the predictors of self-, professional-, and fam-
ily-reported QoL (i.e., total and domain scores) and ascertain the
percentage of variance in QoL that are attributable to the predic-
tors. The results of the regression analyses are presented in
Table 4.

The adjusted R? values, expressed as percentages, for the pre-
dictors of total QoL scores were 25% (professionals), 33% (individ-
uals with ABI), and 28% (family members). Analysis of the
responses provided by professionals revealed that one sociode-
mographic variable (i.e., type of center; $=0.31, p = < 0.001)
and another clinical (i.e., dependency level; = —0.26, p < 0.001)
variable, as well as two social factors (i.e., community integration;
B=0.16, p=0.020 and social support satisfaction; p=0.15,
p=0.031) were the main predictors of total QoL scores. Analysis
of the responses that had been provided by individuals with ABI
revealed that resilience ($=0.22, p<0.001), depression (B =
—0.13, p=0.035), community integration (=0.28, p <0.001), and
social support satisfaction (B=0.28, p<0.001) were the most
important predictors of QoL. Finally, analysis of the data that
were collected from family members revealed that QoL was pre-
dicted by five variables: type of center (3 =0.24, p <0.001), num-
ber of rehabilitation activities (B = —0.20, p=0.002), resilience
(B=0.27, p < 0.001), social support (3=0.15, p=0.017), and social
support satisfaction (3 =0.14, p =0.025).

The highest and significantly adjusted R® values were found
for the domains of self-determination and personal development
(R*> > 0.26), while the lowest was for physical well-being (R* <
0.10). Complete hierarchical regression models of dependent vari-
ables with large R? values are shown in Table 5. High adjusted R?
values appeared in community integration (i.e., social variables)
for the self-determination domain across all the three groups of
reporters: professionals (B =0.30, p<0.001), individuals with ABI
(B=0.30, p<0.001), and family members ( =0.26, p < 0.001). The
type of center was the only significant factor in sociodemographic
variables for professional- and family-reported self-determination
(3=0.32, p<0.001; B=0.30, p < 0.001, respectively). Clinical varia-
bles were important explanatory variables for professional- and
family-reported self-determination, specifically, the location of the

injury (B = —0.22, p<0.001; B = —0.17, p=0.005, respectively)
and support level (B —0.20, p<0.001; B —0.18, p=0.002,
respectively). Similarly, dependency and time since injury were
significant predictors of self-reported self-determination among
individuals with ABI (B = —0.25, p<0.001; § = —0.14, p=0.029,
respectively). Finally, silience (i.e.,, personal variables) predicted
family- and self-reported self-determination (f=0.14, p=0.019;
B=0.16, p =0.020, respectively).

Regarding personal development, one of the most important
groups of predictors was clinical and sociodemographic variables.
In the first group, support level (B = —0.25, p <0.001; § = —0.16,
p=0.005) predicted professional- and self-reported, respectively,
and comorbidity (3 = —0.18, p=0.002; § = —0.23, p=0.022) pre-
dicted professional- and family reported, respectively. In sociode-
mographic variables, we again found that the most significant
predictor was type of center. Other significant predictors were
community integration (i.e., social variables) for professional, self-,
and family reported personal development (=0.19, p = 0.012;
B=0.21, p<0.001; p=0.18, p=0.002, respectively). However,
resilience (i.e., personal variables) was the main predictor
(B=0.33, p<0.001) of self-reported personal development and an
important  factor in the family reported evaluation
(B=0.19, p=0.001).

CAVIDACE scale scores: differences between participants

Table 6 presents the correlations that were found among profes-
sional-, family-, and self-reported Qol; there were significant cor-
relations between all pairs of scores. The strongest correlations
were between professional- and family reported self-determin-
ation (r=0.77) and personal development (r=0.64), while the
weakest correlation was between professional- and self-reported
rights (r=0.29) and family- and self-reported rights (r=0.17).
With regard to total scores, the higher correlation that appeared
between professional and family member QoL (r=0.63) was
stronger than the correlation between professional- and self-
reported QoL (r=0.52) and between family- and self-reported
QoL (r=0.50).

We found significant differences in professional-, family-, and
self-reported emotional well-being (between professionals and
individuals with ABI, and between family members and individuals
with ABI), interpersonal relationships (between professionals and
family members, and between professionals and individuals with
ABI), material well-being (between professionals and family mem-
bers, and between family members and individuals with ABI), per-
sonal development (all comparisons), self-determination (between
professionals and individuals with ABI), rights (between professio-
nals and family members), and total QoL (between professionals
and family members, and between professionals and individuals
with ABI). Table 7 shows the results of ANOVA with Bonferroni
adjustment, ° values, and post-hoc analyses.
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Table 6. Correlations in the different domains by respondents.
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Domains Professional-Family member Professional- ABIs Family member-ABlIs
Emotional well-being 0.53%** 0.48%** 0.37%%*
Interpersonal relationships 0.52%** 0.48%+%* 0.49%*%*
Material well-being 0.46%** 0.36%** 0.29%%*
Personal development 0.64%** 0.447%*%* 0.43%%*
Physical well-being 0.29%** 0.307%** 0.36%**
Self-determination 0.77%** 0.58%** 0.59%**
Social inclusion 0.48%** 0.49%%* 0.397%**
Rights 0.37%%* 0.29°%%* 0.17%*
Total 0.63%** 0.52%%* 0.50%**
FE¥p 0,001,

Table 7. ANOVA, nz, and Tukey post-hoc test for the evaluations of QoL'’s levels.
2

Domain Sig n Post-hoc Sig
Emotional well-being <0.001 0.055 Professional — ABI's person <0.001
Family member- ABI's person 0.001
Interpersonal <0.001 0.086 Professional- Family member  <0.001
Relationships Professional- ABI's person <0.001
Material well-being <0.001 0.064 Professional- Family member  <0.001
Family member- ABI's person  <0.001
Personal <0.001 0.148 Professional- Family member  <0.001
development Professional — ABI's person <0.001
Family member- ABI's person  <0.001
Physical well-being ns 0.016
Self-determination 0.001 0.021 Professional- ABI's person 0.003
Social Inclusion ns 0.005
Rights 0.001 0.031 Professional- Family member  <0.001
Total <0.001 0.086 Professional- Family member  <0.001
Professional — ABI's person <0.001
Discussion

In this study, the self-report and proxy versions of the newly
developed CAVIDACE scale were used to measure the QoL of a
large sample of adults with ABI. Individuals with ABI, family mem-
bers, and professionals completed the assessments. We analyzed
the differences in the responses that were provided by the three
groups to identify possible sources of measurement bias. We also
explored the associations between QoL and different factors that
are likely to influence QoL and identified the predictors of QoL
among the three groups of participants.

The descriptive results by domains showed that rights and
material well-being had the highest values, while personal devel-
opment and social inclusion had the lowest values. These results
are consistent with past findings that have been reported for indi-
viduals with ABI [41], and similar to those obtained using samples
of individuals with other conditions [67]. These results underscore
the importance of promoting community integration and cogni-
tive abilities among individuals with ABI.

The indices that regression analysis yielded tended to be
higher for self-reported QoL. The fact that complementary tests
are completed by individuals with ABI may favor the best results
found in the regression analyses. In addition, strong predictive
relationships were found for specific domains (e.g., self-determin-
ation and personal development), while weak predictive relation-
ships were found for other domains (e.g., physical well-being),
irrespective of whether professional-, self-, or family- reported QoL
were analyzed. The strongest and weakest predictive relationships
that were identified through regression analysis in the different
domains corresponded to the highest and lowest omega coeffi-
cients in the validation study. This applies to both versions of the
CAVIDACE scale [14,15] for the different respondents. Therefore,
the weak predictive relationships that appeared for the physical
well-being domain may be attributable to the poor functioning of

the corresponding scale items. Another possible explanation per-
tains to the fact that the variables examined in this study were
more closely related to psychosocial processes than to phys-
ical ones.

Past findings have yielded contradictory findings about the
effects of sociodemographic variables on QoL. Nevertheless, they
had important effects on the QoL of individuals with ABI in this
study. These findings have practical implications because they can
be used to target rehabilitation interventions for those who are
likely to experience worse outcomes. In fact, statistically signifi-
cant differences were found for several sociodemographic varia-
bles. Moreover, the effects of the following factors are particularly
noteworthy: educational level and the type of center where peo-
ple with ABI received attention. First, a higher educational level
was associated with better QoL, and this finding may be attribut-
able to greater opportunities for employment and economic
resources that are afforded by a higher educational level
[21,24,28,41]; however, there is a lack of consensus about the rela-
tionship between educational level and QoL [29,35]. Similarly,
employment prior to injury was a significant predictor of better
QoL after injury [41]. Second, individuals with ABI who were being
treated at a rehabilitation center reported better QoL than those
who were being treated at a day center. This may be the case
because rehabilitation centers offer access to a wider range of
personal and material resources. Furthermore, the range of dis-
ability and dependency levels tends to be wider (including mild
levels) among those who are treated at rehabilitation centers
than among those who are treated at day centers (who typically
have more severe ABI). With regard to gender, inconsistent find-
ings appeared for different domains; across a majority of the
domains, QoL was higher among men [31], but on some domains
(e.g., self-determination), women obtained higher scores.

Some clinical variables (e.g., dependency level, support needs,
time since injury, location of the injury, and comorbidity) were
statistically significant predictors of QoL. On the one hand, ABIs
that entail a higher degree of dependency and more support
needs [41,68] were associated with poor QoL. Decision-making
abilities, the capacity to act independently, and participation in
inclusive settings tended to be poorer among individuals with ABI
who had high dependency levels. On the other hand, individuals
for whom the time since injury was longer reported poorer QoL
than those who had sustained an injury recently [36,39,41]; how-
ever, the results of some studies are indicative of an opposite
trend [34]. Factors such as the stabilization of symptoms or aging
may have influenced our results. Those with bilateral brain
involvement have been found to report poorer QoL than those
with only a unilateral lesion [41], which correlates directly with
greater quantity and severity of the ABI's sequelae. Fourth, a
higher number of moderately severe symptoms (comorbidities)
after an ABI was associated with poor QoL [69]. Clinical factors,
such as the etiology of ABI, have shown little significant effect on
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QoL. This result can be explained by the fact that a large part of
the sample was in a subacute or chronic phase of the disease, in
which (at least in Spain) the rehabilitation process is usually car-
ried out jointly for the different etiologies.

The number of rehabilitation activities in which individuals
with ABI participated significantly predicted family reported QoL
and some of its domains. Specifically, participation in a higher
number of activities may have been related to poor QoL because
it is related to greater support needs [70]. Future studies should
examine how temporal changes in participation in rehabilitation
activities impact QoL.

Finally, almost all the personal and social variables had signifi-
cant effects on self-, family-, and professional-reported QoL and
most domain scores. The effects of resilience, social support satis-
faction, and community integration are particularly noteworthy. In
this study, depressive symptoms were negatively associated with
Qol [24,28,29], whereas resilience exerted the opposite effect [45];
these findings are consistent with those of several previous stud-
ies. However, the effect of a lack of self-awareness on QoL could
not be clearly established. Although it was significantly related to
some domain scores that were computed using professional- and
family reported data, no significant effect appeared for self-
reported QoL. It appears that higher levels of anosognosia are
associated with lower QoL [42,47]. Although there are many cases
of overestimation in the self-awareness test, PCRS, which could
affect the results. Overestimation means that the person with ABI
believes that he/she is able to carry out fewer tasks than he/she
is capable of doing, according to the objective evaluator. Also, it
had been found a ceiling effect in this instrument [71]. With
regard to social variables, social support and satisfaction with
social support had a positive effect on QolL, and the latter was a
significant predictor more frequently than the former.
Accordingly, several authors have underscored the importance of
the subjective aspects of social participation (i.e., satisfaction)
[17,44]. Such a contention is contrary to Siebens et al's [16]
ascription of greater importance to the number of social activities
in which one participates and frequency of participation. Finally,
the positive influence of community integration, which is closely
related to participation in productive activities (e.g., return to
work and social participation), on QoL is noteworthy [37,38].

In summary, although many of the variables impacted QoL
outcomes, there were five that should be highlighted because of
their notable weight as QoL predictors for individuals with ABI. In
this sense, receiving attention in a day center, having a greater
degree of dependency, being less resilient, having worse commu-
nity integration, and being less satisfied with social support were
significant predictors of worse QoL. It is striking that in our study,
although depression has a significant negative effect on Qol, it is
not among the most important predictors, at least as regards
proxy respondents. This could be an indicator of the insufficient
capacity to detect depressive symptoms in professionals and fam-
ily members. All these aspects should be considered when provid-
ing support and services aimed at improving the lives of people
with ABI.

Total QoL and domain scores were higher when self-reported
data were analyzed as compared to professional- or family-
reported data. This finding concurs with those of other studies
that have assessed the QoL of individuals with ABI [20,22,23,72].
Family- reported QoL was higher only for three domains: interper-
sonal relationships, physical well-being, and rights. However, pro-
fessionals always obtained lower scores than the other two
groups. It appears that professionals used stricter criteria when
they assessed the QoL of individuals with ABI. One possible

explanation could be their in-depth knowledge of all the deficits
of the affected individuals. In a study conducted among individu-
als with intellectual disability, differences in professional-, family-,
and self-reported QoL (i.e., Schalock and Verdugo’s model) were
examined using the INICO-FEAPS (Comprehensive Quality of Life
Assessment of people with intellectual and developmental disabil-
ities). Accordingly, significant differences were found between the
three sets of scores; the highest scores appeared for self-reported
QoL, followed by family- and professional-reported QoL [73].
These findings are consistent with the differences analyzed in the
present study.

Analysis of the responses of the three groups of participants
revealed that there were significant differences between total QoL
and all domains except physical well-being [19] and social inclu-
sion. The differences found were also lower in other domains
(e.g., as self-determination), which may be attributable to the fact
that the items in this domain assess observable behaviors [22,23].
In contrast to other domains (e.g., personal development).
Informants’ reports on QoL of individuals with ABI may largely be
dependent on their verbal and behavioral responses. For items
regarding other domains, individuals with ABI may conceal the
challenges they experience from their informants. This would
explain the higher correlations between both proxy reports when
we compared the self-report evaluation with those by family
members and professionals. Thus, informants may overreport or
underreport the challenges faced by individuals with ABI, thereby
diminishing the validity of the findings. Moreover, better eco-
logical validity has been reported as a strength when using self-
report measures [74]. However, given the cognitive deficits and
anosognosia process [20] of individuals with ABI, it is important to
complement self-report measures with family- and professional-
reports (proxy measures).

This study had several strengths. First, the use of both self-
and proxy-report measures allowed us to examine the complex
trends that underlie the measurement of QoL. Second, we exam-
ined the relationships between a wide range of variables (i.e.,
sociodemographic, clinical, personal, and social variables) of QoL
using specific instruments [14,15,52] that have previously been
validated by individuals with ABI. Finally and most noteworthy,
we examined the rehabilitation activities undertaken by individu-
als with ABI. The findings can be used to identify targets for inter-
vention models and provide valuable help to professionals who
attend to them, thereby directly improving the QoL of affected
individuals.

However, this study had some limitations. First, since we used
a cross-sectional research design, the causal links between the
examined predictors and QoL could not be ascertained. Second,
since we used convenience and snowball sampling to recruit the
participant centers, the personal biases of professionals may affect
the process, although each center was instructed to select ran-
dom participants. This procedure limits the generalizability of the
findings to a larger population. Third, it would have been wise to
use an objective rapid test to determine participant’s functioning
and application of evaluation tests. Leaving this decision in the
hands of professionals introduces a good amount of subjectivity,
even though the research team strictly controlled it and the pro-
fessionals acted on clinical judgment based on their knowledge
of individuals with ABI and their clinical history. Finally, although
the assessment of participation in rehabilitation activities is an
important strength of this study, it is necessary to obtain more
information about this variable. It is difficult to compare the activ-
ities of different communities because of wide differences in the
type of care that individuals with ABI receive in various settings.



Future research should aim to examine longitudinal changes in
QoL and establish causal connections between predictive factors
and QoL. It would also be extremely useful to further examine
participation in rehabilitation activities within this population,
translate the CAVIDACE scale into other languages, and validate it
in other cultures to further enhance its utility.
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Capitulo 3 Publicaciones cientificas

Articulo lll: Cambios longitudinales en los niveles de calidad de vida

Verdugo, M. A., Aza, A., Orgaz, M. B., Fernandez, M. y

Amor, A. M. (2021). Longitudinal study of quality of EEE
life in acquired brain injury: a self- and proxy-report '"““'c::;‘.';‘.g;:a;;.::
evaluation. International Journal of Clinical and -
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Health  Psychology, 21(2). Advance online
publication. doi: 10.1016/j.ijchp.2020.100219

Resumen

Antecedentes/Objetivo. Después del dafo cerebral adquirido (DCA), la persona
permanece con secuelas y discapacidades severas que puedan causar una disminucion de
su calidad de vida (CV), variable a lo largo del tiempo. El objetivo de este estudio es analizar
los cambios en la CV a lo largo de un afo, asi como las diferencias entre las versiones
autoinforme y heteroinforme de un instrumento de CV. Método. La muestra estuvo
compuesta por 402 personas con DCA, con edades entre 18 y 91 afos, de quiénes el 36.2%
habia tenido el accidente recientemente (i.e., 3 anos o menos). Pacientes, profesionales y
familiares respondieron en los tres momentos de evaluacion a la escala CAVIDACE, un
instrumento especifico para DCA. Resultados. Los ANOVAs mostraron una mejoria en
muchas de las dimensiones de CV en ambos seguimientos, especialmente significativa
entre la linea base y los 6 meses. Los pacientes puntuaron mas alto que el resto de
evaluadores, pero este factor no mostré interaccion con el momento de evaluacion.
Finalmente, la evolucién de la CV interactu6é con el tiempo transcurrido desde el DCA,
encontrandose mejorias en el grupo con menor recorrido. Conclusiones. La CV debe ser
tenida en cuenta desde los primeros momentos tras el DCA para obtener mejorias mas

significativas.
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Estudio longitudinal de la calidad de vida en dafio cerebral adquirido: autoinforme e
informe de otros

Resumen

Antecedentes/Objetivo: Después del dano cerebral adquirido (DCA), la persona permanece con
secuelas y discapacidades severas que pueden causar una disminucion de su calidad de vida (CV)
variable a lo largo del tiempo. El objetivo de este estudio es analizar los cambios en la CV a
lo largo de un afo, asi como las diferencias entre las versiones autoinforme y heteroinforme
de un instrumento de CV. Método: La muestra estuvo compuesta por 402 personas con DCA,
con edades entre 18 y 91 anos, de quiénes el 36,20% habia tenido el accidente recientemente
(tres anos o menos). Pacientes, profesionales y familiares respondieron en los tres momentos de
evaluacion a la escala CAVIDACE, un instrumento especifico para DCA. Resultados: Los ANOVAs
mostraron una mejoria en muchas de las dimensiones de CV en ambos seguimientos, especial-
mente significativa entre la linea base y los seis meses. Los pacientes puntuaron mas alto que
el resto de evaluadores, pero este factor no mostro interaccion con el momento de evaluacion.
Finalmente, la evolucion de la CV interactud con el tiempo transcurrido desde el DCA, encon-
trandose mejorias en el grupo con menor recorrido. Conclusiones: La CV debe ser tenida en
cuenta desde los primeros momentos tras el DCA para obtener mejorias mas significativas.

© 2020 Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. en nombre de Asociacion Espanola de Psi-
cologia Conductual. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://

creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Acquired brain injury (ABI) is a leading cause of death and
disability in the world (Nichol et al., 2011). In Spain, there is
a prevalence of 420,064 people with ABI and approximately
104,701 new cases per year (Quezada et al., 2015). Although
it is increasingly possible to save more lives because of
advances in medicine, the percentage of people left with
impairments after the ABI is very high, even with mild
injuries (Chiang et al., 2015; Haagsma et al., 2015). Indi-
viduals who have sustained an ABI often experience physical
and emotional problems (Haagsma et al., 2015; Lin et al.,
2010; Yeoh et al., 2019), cognitive deficits (Grauwmeijer
et al., 2018; Yeoh et al., 2019) and behavioural and social
alterations (Azouvi et al., 2016; Lin et al., 2010). Some of
these impairments may have a prolonged progression time
that lead to chronic health problems (Azouvi et al., 2016;
Grauwmeijer et al., 2018), which negatively impact the
quality of life (QoL) (Andelic et al., 2009; Forslund et al.,
2013; Pagnini et al., 2019; Yeoh et al., 2019).

Traditionally, QoL has been studied through generic
instruments conceptualized from a health-related QoL
approach (HRQoL), such as the SF-36 (Ware & Sherbourne,
1992). HRQoL focused on very specific domains of the
person’s QoL, mainly related to health and physical well-
being. In recent years, a specific instrument for ABI has
been developed: the QOLIBRI scale (von Steinbtichel et al.,
2010), which allows a more specific and comprehensive
QoL evaluation. However, it continued to be sheltered by
the HRQoL model, excluding important QoL areas such as
self-determination, material well-being or personal devel-
opment. In addition, this instrument has been used only in
populations with traumatic brain injury (TBI), while its use
in other ABI aetiologies (stroke, brain anoxia, brain tumour
or cerebral infection) has been ignored.

In 2018, a specific-ABI QoL instrument was developed and
validated, based on a comprehensive model that considers

a psychosocial approach that goes beyond aspects merely
related to health, and that can be used in the entire ABI
population: the CAVIDACE scale (Fernandez et al., 2019).
This instrument is based on Schalock and Verdugo’s QoL
model, which has been widely used in other populations,
such as intellectual and developmental disabilities (Schalock
& Verdugo, 2002) and the elderly (Vanleerberghe et al.,
2017). According to the model (Schalock et al., 2018), QoL is
a multidimensional phenomenon that reflects the well-being
desired by the person in relation to eight basic needs: emo-
tional well-being (EW), interpersonal relationships (IR),
material well-being (MW), personal development (PD),
physical well-being (PW), self-determination (SD), social
inclusion (SI) and rights (RI). Moreover, this core domain
shows intergroup stability and sensitivity to personal
perceptions, including subjective and objective aspects,
and are influenced by environmental and personal factors
and their interaction (Schalock et al., 2016, 2018).

QoL has been considered a subjective construct that
should be evaluated through self-report. However, in many
cases of people with ABI, this is not possible due to the sever-
ity of the impairments (e.g., consciousness alterations) or
the inability to communicate (e.g., global aphasia). Further-
more, the validity of the self-reports has been questioned
because of the frequent presence of memory alterations
and anosognosia in this population (Formisano et al., 2017;
Grauwmeijer et al., 2018). Therefore, in some cases, it is
necessary to use QoL instruments that can be answered by
a relative or professional who knows the person (Kozlowski
et al., 2015). However, there are very few studies that have
analysed the discrepancies depending on the assessment
approach (Verdugo et al., 2005) and how they have evolved
over time. The existing studies show discordant results, with
some showing an overestimation of the QoL by the ABI per-
son when compared to their relatives’ evaluation (Formisano
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et al., 2017; Hwang et al., 2017; Kozlowski et al., 2015) and
others showing high correlations between the results found
(Camara-Costa et al., 2020).

QoL after ABI is not stable over time. Most of the studies
refer to a period of time around one (Chiang et al., 2015;
Haller et al., 2017; Pucciarelliet al., 2019; Yeoh et al., 2019)
or two years after ABI (Hu et al., 2012; Zhang et al., 2013),
in which the QoL can improve and then achieve stability
(Andelic et al., 2018; Forslund et al., 2013; Grauwmeijer
et al., 2018), but generally staying lower than in the norma-
tive population (Forslund et al., 2013; Hu et al., 2012; Yeoh
et al., 2019; Zhang et al., 2013). On the other hand, there
are studies which show late recovery patterns three and four
years after ABI (Gould & Ponsford, 2015), while others have
shown evidence that the QoL worsens from the beginning
(Schindel et al., 2019). The use of different instruments,
aetiologies and research designs could explain this lack of
agreement. However, they distinguish different evaluation
patterns in QoL levels, and these patterns depend on mul-
tiple factors such as age, gender or severity of the injury
(Scholten et al., 2015). Furthermore, the QoL evolution is
not uniform between the different domains, with higher
rates of improvement in the physical aspects than in the
emotional (Haller et al., 2017; Scholten et al., 2015) and
social areas (Chuluunbaatar et al., 2016; Lin et al., 2010;
Pucciarelli et al., 2019).

In summary, longitudinal QoL studies in ABI have typically
reported an initial period of improvement followed by later
stabilization. However, we do not have comparative data on
this evolution depending on whether self- or proxy-report
instrument are used, or taking into account QolL’s domains
that go beyond a HRQoL model. This manuscript aimed to
contribute to the current literature by: (1) describing the
patterns of evolution of the eight-QoL domains over a one-
year follow-up in a sample of Spanish adults with ABI; (2)
determining whether there are differences when the QoL
assessment is carried out by a relative, professional or by
the person with ABI; and (3) examining whether these evo-
lution patterns depend on the time elapsed since the injury,
considering recent (i.e., three years or less) or chronic ABI.

Method
Design

This is a quantitative longitudinal study. Participating organi-
zations providing attention to ABI population were primarily
recruited through emails and telephone calls by the research
team. Once a centre expressed interest in participating
in the study, a research team member visited it and pro-
vided them all the necessary information. In each centre, a
research assistant was trained to oversee the administration
of the CAVIDACE scale in professionals, families and patients
(T1). The research team provided the printed copies, but
they also had the possibility to complete the scales online.

A follow-up was then carried out at 6 (T2) and 12 months
(T3), again with the application of the QoL instrument
to professionals, families, and patients. Demographic and
clinical information was collected only at baseline. In the
baseline, there were a total of 402 participants. However,
at 6 and 12 months of follow-up, only 270 and 200 partici-

pants (respectively) were maintained. The causes of sample
loss of 31% and 49% were end of rehabilitation, patient's
death or refusal to continue in the study.

This study was approved by the Bioethics Committee of
the University of Salamanca (No: 20189990014185/ Record:
2018/REGSAL-1931). Written informed consent was obtained
from both participants with ABI and their relatives. Personal
and clinical data were collected, stored and protected in
accordance with the Organic Law 3/2018 of December 5 on
Data Protection and Guarantee of Digital Rights.

Participants

Participants were recruited following a non-probabilistic
convenience sampling process. ABI participants had to meet
the following inclusion criteria: (a) have an ABI; (b) are 16
years or older; (c) are treated in a specific centre; and (d)
sign informed consent. The ABI sample was composed of 402
adults from 27 rehabilitation centres providing health and
social services throughout Spain.

Professionals, families and patients responded to a QoL
measure. For inclusion in the study, professionals and fam-
ilies had to know the person with ABI for at least 3 months
and in different contexts. A professional responded to the
QoL measure in all cases and in most cases (N=343) also a
family member. The inclusion criterion of ABIs was the abil-
ity to understand and respond to the scale, determined by
the clinical judgement of professionals. The exclusion crite-
ria were as follows: (a) are in a state of coma or minimum
consciousness; and (b) have a global aphasia. Three hun-
dred fifty-four of 402 participants were able to respond to
the self-report instrument.

More than half of the sample was male (60.80%), with
ages between 18 and 91 years (M=54.83; SD=14.47). There
was a low percentage of subjects who returned to work or
study after ABI (2.60%) and living independently (11.60%).
Stroke was the main aetiology of the injury (60.90%), and the
average time since injury was 7.20 years (SD=6.98; range
0.50-47.50). When comparing the differences between
patients with and without follow-ups, significant differ-
ences were found in (Table 1 for in-depth information): time
since injury (ts71 =-3.33, p=.001), type of centre (x%=4.05,
p=.04) and aetiology (x2=14.14, p<.001). People for whom
follow-up evaluations were not available had the ABI less
time ago, went more to rehabilitation centres than to day
centres, and had a higher prevalence of stroke.

The proxy versions were administered to almost 500
informants (i.e., 147 professionals and 343 family mem-
bers). The professionals (women: 79%) were primarily
neuropsychologists (24%), occupational therapists (20%),
and physiotherapists (19%). As for the family members, they
were primarily partners (50%) and parents (28%); 68% dis-
tributed in the category women.

Instrument

The QoL assessment was carried out through the admin-
istration of the CAVIDACE scale, an ABI disease-specific
instrument based on an external observer (i.e., proxy mea-
sure) (Fernandez et al., 2019). It consists of 64 items that
assess the eight domains of Schalock and Verdugo’s QoL
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Table 1 Participant’s sociodemographic and clinical characteristics.

Patients without Patients with follow-up

complete follow-up (n=289)

(n=402)

n (%) n (%)
Gender 400 289 x2=2.89
Male 243 (60.80%) 183 (63.30%)
Female 157 (39.30%) 106 (36.70%)
Age(years) 396 289 t394=1.36
Mean (SD) 54.83 (14.47) 54.23 (14.41)
Range 18-91 18-86
Civil status 391 283 x2=0.07
Married/cohabitating 195 (49.90%) 140 (49.50%)
Single/separated/divorced/window(er) 196 (50.10%) 143 (50.50%)
Educational level 369 274 x2=7.77
Without education/none 30 (8.10%) 22 (8%)
Primary education 116 (31.40%) 88 (31.10%)
Secondary education 117 (31.70%) 95 (34.70%)
Higher education 106 (28.70%) 69 (25.20%)
Prior employment status 383 283 x2=1.34
Employed/student 248 (64.80%) 188 (66.40%)
Not active/unemployed 135 (35.20%) 95 (33.60%)
Current employment status 386 286 x*=0.90
Employed/student 10 (2.60%) 7 (2.40%)
Not active/unemployed 376 (97.40%) 279 (97.60%)
Type of home 251 185 x2=5.31
Independent flat 29 (11.60%) 18 (9.70%)
Residential centre 39 (15.50%) 25 (13.50%)
Family home/sheltered flat 183 (72.90%) 142 (76.80%)
Type of centre 313 232 x2=4.05*
Day centre 146 (46.60%) 116 (50%)
Rehabilitation centre 167 (53.40%) 116 (50%)
Disability percentage 306 236 t304=0.99
Mean (SD) 75.21 (14.34) 74.77 (25.06)
Range 20-100 20-100
Level support 355 267 x2=9.82
Intermittent 42 (11.60%) 29 (10.90%)
Limited 38 (10.50%) 24 (9%)
Extensive 98 (27%) 65 (24.30%)
Generalised 185 (51%) 149 (55.80%)
Dependence recognised 370 289 %x2=0.53
No 84 (22.70%) 65 (23.60%)
Yes 286 (77.30%) 275 (76.40%)
Degree of dependency 276 210 x2=1.21
Grade | moderate dependency 40 (14.50%) 32 (15.20%)
Grade |l severe dependency 102 (37%) 74 (35.20%)
Grade lll major dependency 134 (48.60%) 104 (49.50%)
Time since the injury (years) 373 275 t371=-3.33*
Mean (SD) 7.20 (6.98) 7.90 (7.50)
Range 0.50-47.50 0.50-47.50
Time since injury (years) 373 275 x2=5.44*
<3 135 (36.20%) 90 (32.70%)
>3 238 (63.80%) 185 (67.30%)
Location of the injury 358 267 x2=2.34
One hemisphere 245 (68.40%) 177 (66.30%)
Both hemispheres 113 (31.60%) 90 (33.70%)
Aetiology 390 285 x2=14.14*
Traumatic 93 (23.80%) 82 (28.80%)

Non-traumatic

297 (76.20%)

203 (71.20%)



International Journal of Clinical and Health Psychology 21 (2021) 100219

Table 1 (Continued)

Patients without

Patients with follow-up

complete follow-up (n=289)

(n=402)
Health conditions (number) 393 289 tq00=-1.97
Mean (SD) 5.01 (2.44) 5.16 (2.47)
Range 0-12 0-12

Note. *p < .05, *p<.01

model (2002). Responses are recorded on a four-point fre-
quency scale: 0=never, 1=sometimes, 2=frequently and
3 =always. For its correction, direct scores obtained in each
of the eight domains are transformed into standard scores
(M=10, SD=3)and araw QoL score (i.e., the sum of the stan-
dard scores), where higher scores indicate better QoL. This
overall score may be converted into a QoL index (M=100,
SD=15). It has demonstrated very good psychometric prop-
erties. Validity evidence based on the internal structure of
the scale was provided through confirmatory factor analy-
ses. Reliability was analysed in terms of internal consistency
and inter-rater reliability. The results supported the inter-
nal structure of the scale, based on eight intercorrelated
first-order domains (CFl=.890, RMSEA =.065, SRMR=.071).
The internal consistency was good or excellent for the eight
domains (ordinal alpha ranging from .77 to .93) and the
inter-rater reliability was very high (ICC=.97) (Fernandez
et al., 2019).

The self-report version of the CAVIDACE Scale is an
adaptation of the original scale, which is completed by indi-
viduals with ABI. It consists of 40 items, which also assess
the eight domains of the model and uses the same frequency
rating scale, index and scores (Aza et al., 2020). Its psycho-
metric properties are comparable to those of the original
scale: QoL is composed of eight first-order intercorrelated
domains (RMSEA =.050, CFl=.891, TLI=.881). The internal
consistency was adequate in seven of the eight domains
(w=.66-.87) and showed excellent indexes of convergent-
divergent validity (Aza et al., 2020).

Statistical analyses

SPSS version 24 was used for statistical analysis. Statistical
significance was set at p= .05 with Bonferroni adjustment.
Descriptive data of the sample are shown. Patients who
completed two or more measurements were included in
the analysis. When comparing characteristics between the
included patients and those who were lost to follow-up, the
categorical variables were analysed with chi-squared test
and the continuous variables with independent t-test.

Second, the researchers calculated descriptive QoL’s val-
ues and conducted 3 x 3 analyses of variance (ANOVAs) for
each domain (standard scores) and total score (QoL index) to
determine the changes from baseline to 6 and 12 months of
follow-up (within-subject factors) in the three respondents
(within-subject factors) as well as the interaction effect.
Bar charts are presented. Post-hoc analyses and effect sizes
were through eta-squared (%) were calculated.

To determine whether QoL followed different patterns
based on time elapsed since injury, patients were divided
into those who had the accident three years ago or less and
those who had it longer. Descriptive data were calculated,
and the differences between baseline and follow-ups were
assessed through mixed ANOVAs 2 x 3. We conducted the
analyses only for the professional evaluation. Main effects
of the within-subject factors (evaluation time), between-
subject factors (time since injury) and interaction were
calculated. Post-hoc analyses and n* were also analysed.

Results

Changes in QoL during one-year follow-up

The means of the CAVIDACE scale domains for professionals,
families, and patients in three evaluation periods are pre-
sented in Figure 1. Regarding the evaluations conducted by
professionals, the lowest scores were found for PW in the
baseline and the highest in SI at 6 and 12 months. In the
relatives’ evaluation, the lowest scores were found again in
PW at baseline, while the highest were found in MW at 6
and 12 months of follow-up. Finally, in the self-report, the
worst-rated domain was Rl at baseline, and the most
positive results were found in MW at 6 and 12 months.

Repeated-measures ANOVA revealed statistically signifi-
cant results for the factor time in five domains and in four
domains for the factor respondent. No significant results
were found in the interaction Time x Respondent. In the
post-hoc analyses of the time’s main effect, we observed
significant differences between baseline and 12 months
follow-up in EW, MW, PD, PW and RI. We also found sig-
nificant differences between baseline and six months of
follow-up in MW and RI, and between both follow-ups in EW,
PD and PW. As shown in Table 2, an improvement in QoL was
experienced over time in all cases. On the other hand, in the
factor respondent, we found significant differences between
professional and ABI patient in almost all significative cases
(MW, PD and SD) except in the Rl domain, where the
differences were between the proxy reports. In the first
case, it was the patients who always obtained better scores
and in the case of the Rl domain, it was the families.

For the total QoL index, the lowest score was found in the
professional evaluation at baseline (M = 98.99, SD = 15.09)
and 12 months of follow-up (M = 99.95, SD = 15.77) and the
best results in the self-report evaluation at six (M = 105.01,
SD = 15.51) and 12 months (M = 105.11, SD = 15.51). ANOVA
analysis revealed significant main effect in time for the total
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A) Professional respondent
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B) Family member respondent
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C) ABI person respondent
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Figure 1  Bar graphs of QoL’s domain in standard scores.

Note. EW =emotional well-being; IR=interpersonal relation-
ships; MW =material well-being; PD=personal development;
PW =physical well-being; SD =self-determination; Sl=social
inclusion; Rl =rights.

scores between baseline with six and 12 months of follow-up
(Figure 2).

Patterns of change in QoL according to time since
injury

Finally, ANOVAs reported a main significant simple effect
in the group factor (recent or chronic ABI) for all the
domains (except EW and MW) and QOL index. As shown
in the graphs included in Appendix A, the group that
had ABI three years ago or less scored more positively

105.01 105.11
104.05
104.16
102.72 103.51
101.8
98.99 99.95
Baseline 6 months 12 months
===Professional Family member ABI person

Figure 2  Line graphs of QoL index.

than those who had it longer. The effect of Group x Time
interaction was significant in some domains. This translated
into the existence of significant differences between the
three evaluations in the group of recent ABI that were
not found in the chronic group. Specifically, there was
a significant improvement in the evaluation carried out
at six months in: EW (Mpasetine =9-33, Memonens =11.06,
p<.001), PD (Mpasetine =10.29, Memonens =11.03, p=.039),
SD (Mbasetine =10.31, Mémontns =10.92, p=.007), SI
(Mpasetine =10.64,  Memontns =11.83, p=.001) and total
QoL (Mpaseiine = 106.61,  Mgmonths =110.93, p=.019). These
improvements were maintained at 12 months, except in SD
(M12months = 10.82) and total QoL (Mi2montks = 109.32). Table 3
summarises all the analyses. Post-hoc analyses of the main
time effect were not presented as they are included in
Table 2.

Discussion

The study presents a longitudinal analysis of the QoL dur-
ing one-year follow-up in Spanish adults, who experienced
ABI time ago before the inclusion in the study, using a
specific instrument: the CAVIDACE scale. Likewise, it also
explores the differences in QoL depending on whether a
proxy- (family or professional) or a self-report evaluation
is taken. Finally, it analyses how the time elapse since the
ABI affects the evolution patterns of QoL. Therefore, the
study contributes to the knowledge of the QoL evolution and
understanding of different assessment approaches based on
a multidimensional model.

In general, the results by domains showed that MW and
SI had the highest values, whereas PW and SD obtained the
lowest scores. These are consistent with the results obtained
in other studies with ABI (Verdugo et al., 2019), and with
other populations (Gomez et al., 2013). The highest out-
comes could be explained based on the fact that these are
people who are receiving care in specialised centres. On the
other hand, the high prevalence of comorbidities and the
poor ability to perform basic daily living activities indepen-
dently (Zhang et al., 2013), as well as limitations in personal
autonomy and problem solving, may explain the negative
results. In any case, discrepancies should be carefully anal-
ysed depending on the respondent and the time evaluation.
For example, in the proxy evaluators the lowest scores are
obtained in PW in the first evaluations (baseline and six
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months follow-up) but in the last one it is in SD domain.
This occurs because PW experiences an improvement that
does not happen for SD. On the other hand also, regardless
the time of evaluation, relatives and ABIs reported higher
levels of MW. However, professionals reported IR and Sl as
more positively. It is possible that there is a social desirabil-
ity effect with the MW together with an observational bias
on the part of the professionals who can observe the per-
son with ABI in a context in which they interact and relate
within the community.

QoL levels experienced improvement at six months (Hu
et al., 2012), regardless of the respondent. If we consider
the 12-months time period, late improvements were also
found in some QoL domains and total QoL score (Chiang
et al., 2015; Lin et al., 2010; Yeoh et al., 2019). In line
with the few studies on the subject, it has been found that
social domains (Lin et al., 2010; Pucciarelli et al., 2019),
such as IR or SlI, do not experience a significative improve-
ment. There were also other domains in which no significant
changes were experienced, such as SD. It could be because
the return to an independent and active working life do not
usually occur, even in the long term, in this population. How-
ever, significant improvements were experienced in EW (Hu
et al., 2012) that were not found in other studies (Chiang
et al., 2015). We must note that our sample was receiv-
ing psychological and neuropsychological attention in most
cases, and that the EW domain on the CAVIDACE Scale dif-
fers from other scales that refer to cognitive abilities that
experience less change. In this sense, depression and anx-
iety could improve over time (Lam et al., 2019). Finally,
although there were some cases in which a significant late
improvement occurred between the assessments at 6 and
12 months (EW, PD and PW), in most cases, there were
substantially smaller improvements than those experienced
between baseline and six months; even, in many cases, we
found lower levels of QoL at 12 months than at six months.
This pattern of QoL evolution has been reported in previous
studies (Hu et al., 2012; van-Mierlo et al., 2017), showing
the importance of timeframe for functional recovery.

The lack of interaction between the time- and the
respondent factor shows that these patterns of change
between the different evaluations do not depend on the
respondent employed (proxy or self-report), which sup-
poses an argument in favour of the existence of agreement
between evaluators. However, there was a pattern of
greater stability when it was the relative who responded.
Total QoL and domain scores were higher when self-reported
data were analysed as compared to professional- or family-
reported data. This finding concurs with those of other
studies that have assessed the QoL of individuals with ABI
(Hilari et al., 2007; Kozlowski et al., 2015) and it may occur
due to issues such as the high presence of anosognosia in
the ABI population (Formisano et al., 2017). In this sense,
professionals always obtained lower scores than the other
two groups. It seems that professional used stricter cri-
teria when they assessed the QoL of individuals with ABI.
One possible explanation could be their in-depth knowledge
of all the deficits of the affected individuals. The signif-
icant differences between respondents have been found
in those areas that have been least traditionally studied
within the concept of QoL, such as MW, PD, SD, and RI, and
which also coincide with those that may be less observable

through external indicators (Hwang et al., 2017; Kozlowski
et al., 2015). For EW that calls attention to the existence of
agreement between the respondents (Camara-Costa et al.,
2020). The lack of concordance between proxy- and self-
report QoL instruments led us to consider the use of one or
another based on the goal of assessment (Verdugo et al.,
2005): self-reports are used for developing person-centred
programmes, while proxies are for programme evaluation,
improvement of quality of services and evaluation of organ-
isational services (Verdugo et al., 2013).

Numerous investigations have shown that QoL improves
in the first months or years after ABI to remain at more sta-
ble levels subsequently (Andelic et al., 2018; Grauwmeijer
et al., 2018). Since in our study a part of the sample had a
recent ABI (three years ago or less) and the other a chronic
ABI condition, it was analysed how this affected the longi-
tudinal changes experienced. This analysis was performed
only with the sample of professionals, since including all
respondents would have exceeded the limits of this paper.
On the one hand, it was found that people who had the
ABI for a shorter amount of time had higher QoL. Previous
studies have reported negative correlations between QoL
and time since injury (Tomberg et al., 2007). It may be that
factors such as age (Haller et al., 2017; Hu et al., 2012), lim-
ited possibilities of rehabilitation in the chronic phase and
underdeveloped community-based social support (Tomberg
et al., 2007) could mediate these results. On the other hand,
time elapsed since ABI was found to interact significan-
tly in most domains and overall score with QoL evolution
patterns, showing significant improvements in the group
with the most recent ABI not found in the chronic group.
As expected, these changes were especially significant in
the period between baseline and six months, stressing the
importance of early changes.

This study has limitations. First, there was a substantial
loss of subjects throughout follow-up evaluations. How-
ever, it was found that there were hardly any differences
between the sample with complete follow-ups and the
sample “‘loss’’. Second, as we used convenience and snow-
ball sampling to recruit participating centres, the personal
biases of professionals may affect the process, although
each centre was instructed to select random participants.
This procedure limits the generalisability of the findings.
However, while most studies have focused only on TBI or
stroke, our sample was composed of all ABI aetiologies,
providing a broader view of the condition. Third, as with
all longitudinal studies, knowledge of the instruments may
affect the responses given.

Despite its limitations, the present study provides impor-
tant information for scientific development and professional
clinical practice with ABI population. This emphasizes that
the initial time after ABI and the first phases of care (even in
the chronic phase), are vital for the improvements obtained
in QoL. This implies the need for intensive interventions
at this time as well as the revision of the interventions
objectives that are carried out during later phases. On
the other hand, it is important to review and improve the
interventions that are made with the domains related to
interpersonal relationships, inclusion in the community or
the self-determination and productivity of this population.
Future research should focus on assessing QoL since the
occurrence of ABI by using longer than one-year follow-up
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periods to being able to appreciate later changes. Equally
interesting would be to use estimators of the QoL levels
before ABI and to study predictive factors of QoL change
to be able to intervene in them.
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Articulo IV: Factores predictores de calidad de vida a los 12 meses de

seguimiento

Aza, A., Verdugo, M. A., Orgaz, M. B., Amor, A. M. y

Fernandez, M. (2021). Predictive factors of self- *
reported quality of life in acquired brain injury: one

year follow-up. International Journal of o
Environmental Research and Public Health, o P Health

18,927. doi: 10.3390/ijerph18030927

Resumen

Antecedentes. Las secuelas y discapacidades que siguen al dafio cerebral adquirido
(DCA) pueden afectar negativamente a la calidad de vida (CV). El principal objetivo de este
estudio es describir la CV después del DCA e identificar los predictores de una mejor CV.
Métodos. Estudio de corte prospectivo con medidas de seguimiento después de un afo.
La muestra estaba comprendida por 203 adultos con DCA (64% hombres) con edades entre
los 16 y 86 afos (M =53.01, DT = 14.44). El ictus fue la principal etiologia del dafio (55.7%)
y la media de tiempo desde el DCA fue ocho afios (M =8.25, DT = 7.83, rango = 0.5-47.5).
Los pacientes evaluaron su CV a través de la escala CAVIDACE (autoinforme), un
instrumento especifico para DCA basado en el modelo de CV de ocho dimensiones. Otras
variables evaluadas fueron: depresion, conciencia de déficit, integracion comunitaria,
resiliencia y apoyo social, en la linea base y al afo de seguimiento. Resultados. Los
factores complementarios estudiados mostraron pocos cambios a lo largo del tiempo. Los
analisis mostraron diferencias estadisticamente significativas en las puntuaciones de CV en
las variables sociodemograficas (p. €j., edad, estado civil, nivel educativo, incapacidad legal
y dependencia), relacionadas con el DCA (p. ej., tiempo, localizaciéon y comorbilidad), de
rehabilitacion y personales/sociales (p. €j., conciencia de déficit, depresién, apoyo social,

resiliencia e integracion comunitaria). Los niveles de dependencia, depresion y satisfacciéon
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con el apoyo social fueron predictores independientes de la puntuacién total de CV al afio
de seguimiento. Conclusiones. La CV después del DCA depende de multiples factores que
deben ser considerados. Hay factores como la satisfaccion con el apoyo social, la
depresion, la integracion comunitaria y la resiliencia que deben ser monitorizados a lo largo

de todo el proceso de rehabilitacion.

Palabras clave. Dafno cerebral adquirido; escala CAVIDACE; estudio longitudinal;

predictores; calidad de vida; resultados autoinformados
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Abstract: Background: The sequelae and disabilities that follow an acquired
brain injury (ABI) may negatively affect quality of life (QoL). The main
objective of the study is to describe the QoL after an ABI and identify the
predictors of a better QoL. Methods: Prospective cohort study with follow-
up measurement after one-year. The sample comprised 203 adults with
ABIs (64% male) aged 18-86 years (M = 53.01, SD = 14.44). Stroke was the
main etiology of the injury (55.7%), followed by a TBI (32.8%), and the
average time since injury was 8 years (M =8.25, SD =7.83, range =0.5-47.5).
Patients assessed their QoL through the scale Calidad de Vida en Daiio
Cerebral (CAVIDACE self-reported version; “quality of life in brain injury”
in English), an ABI-specific tool based on the eight-domain QoL model.
Other variables measured were: depression, self-awareness, community
integration, resilience, and social support at baseline and one-year follow-
up. Results: The studied factors showed few significant changes over time.
The analyses showed statistically significant differences in QoL scores in
several sociodemographic (age, civil status, education, legal capacity, and
dependency), injury-related (time, location, and comorbidity),
rehabilitation, and personal-social variables (self-awareness, depression,
social support, resilience, and community integration). The levels of
dependency, depression, and satisfaction with social support were
independent predictors of the total QoL score one-year follow-up.
Conclusions: QoL after ABI depends on multiple elements that must be
considered. There are factors such as satisfaction with social support,
depression, community integration, and resilience that must be monitored
throughout the rehabilitation process.

Keywords: acquired brain injury; CAVIDACE scale; longitudinal study;
predictors; quality of life; self-reported outcomes.

1. Introduction

Acquired brain injuries (ABIs) are caused by a sudden injury
in the brain that occurs after birth and includes different diagnoses
such as traumatic brain injury (TBI), stroke, brain tumor, anoxia,
and infection. In Spain, there is currently a prevalence of 420,064



Int. J. Int. ]. Environ. Res. Public Health 2021, 18, 927

people living with ABI, and there are approximately 104,701 new
cases per year [1], imposing considerable costs on society due to the
years of life lost to disability or death [2]. An ABI is often
accompanied by long-lasting or permanent physical (i.e., spasticity,
mobility problems, and chronic pain), cognitive (i.e., executive
functioning, attention, memory and learning, communication, and
anosognosia), emotional (i.e., anxiety and depression), and social
impairments (i.e., social isolation and inability to return to work)
[3-8] that negatively affect quality of life (QoL) [8-12].

QoL has been recognized as an important outcome of the
rehabilitation process after a brain injury. QoL after an ABI has been
discussed and conceptualized using the health-related QoL
approach (HRQoL). This model focuses mainly on the impact of this
medical condition and the rehabilitation process on physical,
emotional, and social aspects, ignoring other aspects that are very
important for personal well-being, such as self-determination,
interpersonal relationships, and personal development. Therefore,
we propose a comprehensive approach for QoL assessment based
on Schalock and Verdugo’s QoL model [13,14], characterized by a
broad range of personal outcomes. According to these authors, QoL
is a multidimensional phenomenon that reflects the well-being
desired by the person in relation to eight basic domains: emotional
well-being, interpersonal relationships, material well-being,
personal development, physical well-being, self-determination,
social inclusion, and rights. These areas are assessed through
culturally sensitive indicators and influenced by personal
characteristics, environmental factors, and their interaction. The
core domains are the same for all people, although they may vary
individually in their relative value and importance [15,16]. In
addition, from this model, it is possible to gather information from
both self-reported and proxy perspectives. On one hand, the
presence of communication and memory alterations [7,17,18] and a
lack of self-awareness (i.e., anosognosia) [19,20] are very frequent
among the population with ABIs and can affect the validity of self-
reported scores. On the other hand, data from proxy reports should
also be taken with caution since there is no sufficient correlation
between proxy and self-reports [20].

Several studies have shown that the QoL after ABIs is worse
than that in the general population [9,10,17,21-25]. However, QoL
can change over time since the recovery process after an injury is
long and complex. Improvement in QoL is generally experienced
up to one [6,8,22-24,26] or two [12,25] years after an injury, and,
afterward, the levels remain more or less stable [4,7,10]. Although
this depends on the QoL area evaluated, findings show higher rates
of change in the physical domain than in the emotional and social
domains [12,24-26].

The course of evolution of the QoL after an ABI may vary due
to different factors, such as sociodemographic, injury-related,
personal, and social factors. Chief among the sociodemographic
characteristics are gender, age, and employment status. Regarding
gender or age, although some studies indicate that females
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[21,22,25,26] and elderly individuals [21,22,25,26] have a worse
QoL, the results are not always clear [3,9,11,27,28]. Regarding
employment, both employment before an ABI [3,10,29] and, even
more so, an active employment situation after it [6,9,11,26,28,30-32]
have been equally-and quite unequivocally related to a better QoL.

Regarding the published research on injury-related factors, it
reveals conflicting results concerning the relationship between
injury severity [3,21,22,24,30] or an ABI's etiology [29,33] and QoL.
However, there is an agreement that a great number of impairments
after an ABI (ie, comorbidity) are related to a worse QoL
[3,17,22,31,34,35]. Most of the studies have focused their attention
on the personal and social variables that could affect QoL, and that
could be modified. Thus, we know that the absence of depressive
symptoms  [4,5,9,10,24,27,33,34,36], good social support
[8,27,28,30,31], adequate community integration [4,10,23], and a
resilient personality [37,38] have strong relationships with a better
QoL. Other factors such as self-awareness have also been found to
affect QoL, but the direction of this influence remains unclear
[20,39].

This manuscript is based on extensive research about QoL after
an ABI [40,41]. In another manuscript by the present authors [42],
in which it was examined the changes in QoL between baseline and
one-year follow-up considering both the assessments made by
persons with ABI (i.e., self-reported) and that of their relatives and
professionals (i.e., proxy-report), significant positive changes were
found in the total QoL score and for nearly all the QoL domains
(emotional well-being, material well-being, personal development,
physical well-being, and rights). As for this study, the present
authors’ focus is put on examining predictive factors of QoL over a
one-year follow-up since the baseline, using a multidimensional
model of QoL and self-report assessments. Specifically, we aimed
at (1) describing changes in QoL after an ABI between baseline and
one-year follow-up evaluation, (2) describing and analyzing the
changes in important variables (i.e., depression, self-awareness,
community integration, resilience, and social support) at one-year
follow-up, and (3) examining the impact of sociodemographic,
injury-related, personal, and social variables on QoL and identify
the predictors of a better QoL.

2. Materials and Methods
2.1. Study Participants

A prospective one-year follow-up was conducted with a
cohort of adults with ABIs from 26 rehabilitation centers that
provide health and social services in Spain. The ABI participants
had to meet the following inclusion criteria: (a) to have an ABI, (b)
to be at least 16 years, (c) to attend an ABI-specific center, and (d)
to have signed an informed consent form. The exclusion criteria
were the following: (a) to be in a state of coma or having minimum
consciousness, (b) to suffer from global aphasia, and (c) not to be
able to understand or answer most questions. The individuals with
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ABISs responded to a QoL measure and a series of complementary
questionnaires. Of the 402 participants in the baseline, 199 (49.5%)
dropped out at the one-year follow-up due to the end of their
rehabilitation, death, or refusal to continue in the study.

2.2. Measures
2.2.1. CAVIDACE Scale

The scale Calidad de Vida en Daisio Cerebral (CAVIDACE;
“quality of life in brain injury” in English) has been specifically
designed to measure the QoL of adults with ABIs using proxy
responses [43]. We used the self-reported version: an adaptation of
the original scale completed by individuals with ABIs. This version
consisted of 40 items, which assessed the eight domains that are
subsumed by Schalock and Verdugo’s model: emotional well-
being, interpersonal relationships, material well-being, personal
development, physical well-being, self-determination, social
inclusion, and rights. The responses were recorded on a four-point
rating scale: 0 =never, 1 =sometimes, 2 = frequently, and 3 = always.
The instrument includes negatively worded items, which were
reversed prior to adding the scores of the items per each domain.
These direct scores are transformed into standard scores for each
domain (M = 10, SD = 3) and percentiles. Moreover, the scale
provides an over-all raw QoL score (i.e., the sum of the direct scores
obtained in each of the domains) that may vary from 0 to 120, where
higher scores indicate higher QoL. This overall score can be
converted into an easily interpretable QoL Global Index (M = 100;
SD =15). Its psychometric properties were good and comparable to
those of the original scale: QoL is composed of eight first-order
intercorrelated domains (CFI = 0.891, RMSEA = 0.050, TLI = 0.881),
and the internal consistency was adequate in seven of the eight
domains (w = 0.66-0.87) [40].

2.2.2. Patient Health Questionnaire-9 (PHQ9)

The PHQ9 [44], which consists of 9 items, assessed depression
in accordance with the DSM-1V criteria. Total scores can range from
0 to 27, and higher scores are indicative of severe depression.

2.2.3. Patient Competency Rating Scale (PCRS)

The PCRS consists of 30 items that assessed the competency to
perform different daily living tasks [45]. To complete the
instrument, individuals with ABI were required to indicate the
extent to which it was difficult for them to perform the task that
was described in each item. Participant responses can be compared
with those of a family member or professional to determine the self-
awareness level. In this study, we compared the responses of
individuals with ABI and professionals. The wider the
discrepancies found between individuals with ABI and
professionals, the poorer the self-awareness.

2.2.4. Community Integration Questionnaire (CIQ)
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The CIQ is a 15-item specific measure of community
integration [46]. Total scores can range from 0 to 29. We used the
version of Sander et al. [47] in which ambiguous items were
eliminated (i.e., 4 and 10).

2.2.5. Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC)

The CD-RISC is a 25-item measure of resilience [48] that has
been used in samples with a wide range of conditions, including
ABISs (scores range from 0 to 100).

2.2.6. Social Support Questionnaire-6 (SSQ6)

The SSQ6 is an abbreviated version of the social support
questionnaire [49]. Individuals were required to respond to the 6
items by (a) indicating the number of individuals available to
support them and (b) rating their level of satisfaction with social
support. Scores can range from 0 (no social support) to 6 (very high
social support) for the number of available supports, and from 1
(very unsatisfied) to 6 (very satisfied) for the satisfaction domain in
each item or area. From these scores in the 6 areas, an average score
was calculated for the number of available supports and for
satisfaction.

2.3. Procedure

Participating organizations that provide attention to the ABI
population were recruited through emails and telephone calls.
First, we contacted the centers that had participated in the study in
which the CAVIDACE scale was developed and validated. On
numerous occasions, these professionals facilitated liaisons with
other centers, thereby resulting in snowball sampling. Second, to
recruit a larger sample, information about the study was
disseminated through conferences and posted on the university’s
website. Of the 32 centers with which the research team made initial
contact, 26 finally agreed to participate in the study.

Participants attended ABI-specific care centers (ie.,
rehabilitation centers and day centers) spread throughout Spain.
These are socio-sanitary centers focused mainly on a chronic phase
of ABI (although when the rehabilitation phase within hospitals is
brief due to time or resources constrain, people with ABI in the
subacute phase can also be sent to these centers). The main
difference between rehabilitation centers and daycare centers is the
purpose of the services they provide: daycare centers provide daily
care whose aim is to improve or maintain personal autonomy to an
adequate level and to provide families with support to alleviate the
burden caused by the ongoing support they commonly give (i.e.,
family respite service). The rehabilitation centers, for their part,
pursue a therapeutic objective aimed at re-educating and
compensating for the consequences of the injury, preventing future
complications, and improving the preserved abilities

Once a center expressed interest in participating, a research
team member visited it and provided all necessary information
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about the study. In each center, a research assistant was trained to
oversee the administration of the instruments. To participate in the
study, participants had to meet the established inclusion criteria,
and when the number of participants exceeded the possibilities of
participation of the center, it was the research assistant who
randomly selected participants. In addition, the research assistant
(in consensus with a professional from the center, when necessary)
was in charge of determining the ability of the person with ABI to
answer the instruments. The research team provided printed
copies, although respondents were able to complete the scales
online as well.

A follow-up was carried out after one year, and the follow-up
used the same instruments. Demographic and clinical information
was only provided at the baseline. Finally, the scales were collected,
and the data were analyzed.

All the procedures described in this paper followed the ethical
standards required by research that involves human participants.
This study was approved by the bioethics committee of the
University of Salamanca (No: 20189990014185/ Record:
2018/REGSAL-1931). Written informed consent was obtained from
the ABI participants. Personal and clinical data were collected,
stored, and protected in accordance with the Organic Law 3/2018 of
5 December on Data Protection and the Guarantee of Digital Rights,
so alphanumeric codes were assigned to all the participants to
guarantee their anonymity. All procedures comply with the
principles of the 1964 Declaration of Helsinki and its amendments.

2.4. Statistical Analysis

Data were analyzed using SPSS 24, and statistical significance
was set at p = 0.05. Descriptive data are displayed as the mean, SD,
and range or absolute and relative frequencies. When comparing
characteristics between the patients included and those who were
lost for the follow-up, the categorical variables were analyzed with
a chi-squared test and the continuous variables with an
independent t-test.

To verify the effect that the time elapsed since ABI could have
on the changes experienced in the QoL, the sample was divided
between those who had recently had the ABI (i.e., 3 years ago or
less) and those who were in a chronic phase (i.e., those who had the
ABI more than 3 years ago) and carried out repeated measured -
test between QoL at baseline and one-year follow-up for QoL’s
domains and total QoL index.

Paired t-tests were used to compare PHQ9, PCRS, CIQ, CD-
RISC, and SSQ6 from the baseline to the one-year follow-up.
Confidence interval plots were used to represent the results.

Analysis to determine the predictors of the QoL scores was
conducted. Before carrying out the analyses, we implemented a
transformation of the quantitative scales (i.e., PHQ9, PCRS, CIQ,
CD-RISC, and SSQ6) in categories (i.e., low, intermediate, and high)
from the calculation of the percentiles. First, comparisons between
groups were performed using independent-sample t-tests and
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ANOVA with Tukey post-hoc tests. The effect size was analyzed
using eta-squared (72). Second, to identify the prediction of the
dependent variables (i.e., the QoL total score and domains at the
one-year follow-up), hierarchical multiple linear regression models
were conducted with the following six groups of independent
variables: Step 1 (QoL scores at the baseline), Step 2
(sociodemographic variables), Step 3 (injury-related variables),
Step 4 (the type of rehabilitation center), Step 5 (personal and social
variables at the baseline), and Step 6 (personal and social variables
at the one-year follow-up). First, the variables of each group that
were significant in the previous analysis were included by step as
an initial model (the enter method). Factors with p < 0.10 were
retained. Once the potential predictors were identified, the model
was built via the forward method. All the variables fulfilled the
assumptions of normality and no multicollinearity (rs < 0.70). The
results are presented as adjusted R?s, F changes, and standardized
betas. R? was interpreted according to Cohen’s[50] guidelines (i.e.,
0.02 =small, 0.13 = medium, and 0.26 = large).

3. Results

3.1. Patient Sample

More than half of the participants were male (64%) aged from
18 to 86 years (M = 53.01, SD = 14.44). There was a low percentage
of subjects who returned to work or their studies after their injury
(2%) and a low frequency of people living independently (9.8%).
Stroke was the main etiology of the injury (55.7%), followed by a
TBI (32.8%), and the average time since injury was 8 years (M =8.25,
SD =7.83, range = 0.5-47.5). See Table 1 for more information. When
comparing the differences between patients with and without
follow-ups, significant differences were found in time since injury
(tsn=-10.95, p < 0.01), etiology (x? = 24.30, p < 0.001), and type of
center (x2 = 23.36, p < 0.001). People for whom one-year follow-up
evaluations were not conducted had their ABI more recently, went
more to rehabilitation centers than to daycare centers, and had a
higher prevalence of stroke and a lower prevalence of a TBL

Table 1. Sociodemographic and clinical characteristics of the acquired brain injuries (ABIs)
sample.

Sociodemographic and Clinical Variables Patients with 12 Months Patients without Complete

Follow-Up (n = 203) Follow-Up (n = 402)
n (%) n (%)
Gender 203 400
Male 130 (64%) 243 (60.8%) Xx2=1.87

Female 73 (36%) 157 (39.3%)
Age (years) 203 396
Mean (SD) 53.01 (14.44) 54.83 (14.47) t30a=—-0.12

Range 18-86 18-91
Civil status 198 391

Single/separated/divorced/window(er) 107 (54%) 196 (50.1%) Xx2=246

Married/cohabitating 91 (46%) 195 (49.9%)




Int. J. Int. ]. Environ. Res. Public Health 2021, 18, 927

Educational level
Without education/none
Primary education
Secondary education
Higher education
Prior employment status
Not active/unemployed
Employed/student
Current employment status
Not active/unemployed
Employed/student
Type of home
Independent flat
Residential center
Family home/sheltered flat
Level support
Intermittent
Limited
Extensive
Generalized
Loss of legal capacity
No
Yes
Dependence recognized
No
Yes
Degree of dependence
Grade I moderate dependency
Grade II severe dependency
Grade IIl major dependency
Time since the injury (years)
Mean (SD)

Range
Location of the injury
One hemisphere
Both hemispheres
Etiology of the injury
Stroke
Traumatic brain injury
Cerebral anoxia
Cerebral tumors
Infection diseases
Other
Comorbidity (health conditions)
Mean (SD)

Range
Type of center
Day center
Rehabilitation center

190
14 (7.4%)
60 (31.6%)
64 (33.7%)
52 (27.4%)
200
63 (31.5%)
137 (68,5%)
203
199 (98%)
4 (2%)
122
12 (9.8%)
18 (14.8%)
92 (75.4%)
189
20 (10.6%)
12 (6.3%)
50 (26.5%)
107 (56.6%)
191
127 (66.5%)
64 (33.5%)
194
44 (22.7%)
150 (77.3%)
153
24 (15.2%)
51 (33.3%)
78 (51%)
194
8.25 (7.83)
0.5-47.5
191
121 (63.4%)
70 (36.6%)
201
112 (55.7%)
66 (32.8%)
10 (5%)
6 (3%)
2 (1%)

5 (2.5%)
203
5.35 (2.49)
0-12
171
101 (59.1%)
70 (40.9%)

369
30 (8.1%)
116 (31.4%)
117 (31.7%)
106 (28.7%)
383
135 (25.2%)
248 (64.8%)
386
376 (97.4%)
10 (2.6%)
251
29 (11.6%)
39 (15.5%)
183 (72.9%)
355
42 (11.6%)
38 (10.5%)
98 (27.0%)
185 (51.0%)
369
262 (71%)
107 (29%)
370
84 (22.7%)
286 (77.3%)
276
40 (14.5%)
102 (37.0%)
134 (48.6%)
373
7.20 (6.98)
0.5-47.5
358
245 (68.4%)
113 (31.6%)
390
239 (61.3%)
93 (23.8%)
16 (4.1%)
17 (4.4%)
8 (2.1%)
17 (4.4%)
393
5.01 (2.44)
0-12
313
146 (46.6%)
167 (53.4%)

x2=1.02

x2=2.58

x2=0.65

x2=0.90

X2=9.24*

x2=391

Xx?=0.00

x2=197

ts71=10.95 **

x2=4.90*

X?=24.30 %

taoo=—-2.12

X?=23.36 ***

Note: * p <0.05, * p <0.01, ** p <0.001.
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At the one-year follow-up, the average score in the Total QoL
Index was 105.11 (SD = 15.51). By domains, we found the highest
value in material well-being and rights and the lowest values in
social inclusion and personal development. These descriptive
results are listed in Table 2.

Table 2. Description statistics of quality of life (QoL) scores one-year follow-up.

Statistics EW IR MW PD PW SD SI g rotal QoL
Index
No. items 5 5 5 5 5 5 5 5 40
Mean 11.23 10.25 12.33 9.55 10.93 10.26 9.27 12.06 105.11
SD 2.83 3.65 3.36 3.39 3.10 3.75 3.65 2.90 15.51
Range of scores 1-15 0-15 0-15 0-15 0-15 0-15 0-15 3-15 71-135
Skewness -0.71 -0.35 -1.57 -0.37 -0.38 -0.46 -0.20 -0.94 0.07
Kurtosis 0.26 -0.68 2.26 -0.44 -0.32 -0.75 -0.42 0.22 -0.60

Note. EW = emotional well-being; IR = interpersonal relationships; MW = material well-being; PD
= personal development; PW = physical well-being; SD = self-determination; SI = social inclusion;
RI =rights.

3.2. Changes in QoL from Baseline to One-Year Follow-Up

Improvements in QoL levels have been reported between
baseline and one-year follow-up (see Table 3 for more information).
However, these changes have only been significant in emotional
well-being for the group with the most recent ABI (i.e., ABI 3 years
ago or less) and in personal development for the chronic group (i.e.,
ABI more than 3 years ago).

Table 3. Results by groups of time since the injury of repeated measured t-test between baseline
and one-year follow-up in QoL’s domains and total score.

ABI 3 Years Ago or Less (1 =63) ABI More Than 3 Years Ago (n=131)

Domain ¢ Effect Baseline One- Year ¢ Effect Baseline One- Year
Size Follow-Up size Follow-Up
EW ts7)=-9.42* (.14 10.48 (3.29) 11.72(2.88) tws»=-0.05  0.00 10.98 (2.84) 11.01 (2.81)
IR tso=0.46 0.01 11.29 (3.09) 10.96 (3.31) twn=-1.17  0.01 9.55 (3.68) 9.92 (3.63)
MW tise)=—0.07 0.00 12.28 (2.80) 12.40(3.31) tws=-2.82  0.03 11.88 (3.05) 12.38(3.37)
PD ts7=-1.35 0.02 9.22 (3.52) 9.81 (3.65) tws=-3.86* 0.04 8.82 (2.98) 9.39 (3.31)
PW ts7)=-0.01 0.00 11.31(2.93) 11.36(3.21)  tw2=10.00 0.00 10.61 (2.81)  10.60 (3.10)
SD tss=0.04 0.00 11.02 (3.01) 1091 (3.97) tws»=-1.79  0.02 9.38 (3.89) 9.87 (3.60)
SI tsn=-051  0.01  8.74(404) 9.19(3.65) ton=-164 002 893(3.97) 9.40(351)
RI tss)=0.29 0.00 12.64 (2.49) 12.39(3.42) te»=-0.01  0.00 11.85 (2.76)  11.88(2.63)
Total ts3)=0.03 0.00 103.44 (14.14) 102.91 (14.65) tws=-1.79  0.03 101.91 (14.73) 103.80 (15.48)

Note: data are presented as mean and standard deviation (SD), EW = emotional well-being; IR =

interpersonal relationships; MW =

material well-being; PD = personal development; PW =

physical well-being; SD = self-determination; SI = social inclusion; RI =rights, * p <0.05, ** p < 0.01.
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95% Confidence Interval

95% Confidence interval

3.3. Changes in Other Variables from the Baseline to One-Year Follow-
Up

Statistically significant differences between baseline and one-
year follow-up were found only for PHQ9 (tuo=2.10, p = 0.038) and
CD-RISC (tio9=-2.02, p =0.045), showing a decrease in depression
over time (Mbaseline = 7.15, SDbaseline = 5.72; Miollow-up = 6.16, SDfoliow-up =
5.96) and an improvement in resilience (Mbaseline = 62.79, SDbaseline =
17.52; Misoliow-up = 65.89, SDrtoow-up = 18.61). These results are
represented in Figure 1.
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Figure 1. Confidence interval plots for the scores in (A) Patient Health Questionnaire-9 (PHQ9),
(B) Patient Competency Rating Scale (PCRS), (C) Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC),
(D) Community Integration Questionnaire (CIQ), and (E) Social Support Questionnaire-6 (SSQ6)
in baseline and 1 year follow-up (Note: * p <0.05 in paired ¢-test analysis).
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3.4. Factors Related to QoL: Independent t-tests and ANOVAs

Statistically significant differences were found in the total QoL
index scored by loss of legal capacity, comorbidity, depression,
resilience, and satisfaction with social support. No significant
differences were detected in any of the QoL scores (p > 0.05)
according to gender, prior employment, level of support, time since
injury, etiology, self-awareness (baseline and one-year), and social
support (one-year). Table 4 shows the results of the analysis. Higher
levels of QoL were related to people who were younger, were
married or with a partner, had higher education, were legally
capable, had a lower degree of dependency, had a unilateral ABI,
had fewer associated health conditions (i.e., comorbidity), were
receiving care in a rehabilitation center, had lower levels of
depression, and had higher levels of social support, resilience, and
community integration.
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3.5. Predictors of QoL at One-Year: Regressions

Nine hierarchical multiple regressions were conducted to examine
the potential predictors of ABI participants through the analysis of the
variance in QoL. According to Cohen’s guidelines, we found large
predictive values in all cases except for material well-being. However,
if we neglect the effect of levels of QoL in the baseline, we found that
the best models were in the emotional well-being, personal
development, and rights variables.

If we focus on that model, we found that personal and social
variables were present in all the explanatory models. Specifically,
depressionvasciine Was an explanatory factor of emotional well-being (B =
-0.33, p = 0.002), resilienceizmontrs of emotional well-being and personal
development (B = 0.34, p = 0.002; B = 0.45, p < 0.001, respectively),
satisfaction with social supportvaseine predicted rights (B = 0.47, p =
0.001), and community integrationvasine predicted personal
development and rights (B = 0.25, p = 0.004; B = 0.28, p = 0.041,
respectively). Furthermore, marital status (i.e.,, a sociodemographic
variable) was present in the explanatory model of emotional well-being
(B =0.24, p = 0.020) and the loss of legal capacity (i.e., injury-related
variable) in personal development (B =-0.16, p = 0.043). See Table 5 for
more information.

Table 5. Results from the hierarchical regressions models of QoL domains and total score.

Unstandardized Standardized 95 CI Change

2;5?:};11?: (Fi‘rllaalilla\/?(l)ilsel) Coefficients Coefficients Lower/Upper t P F Change Adjusted
B S.E. Beta Bound R2
Civil status 1.31 0.55 0.24 0.21/2.42 2.38 0.020 4.97* 0.05
EW Depression baseline -1.27  0.39 -0.33 -2.05/-0.49 -0.33 0.002 16.06 *** 0.17
Resilience12m 1.34 0.41 0.34 0.52/2.17 3.26 0.002 10.63** 0.10
Total 0.32
IR baseline 0.47 0.09 0.48 0.30/0.64 5.57 <0.001 55.14 *** 0.38
Satisfaction with 1) 45 0.23 031/1.98 272 0.008 939*  0.06
R social suppor.t 12m
_ Community 1.00 038 0.38 0.24/1.77 262 0011 685*  0.04
integration 12m
Total 0.48
Community .
MW integration 12m 1.67 0.64 0.36 0.38/2.96 260 0.012 6.77 0.11
Total 0.11
Loss of legal capacity -1.19 0.58 -0.16 -2.35/-0.04 -2.05 0.043 7.51** 0.06
Communit
PD integration bas}éline 1.08 0.36 0.25 0.36/1.79 3.00 0.004 16.83 % 0.13
Resilience 12m 2.29 0.42 0.45 1.46/3.12 5.47 <0.001 29.94 *** 0.18
Total 0.37

PW PW baseline 0.47 0.10 0.43 0.27/0.67 4.69 <0.001 28.55 *** 0.23
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Satisfaction with

. 0.98 0.40 0.23 0.19/1.77 245 0.016 6.09* 0.05

social support 12m
Total 0.28
SD baseline 0.27 0.09 0.27 0.09/0.45 293 0.004 20.42 % 0.16
Educational level 1.00 0.34 0.26 0.34/1.67 3.00 0.003 7.96** 0.06
SD | Community 59y 44 0.20 0.05/1.79 210 0.039 632* 0.04

integration baseline
Resilience 12m 1.03 0.47 0.20 0.10/1.96 219 0.031 4.79* 0.03
Total 0.29
SI baseline 0.32 0.07 0.35 0.18/0.47 4.40 <0.001 23.80 *** 0.16
oI Comorbidity -1.21  0.58 -0.17 -2.36/-0.06  -2.09 0.039 6.62* 0.05
Resilience 12m 1.74 0.43 0.33 0.90/2.58 4.09 <0.001 16.72 *** 0.10
Total 0.31

Satisfaction with
social support 1.89 0.53 0.47 0.83/2.95 3.60 0.001 16.14** 0.27

T

. . v 1.22 0.58 0.28 0.06/2.39 212 0.041 4.49* 0.06

integration baseline
Total 0.33
Total baseline 0.55 11 0.53 0.33/0.76 5.00 <0.001 25.03 *** 0.17
Dependency level -8.27  2.01 -0.39 -12.27/-4.27 —4.11 <0.001 15.61 *** 0.15
Depression baseline -5.63  2.26 -0.24 -10.14/-1.13 -2.49 0.015 8.12* 0.07

Total QoL ) . .

Index Satisfaction with

social support 4.50 2.04 0.21 0.43/8.57 220 0.031 4.84* 0.04
baseline

Total 0.43

Note. EW = emotional well-being; IR = interpersonal relationships; MW = material well-being; PD =
personal development; PW = physical well-being; SD = self-determination; SI = social inclusion; RI =
rights; * p <0.05, ** p <0.001, *** p <0.0001

4. Discussion

This study presents the QoL outcomes, as measured by the
CAVIDACE scale, at the one-year follow-up in a sample of ABI adults
who had experienced ABI some years ago. Likewise, it also explores
the changes at the one-year follow-up of some personal and social
variables and the association between QoL and these factors and a set
of sociodemographic and injury-related factors that were expected to
predict the patient’s QoL. There are many studies that analyze how
some of these factors affect QoL; however, they usually focus only on a
few variables, use cross-sectional designs, or follow an HRQoL model.
In this sense, the study contributes by bettering the knowledge and
understanding of the QoL construct in the ABI population.

At the one-year follow-up, the domains with the highest results
were rights and material well-being, whereas personal development
obtained the lowest scores. These results are consistent with those
obtained in other studies of those with ABIs [29,41] and studies
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assessing the recipients of social services [51], suggesting the
importance of promoting community integration and cognitive skills
in the population with ABIs. The findings of this study show that
improvements in QoL were generally experienced between the
baseline evaluation and the one-year follow-up, but they were only
significant for the emotional well-being and personal development
domains. In other studies [42] that analyzed different change patterns
as a function of the time elapsed since the ABI, more significant changes
were obtained when ABI was recent; however, this finding has not been
replicated in the present study. The determining factor for such
difference may be that in this case, self-report assessments were
analyzed and not proxy assessment, which was used in other studies.

Social support, depression, self-awareness, community
integration, and resilience are important aspects that have been widely
studied in the population with ABIs [5,10,28,36,39]. At the one-year
follow-up, an improvement was found in SSQ6, CIQ, and CD-RIS
outcomes, although only the last one was significant. Meanwhile,
PHQ9 scores decreased significantly, and the PCRS scores remained
stable. According to the literature, there are studies that have reported
changes in satisfaction with social support, which are not necessarily
positive; and no changes in the number of supports [30]. Studies about
community integration indicate the most important changes are one-
year after an ABI and small improvements later [52], which agrees with
the results of this study. This suggests the need to further improve
support and social interaction, particularly at the community level,
including patient organizations and support groups [53,54] and the
promotion of self-determined and active work life. The few available
studies about resilience found a stabilization period of one year after
an ABI and a subsequent worsening [55]. Finally, there is no consensus
about depression’s evolutionary patterns. While some studies report a
higher prevalence with more time elapsed since an ABI [10], others
report improvements [7,56]. For all the variables, we must consider that
longer time periods may be needed to appreciate any changes and the
importance of analyzing the moderating variables of these results.

Past findings have yielded contradictions about the effects of
sociodemographic variables on QoL. In this study, no significant effects
were found for gender, as happened in others [10,57], or for
employment before an ABI Those people with ABIs who were working
or studying before the injury showed significantly better QoL in
previous research [29,58], as in our baseline evaluation [41], which may
indicate that the positive effect of a previous active lifestyle disappears
over time. In addition, people who were married or cohabitating
reported better emotional well-being, reflecting the importance of close
interpersonal relationships as a preventive factor for depression and
anxiety [59,60], although there is no unanimity in this regard [58].
Those with higher levels of education presented better levels of self-
determination, possibly related to greater possibilities of acquiring the
work and lifestyle desired [5,58].
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Regarding the injury-related variables, it was found that people
with a deprived legal capacity showed a lower QoL, probably due to
the importance of being able to make preference-based
elections/decisions/choices. In addition, the higher the level of
recognized dependency (i.e., the need for support or supervision to
perform daily life activities), the poorer the levels of QoL [28,29,61].
Decision-making abilities, the capacity to act independently, and
participation in inclusive settings tended to be poorer among
individuals who had a high dependency. Finally, a better QoL was also
found in people who had unilateral injuries compared to those with
bilateral injuries, probably due to a lower number of associated
sequelae [41]. In this sense, lower comorbidity levels at the baseline
were significantly related to a better QoL at the one-year follow-up
[22,35,62]. Neither the etiology [58] nor the time elapsed since the injury
[28,34] had a significant impact on QoL.

Depression, satisfaction with social support, community
integration, and resilience were predictors of self-reported QoL at the
baseline and one-year follow-up. Depression was a predictor of
emotional well-being and the total QoL index. Depressive problems a
year ago (i.e., baseline evaluation) continued to affect the ABI person’s
emotional well-being and had a negative effect on other aspects of QoL
at the time, which had already been documented by other studies
[9,33,56]. The effect of community integration on QoL has been widely
reported, but the effect was not found for resilience. However, both
have been shown to be the two most important predictors. Community
integration seems to exert its fundamental effect based on the levels
found in the initial evaluation, contrary to what happens with
resilience, and its broad and lasting effects make it difficult to produce
improvements over time [52]. The exceptions are the effect of
community integration at the present time on material well-being and
interpersonal relationships, which could be closely related to
productivity levels, salary, and the availability of current contexts
suitable for establishing interpersonal relationships. In the case of
resilience, the immediate effects it has on QoL are consistent with the
importance of deploying coping skills focused on the present moment
and not on evaluations of what the future will be like.

Finally, satisfaction with social support [28] had an immediate
effect on interpersonal relationships and physical well-being and a
long-term effect on rights and the total QoL index. It is possible that the
existence of quality social relationships ensures better support for one’s
physical needs associated at the time and that the existence of these
supports allows the introduction of progressive changes that ensure
respect for the rights of the ABI person. It should be noted that the
number of social supports and self-awareness variables did not have
significant effects on self-reported QoL. However, it was demonstrated
that the sample had a lack of self-awareness, and its effect was possibly
reflected in the evaluations carried out by others [41].
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Some study limitations need to be addressed. The sample of the
respondents was recruited using a non-probabilistic convenience
sampling process, which limits the generalizability of the findings.
Second, no objective test was used to determine the ability of people
with ABI to participate in the study. This could introduce some
subjectivity, even though the research team strictly controlled it and the
professionals acted on their clinical judgment based on their
knowledge of the individuals with ABIs and their clinical history.
Finally, there was a high percentage of experimental death, even
though it was a relatively short follow-up. However, it was shown that
there are no substantial differences between those who dropped out of
the study and those who continued.

5. Conclusions

We have shown that satisfaction with social support, depression,
community integration, and resilience are the main predictors of self-
reported QoL levels in patients with ABIs. However, hardly any
changes were found in these variables over the course of a year. This
implies the need to implement a greater number of programs and early
actions on these aspects for clinical practice, being especially important
the prevention and detection programs. Furthermore, these results
highlight the importance of psychological, neuropsychological, and
occupational therapy interventions as a part of the care of ABI, which
was limited in many cases to physical aspects. Future lines of work
should include broader longitudinal follow-ups, as well as analysis of
the specific effects that some of the interventions carried out in this
population have on QoL.
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4.1. Discusion

La severidad y duracion prolongada de las multiples secuelas que se producen tras
un DCA desembocan en que muchas de estas personas tengan que convivir con una serie
de discapacidades significativas durante el resto de su vida (Andelic et al., 2018), lo cual va
a generar en muchas ocasiones un efecto negativo sobre multitud de esferas de su vida.
Es en este contexto donde el estudio de la calidad de vida se ha convertido en un aspecto
fundamental a tener en cuenta durante la atencion rehabilitadora y los apoyos que se
proporcionan a esta poblacién. Disponer de un modelo integral y robusto que se acomparie
de medidas fiables y validas, asi como de un conocimiento exhaustivo sobre los patrones
de evolucion que suele experimentar los niveles de calidad de vida en esta poblacién y de
las variables que se relacionan con dichos niveles y su evolucién, va a resultar clave para

realizar una estructuracion adecuada de los objetivos y actividades que se llevan a cabo.

Hasta el momento, las aproximaciones al estudio de la calidad de vida se habian
hecho desde un modelo de calidad de vida relacionado con la salud (Nichol et al., 2011;
Polinder et al., 2015). Dicho modelo esta focalizado en los efectos que tiene la enfermedad
o las condiciones de salud sobre el funcionamiento del individuo, en este caso de la persona
con DCA (van Hecke et al., 2018), y aunque han ido ampliando su abanico y teniendo en
consideracion aspectos no solo de la funcionalidad y el bienestar fisico sino también del
bienestar psicoldgico y social de la persona, seguia siendo un modelo con posibilidades
limitadas para abarcar las diversas implicaciones en la vida de la persona tras el DCA. Asi,
un modelo de calidad de vida comprensivo y multidimensional, como el de Schalock y
Verdugo (2002/2003), que ponga el foco en la satisfaccion subjetiva del individuo con la
vida como un todo que implica diversos dominios, asi como la influencia de factores
ambientales, del lugar de residencia, culturales, etc., resulta un marco de evaluacion e
intervencién mas apropiado. Dicho modelo ha sido aplicado exitosamente en diferentes
colectivos (Gomez et al., 2018; Vanleerberghe et al., 2017; Verdugo et al., 2013), pero no
es hasta hace relativamente poco tiempo cuando ha comenzado a aplicarse en la poblacién
con DCA, derivando en la construccioén y validacion de la escala CAVIDACE (Verdugo et

al., 2018), un instrumento especifico con excelentes propiedades psicométricas (Fernandez
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et al., 2019). Sin embargo, dicha escala adolecia de un problema importante y es que
solamente tenia en consideraciéon un sistema de evaluacion heteroinforme realizado por
terceras personas que conocian a la persona con DCA, pero sin contar directamente con la

opinién del usuario en el proceso de evaluacion.

Es importante aclarar, antes de pasar a discutir los resultados obtenidos, que se han
incluido exclusivamente las cuestiones mas sobresalientes y globales relacionadas con los
objetivos inicialmente planteados, ya que una discusién pormenorizada ya ha sido abarcada

en cada uno de los articulos cientificos anexados en la presente Tesis Doctoral.

El primer articulo tuvo como objetivo llevar a cabo el proceso de adaptacion y
validacién de la version autoinforme de la escala CAVIDACE (Aza, Verdugo, Orgaz,
Fernandez et al., 2020). En la adaptacion se modifico la redaccion de los items de la escala
original de tercera a primera persona, afladiendo aclaraciones y un sistema visual de ayuda
en el sistema de respuesta tipo Likert (Schalock, 2004). A continuacion, la validacion se
llevé a cabo mediante la aplicacién de la escala a una muestra extensa de personas con
DCA (N = 345), que permitié comprobar que la nueva version disponia de unas adecuadas
propiedades psicométricas, similares a las de la version heteroinforme, y que se ajustaba
al modelo de ocho dimensiones intercorrelacionadas de primer orden de Schalock vy
Verdugo (2002/2003). Ademas, la version final de la escala autoinforme fue
sustancialmente reducida (i.e., 40 items frente a los 64 items iniciales), resultando en un
instrumento mucho mas manejable para las personas con DCA dado los problemas que
suelen presentar en comprension, concentracion y mantenimiento de atencion (Shah et al.,
2017).

En el debate sobre el uso de medidas autoinformes frente al uso de informes de
otros, parece estar claro que dadas las ventajas e inconvenientes de ambos sistemas de
evaluacion y que los indices de correlacion entre ambas no suelen ser elevados (Schalock,
2004; van Hecke et al., 2018), lo ideal es su uso complementario y enfocado a diferentes
objetivos. Asi, si el objetivo es desarrollar planes de atencién centrados en los resultados
personales sera mas adecuado el uso de autoinformes, y si el objetivo es la evaluacion de
programas y disefio ambiental o cambios organizacionales se recomienda el uso del

informe de otros (Gomez et al., 2010, 2013). Sin embargo, no existia apenas investigacién
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sobre la relacion entre las puntuaciones de calidad de vida en la poblacion con DCA en
funcion de la persona que respondia, ya fuera profesional, familiar o la propia persona con
DCA. Asi, el segundo articulo se centrd, por un lado, en el analisis de estas diferencias
disponiendo de la evaluacion autoinforme de la muestra de personas con DCA junto con
una evaluacion de la calidad de vida de esas mismas personas cumplimentada por un
familiar y profesional, a través de la version informe de otros de la escala CAVIDACE y
aplicada en un mismo momento de evaluacion (Aza, Verdugo, Orgaz, Andelic et al., 2020).
Se encontré que las personas con DCA sobreestiman en general sus niveles de calidad de
vida en comparacion con los otros evaluadores, y que los profesionales reportaban niveles
mas bajos en casi todas las dimensiones (Carbo-Carreté et al., 2015). Igualmente, las
correlaciones entre las dos evaluaciones heteroinforme (i.e., familiares y profesionales)
eran mas altas entre ellas que con respecto al autoinforme. Estos patrones eran bastante
similares a los que se habian encontrado en otras poblaciones (Claes et al., 2012).
Asimismo, se hallé que habia dimensiones en las que las diferencias entre evaluadores
eran mas acentuadas (p. ej., desarrollo personal) y otras mas “observables” externamente,
como el bienestar fisico o la inclusidon social, en las que las puntuaciones no eran

significativamente diferentes entre los evaluadores.

Por otro lado, en este segundo articulo también se abordé si diversos factores
sociodemograficos, relacionados con el accidente (i.e., clinicos) o con la rehabilitacion,
personales y sociales afectaban a los niveles de calidad de vida, considerando las
diferentes dimensiones y evaluadores. Para su evaluacién se obtuvieron los datos de las
variables sociodemograficas y clinicas que recoge la escala CAVIDACE, asi como una serie
de escalas complementarias (i.e., Patient Health Questionnaire para la evaluacioén de la
depresion, Patient Competency Rating Scale para la evaluacién de la anosognosia o falta
de conciencia de déficit, Community Integration Questionnaire para la evaluacion de la
integracion comunitaria, Connor-Davidson Resilience Scale para la evaluaciéon de la
resiliencia y Social Support Questionnaire-6 para la evaluacion del apoyo social). Con
respecto a las variables sociodemogréficas, las personas con alto nivel educativo y con
empleo antes del DCA mostraban mayores niveles de calidad de vida. Sin embargo, el
efecto de otras variables sociodemograficas como la edad, el género o el estado civil
aparecian solamente como significativas en un nimero bastante limitado de ocasiones. Con

respecto a las variables clinicas, sé comprobd que un mayor nivel de dependencia, mayores
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necesidades de apoyo, localizacién bilateral de la lesién y mayor numero de areas de salud
afectadas (i.e., comorbilidad), se relacionaban con una peor calidad de vida. La etiologia,
por su parte, no mostro efectos significativos sobre la calidad de vida, pese a que existe
una tradicion extensa en la literatura internacional de estudiar por separado las etiologias
traumaticas de las no traumaticas. Sin embargo, esta division parece motivada mas bien
una herencia de las diferencias en la atencion médica hospitalaria en fase critica y aguda,
que por la existencia de diferencias reales en los procesos de calidad de vida a largo plazo.
Cabe destacar que las variables mencionadas hasta el momento no son susceptibles de
ser modificadas, pero también pueden ser de suma utilidad en la rehabilitacién que se lleva
a cabo con esta poblacion, permitiendo la creacion de perfiles personales sobre los que
parecen existir peores resultados en calidad de vida y, por ende, sobre los que prevenir e

intervenir tempranamente.

Con respecto a las caracteristicas del proceso de rehabilitacion, las personas que recibian
atencién en centros de dia (frente a centros de rehabilitacion) y se beneficiaban de mayor
numero de actividades, mostraban peores niveles de calidad de vida. Por ultimo, las
variables personales y sociales fueron las que ejercieron un efecto mas significativo sobre
los niveles de calidad de vida, especialmente en el caso de la integracion comunitaria, la
resiliencia y la satisfacciéon con el apoyo social, encontrandose mayores niveles de calidad
de vida en los percentiles de mejores resultados de estas variables. Por su parte, la
depresién tuvo una relacidn negativa esperada con los niveles de calidad de vida, pero
suscrita solamente a algunas dimensiones (p. ej., bienestar emocional y relaciones
interpersonales) y exclusivamente en la evaluacion llevada a cabo por la persona con DCA.
Igualmente, en el caso de la anosognosia, se establecen peores niveles de calidad de vida
cuando la alteracién de la percepcion de los déficits es mayor, pero este efecto es apreciado
unicamente en las evaluaciones de los profesionales. Las conclusiones obtenidas en estos
ultimos grupos de variables son de suma importancia en cuanto a las implicaciones
practicas derivadas para las intervenciones que se llevan a cabo y que se analizaran con
mayor detenimiento en el apartado 4.2. Implicaciones, fortalezas, limitaciones y lineas de
futuro. No obstante, estos analisis deben ser tomados con cierta precaucién en cuanto a
que se refieren a correlaciones entre variables, teniendo un nivel predictivo limitado al

haberse realizado las evaluaciones en el mismo momento temporal.
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Y es que, hasta este momento, estos dos primeros articulos sintetizaban los
resultados obtenidos a través del uso de una metodologia transversal. Sin embargo, nos
encontramos ante una Tesis Doctoral en las que se llevo a cabo varias medidas repetidas
que se constituian como un estudio longitudinal. Después de analizar en detenimiento las
publicaciones existentes sobre los momentos de evaluacion de la calidad de vida (Chiang
et al., 2015; Haller et al., 2017; Pucciarelli et al., 2018; Yeoh et al., 2019), se determiné que
era apropiado estudiar al menos la evolucion durante un afo, realizando una evaluacion

intermedia a los seis meses.

Asi, el tercer articulo tuvo como objetivos: (1) describir los patrones de evolucion de
los niveles de calidad de vida a lo largo de estos 12 meses en cada una de las ocho
dimensiones del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003); (2) determinar si hay
diferencias en la evolucion de la calidad de vida en funcién del evaluador empleado (i.e.,
profesional, familiar o persona con DCA); y (3) examinar si los patrones de evolucion
dependian del tiempo que habia transcurrido desde DCA, considerando que una parte de
la muestra lo habia tenido recientemente (i.e., hace 3 afos 0 menos) y otra parte se
encontraba en una fase crénica (Verdugo, Aza, Orgaz et al., 2021). De esta manera, el
estudio contribuye al conocimiento de los patrones de evolucion de la calidad de vida y al
comportamiento de los distintos sistemas de evaluacion (i.e., autoinforme vs informe de
otros) a lo largo del tiempo, y siguiendo un modelo multidimensional. Se encontraron
mejoras significativas en los niveles de calidad de vida a los seis meses tras la evaluacién
de linea base, con alguna mejora adicional, pero de menor magnitud entre la evaluacién
llevada a cabo entre los 6 y 12 meses. Hubo dimensiones vinculadas al ambito social, como
es el caso de las relaciones interpersonales y la inclusién social, que no experimentaron
mejoras significativas entre una evaluacion y otra (Lin et al., 2010; Pucciarelli et al., 2019),
siguiendo patrones de cambio no lineales (p. €j., las relaciones interpersonales mejoraron
a los seis meses con respecto a la linea base pero decayeron al afio, aun sin llegar a niveles
tan bajos como la linea base; la inclusion social empeoré a los seis meses pero mejoro al
afo, situandose en niveles similares a los iniciales). También se observé que la
autodeterminacion mantuvo niveles practicamente iguales en todas las evaluaciones.
Todos estos datos nos estan indicando que hay areas de la calidad de vida sobre las que
no se lleva a cabo una intervencién apropiada (p. €j., la autodeterminacion) y que hay otras

que siguen patrones de dificil prediccidn, siendo necesario prestarles atencion en los
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procesos de evaluacion e intervenir sobre ellas de manera individualizada. Por otro lado,
no se hallaron patrones de cambio diferentes en los niveles de calidad de vida en funcion
del evaluador empleado, salvo un ligero patron de mayor estabilidad en el caso de los
familiares. De esta forma, se seguian manteniendo los resultados ya encontrados en el
articulo anterior (i.e., niveles mas altos de calidad de vida en el autoinforme y mas bajos
cuando era reportada por los profesionales, asi como mayores indices de discrepancia en
aquellas dimensiones menos “observables”. bienestar material, desarrollo personal,
autodeterminacién y derechos). Es importante, por tanto, controlar y sustituir algunas
creencias y expectativas desadaptativas y erréneas que tiene la persona con DCA, y que
quedan reflejadas en los niveles elevados de anosognosia encontrados (Formisano et al.,
2017); asi como asegurar que cuando se empleen informes de terceros nos encontremos
ante personas que conozcan al afectado profundamente y en diversos contextos, y que se
incluyan no solamente indicadores objetivos sino que también se hayan interesado por sus
opiniones, preferencias, valores, etc. En este sentido, se ha planteado la conveniencia de
utilizar mas de un informador simultaneo cuando se emplean exclusivamente sistemas de

evaluacion de la calidad de vida basados en heteroinformes (Carbo-Carreté et al., 2015)

Los primeros meses e incluso afos tras el DCA han mostrado ser un periodo
temporal clave, no solo para la mejora en la rehabilitacién de las funciones perdidas, sino
también para el aumento de los niveles de calidad de vida (Askew et al., 2020), bien sea
por la estabilizacion del proceso de rehabilitacion en la fase crénica, por una mayor edad o
por no disponer de un apoyo social comunitario suficiente (Haller et al., 2017; Hu et al.,
2012; Tomberg et al., 2007). Como en nuestra muestra teniamos personas que habian
sufrido el accidente hace poco tiempo y otras que se encontraban hace afios en una fase
cronica, se realizoé una division, a posteriori, para comprobar el efecto que tenia el tiempo
transcurrido desde el DCA. Asi, tras dividir a la muestra, pudimos comprobar que aquellos
que habian tenido el DCA hace menos tiempo (i.e., hace tres afos 0 menos) mostraban
mayores cambios significativos en la calidad de vida con respecto a aquellos que estaban
en una fase cronica y que se situaban normalmente en niveles mas estables. Sin embargo,
es importante apuntar que este resultado fue solo encontrado en la evaluacion llevada a

cabo por los profesionales, pero no en el autoinforme.
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Por ultimo, el cuarto articulo se centré en: (1) examinar el impacto de todas las
variables estudiadas siguiendo un modelo predictivo (i.e., ¢como determinadas variables
evaluadas durante la linea base son capaces de predecir los niveles de calidad de vida un
ano después?)y, de manera complementaria, (2) analizar posibles cambios longitudinales
entre la evaluacion de linea base y el seguimiento al afio en las variables personales y
sociales evaluadas (i.e., depresion, anosognosia, integracion comunitaria, resiliencia y
apoyo social) (Aza et al., 2021). En los analisis predictivos de la calidad de vida al afio se
han hallado resultados muy similares, pero no idénticos, a los encontrados cuando se
ejecutaron los analisis de correlaciones entre los factores y calidad de vida en la linea base.
Ahora se puede destacar el efecto predictivo de algunas variables sociodemograficas y
clinicas, como es el caso del estado civil, el nivel educativo, la incapacidad legal, el grado
de dependencia, la localizacion del DCA y los niveles de comorbilidad. Asi, vemos que el
estado civil es un factor predictivo del bienestar emocional (i.e., estar casado o viviendo con
la pareja frente a estar soltero, divorciado o viudo se relaciona con un mejor bienestar
emocional) o la incapacidad legal del desarrollo personal (i.e., las personas que estan
incapacitadas legalmente muestran peor desarrollo personal 12 meses después frente a
aquellas que no lo estaban). Factores como el empleo antes del DCA o el tiempo
transcurrido pierden su efecto en estos modelos. Al igual que otros, como la etiologia, que
sigue sin resultar una variable significativa sobre los niveles de calidad de vida (Butsing et
al., 2019; Cariello et al., 2020; Chuluunbaatar et al., 2016; Gonzalez et al., 2016; Matérne
et al., 2018; Scholten et al., 2015; Vu et al., 2019; Zhu et al., 2019). Con respecto a las
variables personales y sociales, la depresién, la satisfaccion con el apoyo social, la
integracion comunitaria y la resiliencia contindan siendo las variables predictoras mas
eficaces dentro de este grupo. Asi, la depresion muestra un excelente valor predictivo sobre
los niveles de bienestar emocional y calidad de vida global un afo después. La satisfaccion
con el apoyo social predice la puntuacién en derechos y la puntuacion total en calidad de
vida. La integracion comunitaria, por su parte, explica un porcentaje significativo de los
resultados obtenidos en desarrollo personal, autodeterminacion y derechos a los 12 meses
(Andelic et al., 2009; Chen et al., 2015; Butsing et al., 2019; Lam et al., 2019; Willemse-van
Son et al., 2009). Por otro lado, se encontré que la satisfaccion con el apoyo social, la
integracion comunitaria y la resiliencia mejoraban entre ambas evaluaciones (i.e., linea

base y seguimiento al afo). Sin embargo, solamente los cambios en la ultima variable eran
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significativos. En el caso de la depresion, se experimentaba una disminucion
estadisticamente significativa a los 12 meses y la anosognosia se mostraba estable a lo
largo del tiempo (Casas et al., 2020; Marwitz et al., 2018; Verdugo et al., 2018; Willemse-
van Son et al., 2009). Los valores encontrados al afio en estas variables personales y
sociales también fueron introducidos en los modelos de regresién viendo su efecto conjunto
con todas las variables evaluadas en la linea base. Destaca especialmente el gran efecto
que ejerce sobre la calidad de vida en el seguimiento anual los niveles de resiliencia

presentados en ese mismo momento por la persona con DCA.

También es importante mencionar un resultado comun a las cuatro publicaciones
presentadas y es que se encontraron, sin tener en consideracion ni el momento de
evaluacioén ni la persona que respondia, que las puntuaciones mas altas en calidad de vida
se producian en las dimensiones de bienestar material, inclusion social y derechos, y las
mas bajas en bienestar fisico, autodeterminacién y desarrollo personal, replicando
parcialmente otros estudios encontrados hasta el momento (Gémez et al., 2013; Verdugo
et al., 2019) y subrayando la importancia de promover la toma de decisiones y la mejora de
las habilidades cognitivas en esta poblacion, asi como acciones rehabilitadoras y

compensatorias integrales sobre las secuelas fisicas sufridas.

En resumen, los resultados obtenidos en esta Tesis Doctoral nos han permitido
disponer de un conocimiento mas exhaustivo sobre algunas cuestiones clave en los
procesos de calidad de vida en las personas con DCA, como, por ejemplo: como afecta el
tipo de evaluador empleado a los resultados obtenidos, como evoluciona la calidad de vida
a lo largo del tiempo o qué factores estan relacionados y nos pueden ayudar a explicar tales
resultados. Todas estas cuestiones nos van a permitir planificar y guiar las intervenciones
que se llevan a cabo con la poblacion con DCA permitiendo, no solo optimizar sus niveles
de calidad de vida, sino también mejorar los servicios y programas que se dan desde las

organizaciones.
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4.2. Implicaciones, fortalezas, limitaciones y lineas de futuro

El mayor interés de esta Tesis Doctoral radica, no tanto en los conocimientos
detallados que se han obtenido sobre la calidad de vida en la poblacién con DCA y que han
sido compartidos con la comunidad cientifica internacional, sino en las implicaciones

practicas que se pueden derivar de los mismos.

La escala CAVIDACE, y por ende el modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo (2002/2003), constituye un marco de evaluacion de los resultados personales en
los tres niveles principales del sistema en los que se desenvuelve una persona (i.e.,
microsistema, mesosistema y macrosistema), desde el cual se subraya la importancia de
las opiniones y experiencias del individuo y se permite planificar los programas, actividades
y apoyos en funcién de avances medibles en logros personales. En la Figura 3 se sintetizan

las aplicaciones multiples del concepto.

MESOSISTEMA

MICROSISTEMA MACROSISTEMA
| | |
INDIVIDUAL ORGANIZACIONAL SOCIAL

-Planteamiento de -Informacion general sobre

-Evaluacién integral de las actividades y estrategias de resultados personales de

necesidades de la persona apoyo acciones sociales

-Planificacion de programas -Perfil de proveedores -Comparacion de baremos de

individuales de apoyo -Comparacion de poblacion general (estandar

-Avances en logros organizaciones y servicios (03Y))

personales (para el mismo colectivo y -Toma de decisiones para la
para otros colectivos) mejora de la calidad de vida

. NUEVAS POLITICAS
PLANIFICACION ESTRATEGIAS DE SOCIALES,

CENTRADA EN LA CAMBIO ASESORAMIENTO Y

PERSONA ORGANIZACIONAL FORMACION DE
PROFESIONALES
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Figura 3. Utilizacion del concepto de calidad de vida (Adaptado de Verdugo y Schalock,
2013)

Si nos centramos a nivel del microsistema, podemos utilizar los datos obtenidos
para: (1) la evaluacion de la eficacia que tiene una determinada intervencion en la calidad
de vida de un usuario; (2) la elaboracion de planes individuales de apoyo que tengan en
cuenta las necesidades de la persona en ocho areas de vital importancia, considerando
tanto los logros personales alcanzados como los resultados deseados; (3) la monitorizacion
continua de los niveles de calidad de vida a lo largo del tiempo, comprobando si se van
alcanzado los hitos previamente establecidos, y realizando los reajustes necesarios en los
planes de apoyo y la rehabilitacion llevada a cabo; y (4) la identificacion de factores que
influyen en los resultados de calidad de vida y su utilizacion para el establecimiento de
practicas basadas en la evidencia. En este sentido en el marco de la consecuciéon de
mejores resultados en calidad de vida, se ha remarcado en la presente Tesis Doctoral la
gran importancia que tiene la prevencion de determinadas problematicas que son
frecuentes en la poblacion con DCA (p. €j., la depresién o la anosognosia). Se deben incluir
tanto estrategias de prevencion primaria, siendo especialmente sensibles con aquellas
personas que han tenido un historial previo de enfermedad mental; como estrategias de
deteccion temprana a través del uso de instrumentos de cribado; y estrategias para evitar
su cronicidad a largo plazo a través de intervenciones multicomponente (Fann et al., 2009).
Igualmente, se ha destacado la importancia de promover determinadas habilidades en las
personas con DCA, como es el caso de la resiliencia por su gran repercusién positiva sobe
los niveles de calidad de vida. La resiliencia implica la capacidad de prosperar frente a la
adversidad, como puede la situacién de sufrir una condicion negativa como un DCA. Una
persona resiliente es aquella que tiene el poder psicolégico para buscar soporte intrinseco
(p. €j. desplegando una serie de estrategias de afrontamiento activo) y extrinseco (p. €j.,
buscando apoyos sociales efectivos) que le proteja contra la enfermedad fisica y mental
(Pucciarelli et al., 2017; Sadler et al., 2017). Sin embargo, no es habitual encontrar estudios
sobre el papel de la resiliencia en la calidad de vida, y menos aun técnicas eficaces que
puedan emplearse en el contexto de la rehabilitacion de las personas con DCA. Por ello,
merece la pena destacar algunas intervenciones llevadas a cabo, como la de Sadler y
colaboradores que desarrollaron un programa de seis semanas basado en grupos de apoyo

de iguales y que implico cuestiones de aprendizaje social, dotacion de sentido de las
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experiencias negativas, habilidades para ayudar a otros y comparacién social, con el
objetivo de promover la resiliencia en pacientes con ACV. Los resultados fueron
prometedores y sugirieron que la intervencion era factible y aceptable (Dwyer Hollender,
2014).

A nivel del mesosistema, podemos emplear los datos obtenidos para: (1) comparar
organizaciones y servicios (bien un mismo centro a lo largo del tiempo o bien entre
diferentes recursos en un mismo momento); (2) obtener datos agregados para el
establecimiento de perfiles de proveedores que permitan observar la informaciéon de manera
conjunta y la toma de decisiones de mejora de los planes y programas; y (3) guiar el cambio
organizacional, mediante la implementacién de practicas basadas en la evidencia
(Schalock, Baker et al., 2018). Sin embargo, los procesos de cambio organizacional son
complejos, y en ellos debemos tener en cuenta los siguientes pilares: valores
organizacionales (i.e., deben centrarse en la mejora de las vidas de los individuos, pero
también de las familias y de la sociedad en general), habilidades de pensamiento critico (p.
ej., analisis, holismo, sintesis, entre otras) y fomento tanto de la creatividad como de la
flexibilidad (Schalock, Verdugo et al., 2018). Schalock y Verdugo (2007) sintetizaron las
cuestiones que deben guiar el cambio organizacional en: (1) conseguir que los implicados
se comprometan; (2) desarrollar modelos mentales; (3) apoyar el cambio y la
transformacion; (4) organizar seminarios de analisis de datos; (5) crear equipos de
aprendizaje; (6) inculcar un pensamiento de “derecha a izquierda”; (7) fomentar la
redefinicion de las organizaciones; (8) orientarse a la prediccion de resultados; (9)

establecer estandares; y (10) evaluar el progreso y proporcionar feedback.

A nivel del macrosistema, los resultados obtenidos en calidad de vida van a facilitar
el desarrollo de nuevas politicas publicas y mejora de las ya existentes, orientandolas
siempre a mejorar la calidad de vida de los receptores de dichos servicios. Ademas, la
aplicacion del modelo permitira disponer de estandares comunes para la valoracion vy
comparacion de las politicas sociales. Esto es sumamente importante en el contexto actual
de nuestro pais, donde pese a verse reflejado en la normativa sobre discapacidad la
importancia de tener en cuenta los resultados en calidad de vida, no se lleva a cabo una
aplicacion real de tales estandares. Concretamente, en el caso del DCA, la gran disparidad

territorial en la atencion rehabilitadora proporcionada y la falta de normativa existente
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(Verdugo, Aza y Fernandez, 2021), hacen que la aplicacion de un modelo comprensivo e

integral puede resultar sumamente beneficiosa.

Toda investigacion, pese a ser llevada a cabo siguiendo estrictos estandares éticos
y metodologicos, se acompafna de una serie de limitaciones y también de un conjunto de
fortalezas, y esta Tesis Doctoral no iba a ser menos. Asimismo, es comun que en base a
estos puntos fuertes y débiles y a la deteccidon de nuevas necesidades asociadas a los
resultados encontrados, se planteen nuevas lineas de futuro que puedan dar continuidad a

la investigacion.

Por un lado, la presente Tesis Doctoral presenta una serie de fortalezas a destacar:
(1) muestra amplia y heterogénea de personas con DCA. Se cuenta con una muestra inicial
de 393 personas de diferentes centros y comunidades autonomas espafolas, con
diferentes etiologias, grados de discapacidad, etc., lo que asegura una mayor
representatividad de la muestra con respecto a la poblacion de estudio; (2) se trabaja con
la adaptacion y validacion de un instrumento autoinforme que tiene en cuenta a la propia
persona afectada en el proceso de evaluacion de su calidad de vida, incluyendo
adaptaciones que facilitan su comprension y capacidad de responder a la prueba, aspecto
gue no habia sido tomado en cuenta hasta el momento, dentro del contexto de este
instrumento especifico formulado desde el modelo multidimensional de Schalock y Verdugo
(2002/2003). Ademas ambas versiones de la escala CAVIDACE han sido validadas tanto
con personas con DCA traumatico como con personas con DCA no traumatico, permitiendo
disponer de un instrumento especifico para DCA pero que pueda usarse para todas las
etiologias; (3) se presentan datos de la calidad de vida de los mismos usuarios reportados
por tres informadores diferentes (i.e., profesional, familiar y persona con DCA), lo cual no
es nada frecuente de encontrar en la literatura actual y ain menos con una muestra tan
amplia, pues requiere un gran compromiso e implicacion por parte de profesionales,
personas con DCA, familias y centros de atencién; (4) se combina una metodologia
transversal con una longitudinal, permitiendo obtener los beneficios de cada una de ellas; y
(5) se aplica una serie de pruebas complementarias, validadas en poblaciéon con DCA y en
lengua castellana, lo que aporta una mayor rigurosidad al estudio de los factores predictores

de los niveles de calidad de vida.
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Por otro lado, también debemos mencionar algunas cuestiones susceptibles de
mejora. En primer lugar, el reclutamiento de la muestra se basdé en un muestreo no
probabilistico o por conveniencia. Gracias a ello fue posible la obtencion de una muestra
tan amplia que no se habria producido en otras circunstancias, ya que los centros y
profesionales con los que inicialmente se contacté bien por canales oficiales de difusion
(i.e., pagina web de la universidad, congresos, entre otros) o bien por colaboraciones
previas, informaban a otros centros y profesionales, y estos a su vez hacian lo mismo (i.e.,
muestreo por bola de nieve). Sin embargo, este procedimiento tiene la limitacion de dificultar
la extension de los resultados obtenidos a la poblacion general. En segundo lugar, nos
encontramos con que era imposible que todas las personas con DCA respondieran a la
prueba autoinforme, y aunque desde el equipo de investigacion se dieron pautas estrictas
sobre los casos que uUnicamente debian ser excluidos (i.e., personas incapaces de
comprender y/o responder a la mayor parte de las cuestiones, aunque se usaran los apoyos
necesarios o ayudas del profesional) (p. ej., casos de afasia global severa o estados
alterados de la conciencia), era el profesional quien finalmente tomaba la decisién de incluir
o no al participante. Por un lado, el profesional es una persona con un extenso conocimiento
sobre el usuario y sobre sus capacidades, pero por otro, con este procedimiento se
introduce cierta subjetividad que se podria haber subsanado con el uso de alguna prueba
especifica que evaluara el funcionamiento del participante y su capacidad de responder a
la prueba. En tercer lugar, pese a disponer de una extensa muestra inicial, se produjo una
elevada pérdida de participantes en las evaluaciones de seguimiento llevadas a cabo a los
6 y 12 meses. La “muerte experimental” es una cuestion sumamente habitual en los
estudios longitudinales, y que se produjo por la finalizacién de la rehabilitacién
proporcionada en el centro, muerte de la persona o rechazo de seguir participando en el
estudio. Cuando se produce una pérdida porcentual significativa de la muestra en los
seguimientos (en este caso, entorno al 31% en el seguimiento a los seis meses y 49% en
el seguimiento anual), el riesgo es que la muestra que se mantiene en el estudio no sea
comparable a aquella de la que se disponia inicialmente. Por ello, se ejecutaron analisis
para comprobar si se producian diferencias significativas en las variables
sociodemograficas y clinicas entre ambas muestras, comprobandose que existian
diferencias muy limitadas solamente en 4 variables de las 15 estudiadas y concluyendo que

es posible establecer comparaciones fiables entre ambos grupos.
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Las limitaciones temporales propias de una Tesis Doctoral junto con la dificultad de
obtencién de una muestra tan amplia en la que se aplicard un numero tan elevado de
pruebas, llevo a no ampliar mas el periodo de seguimiento. Sin embargo, en investigaciones
futuras resultaria sumamente interesante tanto aumentar el periodo de seguimiento
longitudinal hasta los dos afios, como tener acceso a un porcentaje muestral mas amplio
que haya tenido el DCA hace poco tiempo, y asi poder comprobar como la rehabilitacion
temprana afecta a los niveles de calidad de vida. Un protocolo mas simplificado en el que
no se empleen tantos evaluadores facilitaria alcanzar estos logros. En segundo lugar, y
relacionado con el proceso de rehabilitacion, en un futuro seria necesario indagar en mayor
profundidad como las intervenciones concretas que se llevan a cabo afectan a los
resultados en calidad de vida. En esta Tesis Doctoral se incluyd la evaluacion de estas
actividades de rehabilitacion a través de una lista genérica extraida de la pagina de
FEDACE; sin embargo, existian tantas diferencias entre las actividades que se realizaban
en los diferentes recursos (aun denominandose de la misma manera) que fue imposible
compararlas con garantias de fiabilidad y validez y, ademas, muchas personas recibian
atenciones simultaneas en otros recursos, sin disponerse detalladamente de esta
informacioén. Para ejecutar este objetivo adecuadamente es necesario recolectar la
informacion de los Planes Individuales de Apoyos de cada individuo en el centro, asi como
la informacion pormenorizada de los otros recursos de los que se beneficia. En tercer lugar,
se ha detectado en el desarrollo de la presente Tesis Doctoral la gran importancia que tiene
la familia en la prestacion de apoyos a las personas con DCA y la gran afectacion que sufren
también sus vidas con esta casuistica, reestructurando en muchas ocasiones por completo
todos los roles familiares. Es bastante frecuente encontrar una aproximacioén al estudio de
la calidad de vida del cuidador principal (Kolakowsky-Hayner et al., 2001; Lynch y Cahalan,
2017), pero apenas se disponen de estudios sobre la calidad de vida familiar, entendida de
manera conjunta, en esta poblacién. De esta manera, queda abierto un campo de estudio
prometedor a la par que necesario. Por ultimo, con la ausencia a nivel internacional de
instrumentos de evaluacion de la calidad de vida en esta poblacion con una vision integral,
y dadas las excelentes propiedades psicométricas que ha mostrado la escala CAVIDACE
en una muestra espanola, seria de sumo interés centrar futuras investigaciones y

colaboraciones en la adaptacion y validacién a otros idiomas y paises.
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4.3. Conclusiones

En esta Tesis Doctoral se ha presentado: (1) la adaptacion y validacién de la version
autoinforme de la escala CAVIDACE, instrumento especifico de evaluacién de la calidad de
vida para personas con DCA que es cumplimentado por la persona afectada; (2) el analisis
del funcionamiento del instrumento autoinforme con respecto a la version informe de otros
o heteroinforme (usando dos evaluadores diferentes: familiares y profesionales), en el
contexto especifico de resultados personales de calidad de vida en una muestra de
personas con DCA; (3) la evaluacion de resultados personales de calidad de vida y las
relaciones existentes con ciertas variables sociodemograficas, clinicas y relacionadas con
la rehabilitacién, personales y sociales; y (4) el estudio longitudinal de estos niveles
personales de calidad de vida a lo largo de 12 meses, identificando las variables que
explican unos mejores resultados en este periodo de tiempo. Los resultados obtenidos y

analizados, nos permiten formular las siguientes conclusiones de esta Tesis Doctoral:

e La evaluacion de calidad de vida en la poblacién con DCA es un aspecto clave
dentro de los planes de atencion individualizados que se llevan a cabo durante el
proceso de rehabilitacién, tal y como se recoge en el marco legal sobre discapacidad

en nuestro pais.

e Laidiosincrasia de las personas con DCA con respecto a otro tipo de discapacidades
y/o condiciones de salud, asi como las secuelas diversas que experimentan, hacen
necesario disponer de instrumentos de evaluacion especificos y basados en
modelos integrales y comprehensivos de la calidad de vida, que vayan mas alla de

los aspectos relacionados con la enfermedad.

e El modelo de calidad de vida de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo
(2002/2003) se ajusta a estas necesidades, siendo la escala CAVIDACE un
instrumento apropiado y con excelentes propiedades de fiabilidad y validez, tanto

en su version heteroinforme como en la nueva versiéon autoinforme.

e Es fundamental incluir a la persona con DCA en el proceso de evaluacion de su

propia calidad de vida a través del uso de autoinformes. Sin embargo, hay
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determinadas circunstancias en las que no es posible, siendo necesario el uso de
los informes de terceras personas. Ambos tipos de escalas nos pueden ofrecer
informacion complementaria, siendo adecuado el uso de uno u otro en funcién de

nuestros objetivos.

e Se produce una sobreestimacion de los niveles de calidad de vida en la informacion
reportada por la persona con DCA con respecto a los informes de otros,
posiblemente motivada por los altos niveles de falta de conciencia de déficit de esta
poblacion. Dichas diferencias son mas acentuadas en algunas dimensiones (p. €j.,
desarrollo personal) que en otras (p. e€j., bienestar fisico) y mantienen patrones

estables a lo largo del tiempo.

e La aplicacion de la escala CAVIDACE nos permite realizar un seguimiento continuo
de los niveles de calidad de vida (a través de la realizacion de estudios
longitudinales) y averiguar los factores asociados a los resultados personales, asi
como las intervenciones que resultan mas eficaces en el contexto de Ia
rehabilitacion. Por tanto, el uso de la escala CAVIDACE tiene implicaciones
practicas en la identificacion de necesidades y perfil de calidad de vida de la persona
con DCA, en la planificacion de los planes individualizados de apoyo que se llevan
a cabo, en la mejora de los servicios y prestaciones que proporcionar las

organizaciones y en el desarrollo de politicas y practicas basadas en la evidencia.

e Con respecto a los cambios que se producen en los niveles de calidad de vida a lo
largo del tiempo, podemos observar mejoras significativas especialmente en los seis
primeros meses tras la evaluacion inicial pero también al afo, excepto en las

dimensiones de relaciones interpersonales, autodeterminacion e inclusion social.

e Algunas de las variables sociodemograficas y clinicas tienen una relacion
significativa, pero limitada, sobre los niveles de calidad de vida, asi como factores
predictores de una mejor calidad de vida en la evaluacién llevada a cabo al afo. Sin
embargo, el efecto mas significativo es el ejercido por las variables personales y

sociales.
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¢ Dentro de la atencién proporcionada a las personas con DCA es importante realizar
detecciones e intervenciones eficaces y tempranas sobre algunos problemas
sumamente frecuentes, como la depresién y la falta de conciencia de déficit, asi
como promover la consecucion de apoyos sociales satisfactorios, una adecuada
integracion comunitaria y buenas habilidades resilientes, ya que todo ello va a

repercutir positivamente sobre los niveles de calidad de vida.

e En general, las dimensiones de bienestar fisico, desarrollo personal y
autodeterminacion resultan las mas comunmente afectadas en esta poblacion, por
lo que deben ser tenidas especialmente en cuenta en los planes de apoyo y en las

intervenciones que se llevan a cabo.
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4.4. Conclusions

In this dissertation, the following topics has been presented: (1) the adaptation and validation
of the self-report version of the CAVIDACE Scale, a specific quality of life instrument for
people with acquired brain injury that is answered by the person him/herself; (2) the analysis
of the functioning of the self-report instrument with respect to the proxy version (using two
different respondents: family members and professionals) in the specific context of personal
quality of life results in a sample of people with brain injury; (3) the personal quality of life
results and the existing relationships with certain sociodemographic, clinical, rehabilitation-
related, personal and social variables; and (4) the longitudinal study of these personal quality
of life levels over 12 months, identifying the variables that explain better results in these
period of time. The results obtained and analyzed, allow to formulate the following

conclusions of this dissertation:

* The assessment of quality of life in the acquired brain injury population is a key
aspect within the individualized care plans that are accomplished during the

rehabilitation process, as stated in the legal framework on disability in our country.

» Theidiosyncrasy of people with brain injury with respect to another type of disabilities
or health conditions, as well as the various sequelae they experience, make
necessary to use specific instruments based on comprehensive and holistic
assessment approaches, which go beyond the concept of health-related quality of

life.

o The eight-domain quality of life model of Schalock and Verdugo (2002/2003) meet
these needs, being the CAVIDACE Scale an appropriate instrument and with
excellent reliability and validity properties, both in its proxy version and in the new

self-report version.

o It is essential to include the person with acquired brain injury in the evaluating
process of their own quality of life using self-reports instruments. However, there are
certain circumstances in which it is not possible, requiring the use of proxy reports.
Both types of scales can offer us complementary information, being more

appropriate the use of one or the other depending on our objectives.
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e There is an overestimation of the quality-of-life levels in the information reported by
the person with acquired brain injury with respect to the proxy reports, possibly
motivated by the high levels of lack of self-awareness in this population. These
differences are more accentuated in some domains (e.g., personal development)

than in others (e.g., physical well-being) and maintain a stable pattern over time.

e The application of the CAVIDACE Scale allows us to continuously monitor quality of
life (by conducting longitudinal studies) and find out the factors associated with the
personal results, as well as the interventions that are most effective in the context of
rehabilitation process. Therefore, the use of the CAVIDACE Scale has practical
implications in the identification of needs and quality of life profile of the person with
acquired brain injury, in the individualized support plans, in the improvement of
services provided by the organizations, and in the development of evidence-based

policies and practices.

¢ About the changes that occur in quality-of-life levels over time, we observe significant
improvements, especially in the first six months after baseline but also after a one-
year follow-up, except in the domains of interpersonal relationships, self-

determination, and social inclusion.

e Some of the sociodemographic and clinical variables have a significant, but limited,
relationship on the quality of life, as well as a predictive influence on a better quality
of life in the one-year follow-up. However, the most significant effect is that exerted

by the personal and social variables.

e Within the care provided to people with acquired brain injury, it is important to perform
effective and early detections and interventions on some extremely frequent
problems such as depression and anosognosia, as well as to promote the
achievement of satisfactory social supports, adequate community integration, and

good resilient skills, since all of this will have a positive impact on quality-of-life levels.

e In general, the physical well-being, personal development and self-determination

domains are the most commonly affected in the population, so they must be
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especially bear in mind in the support plans and interventions programs that are

carried out.
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Capitulo 6 Apéndices

Apéndice 1: Escala CAVIDACE

Escala de evaluacion de calidad de vida en personas con DCA- versiéon informe de

otros

Verdugo, M. A., Gémez, L. E., Fernandez, M., Aguayo, V. y Arias, B. (2018). Escala
CAVIDACE de evaluacion de Calidad de Vida. Manual de aplicacién y correccion.

Salamanca: Publicaciones INICO.

o Disponible de manera libre en https://sid-inico.usal.es/documentacion/escala-

cavidace-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-de-personas-con-dano-cerebral/

¢ Contiene una aplicacion informatica que permite la correccién automatica de las

puntuaciones.
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Eacala CAVIDACE
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Miguel Angel Verdugo, Laura E. Gomez, Maria Fernandez,
Virginia Aguayo y Benito Ariag
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DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Dia Mes Afio
Fecha de aplicacion

Fecha de nacimiento

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

CODIGO DE IDENTIFICACION:

Género:D Masculino D Femenino

Provincia Comunidad Auténoma Pais de procedencia:

Estadocivil:DCasado/en pareja |:|Soltero |:|Separado/divorciado |:|Viudo

Nivel educativo alcanzado:

D Ed. Primaria sin finalizar I:I Ed. Secundaria sin finalizar I:I Ed. Superior sin finalizar
D Ed. Primaria finalizada |:| Ed. Secundaria finalizada |:| Ed. Superior finalizada
Situacion de empleo previa a la lesion:

DTrabajando D Situacién de desempleo D Incapaz de trabajar D Retirado/jubilado
D Estudiando D Otra (especifique):

Situacion de empleo actual:

DTrabajando D Situacion de desempleo |:| Incapaz de trabajar |:| Retirado/jubilado
D Estudiando D Otra (especifique):

Tipo de residencia y centro al que acude (marque todas las que procedan):

D Piso independiente |:| Centro residencial |:| Piso tutelado

D Hogar familiar D Centro de dia I:I Centro de rehabilitacion

D Otra (especifique):



DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

La persona cuenta con (marque todas las que procedan):

|:| Familia cercana D Familia extensa |:| Fundacion tutelar |:| Nadie
Tipo de apoyo: D Intermitente D Limitado D Extenso D Generalizado
Incapacidad Legal: D No |:| Si, especifique:

Nivel de dependencia reconocido: D Si D No

En cualquier caso, especifique:

|:| Grado | de dependencia moderada

|:| Grado Il de dependencia severa

|:| Grado Il de gran dependencia

Porcentaje de discapacidad: % Ano de expedicion del certificado:
Nombre de la entidad en que recibe servicios:

CIF de la entidad en que recibe servicios:

Otros datos de la persona que desee hacer constar:




DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

DATOS CLiNICOS

Fecha de la lesion (dd/mm/aaaa):

Localizacién de la lesion:

|:| Hemisferio derecho D Hemisferio izquierdo D Bilateral
Tiempo de permanencia en coma:

|:| No ha tenido |:|< 1dia |:| 1-3 dias |:|4-28 dias |:| > 29 dias |:| Sin datos

Duracion de la amnesia postraumatica:

|:| No ha tenido |:| <1ldia |:| 1-7 dias |:| 8-30 dias I:l 1-3 meses |:| >3 meses |:| Sin datos
Etiologia de la lesidn:

|:| Traumatismo craneoencefalico. Escala de Coma de Glasgow:| |Leve (13-15)[ |Moderado (9-12)[ |Severo (3-8)
I:l Accidente cerebrovascular

[:| Anoxia cerebral

|:| Tumores cerebrales

|:| Enfermedades infecciosas

|:| Otra (especifique):

Tiempo de rehabilitacion especializada:

|:| Agudo (especifique el tiempo)

I:l Subagudo (especifique el tiempo)

[:| Crénico (especifique el tiempo)



DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Condiciones actuales de la persona evaluada (marque todas las que procedan):

I:' Disc. Fisica: D Limitaciones motoras en extremidades superiores D Equilibrio
|:| Limitaciones motoras en extremidades inferiores |:| Deglucién

D Disc. Sensorial: D Auditiva l:l Visual D Olfativa/gustativa D Sensitiva

D Déficit Cognitivo (e.g., alteraciones memoria, atencién, etc.)

I:' Lenguaje y comunicacion

I:l Problemas de salud mental / Trastorno emocional

D Problemas de comportamiento

D Dolor crénico asociado

I:' Epilepsia

I:l Otra (especifique):

Condiciones previas de la persona evaluada (marque todas las que procedan):
I:' Disc. Fisica

D Disc. Sensorial

D Déficit Cognitivo (e.g., alteraciones memoria, atencién, etc.)

D Problemas de salud graves

I:' Otras (especifique):



DATOS DE LOS INFORMADORES

Dia Mes Afio
Fecha de aplicaciéon

Fecha de nacimiento

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

Nombre:
Apellidos: DNI:
Género: D Masculino D Femenino

Profesion:

Puesto de trabajo:

Localidad Provincia Comunidad Auténoma
Correo electrénico Teléfono

Tiempo en contacto con la persona evaluada:

Conozco a la persona desde hace afosy meses.

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

|:|Varias veces / semana |:|Una vez / semana

DUna vez / dos semanas |:|Una vez / mes

Relacién con la persona evaluada:

D Profesional I:] Pareja D Madre/Padre |:| Hermano/a DTutor/a legal
D Otra (especifique):

DATOS DE OTROS INFORMADORES

Nombre de otros informantes Relacion con la persona Edad



Eacala CAVIDACE

Valoracién, en términos generales, del grado de satisfaccion de la persona
ANTES de comenzar la evaluacién.

Piense en la persona cuya calidad de vida va a evaluar e indique cudl cree que es
globalmente el grado de satisfaccion con su vida; es decir, indique cuan satisfecha cree que
estd la persona. Para ello, ponga una X debajo de la respuesta que crea mejor describe a la

persona.

ompletamen . . ompletamen
C. pe.ta SNte Insatisfecha Satisfecha Comp 'eta Shte
insatisfecha satisfecha

INSTRUCCIONES

A continuacién, se presentan una serie de afirmaciones relativas a la
calidad de vida de la persona que esta evaluando. Por favor, marque la
opcidn de respuesta que MEJOR describa a dicha persona y no deje ninguna
cuestion en blanco.

CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” = Algunas veces; “F” = Frecuentemente; “S” =Siempre




CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunas veces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

BIENESTAR EMOCIONAL

Disfruta con las cosas que hace
2 Conoce y comprende su enfermedad

3 Presenta signos de depresidn (e.g., insomnio, hipersomnia, cansancio, llanto, etc.)
4 Se muestra sin ganas de nada

5 Se muestra enfadado/a, agresivo/a o irritable

6 Tiene problemas de comportamiento

Muestra emociones/sentimientos adecuados y proporcionados al momentoy ala
situacion

Requiere ayuda profesional (e.g., psicoldgica, psiquiatrica, farmacoldgica, etc.) por
signos y sintomas de trastornos emocionales




CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunasveces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

RELACIONES INTERPERSONALES

10

11

12

13

14

15

16

Mantiene con sus seres queridos la relacién que desea
Disfruta de la compafiia de otras personas (e.g., amigos/as, entorno familiar, etc.)
Se toman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales
Muestra afecto hacia los demas (e.g., pareja, familia, amigos/as, etc.)

Mantiene amistades anteriores a la lesién

Tiene amigos/as con los/las que se relaciona con frecuencia

Disfruta de momentos de ocio con sus amigos/as

La relacidn con sus seres queridos es peor desde la lesion




CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunas veces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

BIENESTAR MATERIAL

17

18

19

20

21

22

23

24

El lugar donde vive esta adaptado a sus necesidades

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos y
preferencias

Tiene acceso a nuevas tecnologias (e.g., Internet, teléfono movil, etc.)

Tiene acceso a la informacién que le interesa (e.g., periddico, televisién, Internet,
revistas, etc.)

Cuenta con sus propios materiales para entretenerse (e.g., revistas, musica, television,
juegos, etc.)

Se reponen o reparan sus materiales cuando estan gastados o deteriorados
Dispone de los servicios y apoyos que necesita

Dispone de los productos de apoyo personales que necesita

10



CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunasveces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

DESARROLLO PERSONAL

Encuentra soluciones a problemas practicos de su vida diaria (e.g., qué hacer cuando

25
pierde las llaves)

Tiene dificultades para concentrarse (e.g., cuando estd leyendo o siguiendo una
conversacién)

26

Tiene problemas para recordar cosas cotidianas (e.g., ddnde ha puesto alguna cosa, el

27 , .
dia de la semana, compromisos, etc.)

28 Se orienta en entornos desconocidos

29 Tiene la posibilidad de aprender aquello que le interesa

Realiza actividades domésticas (e.g., cocinar, hacer la colada, hacer la compra, limpiar,

30
etc.)

31 Las personas de su entorno fomentan su independencia y autonomia personal

32 Hace por si mismo/a aquellas cosas que se encuentran dentro de sus posibilidades

11



CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunasveces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

BIENESTAR FiSICO

33  Sus habitos de alimentacidn son saludables

Se toman medidas especificas para que la alimentacion sea segura (e.g., cambios de
34 textura, uso de espesantes, maniobras posturales, necesidad de alimentacion por
sonda, etc.)

35 Cuida su peso

Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién especifica acerca de

36 ]
las cuestiones de salud concretas de la persona

37 Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades

Se toman medidas especificas en relacidon con su movilidad para estimular su

38
independencia

Mantiene unas rutinas de higiene (e.g., dientes, pelo, ufias, cuerpo, etc.) e imagen

39
personal (e.g., ropa apropiada para su edad, para la ocasion, etc.) adecuadas

40 Suritmo y calidad de suefio son adecuados

12



CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunas veces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

AUTODETERMINACION

41

42

43

44

45

46

47

48

Otras personas eligen las actividades que hace en su tiempo libre

Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 12, 22 y postre
Toma parte en las decisiones relacionadas con su rehabilitacién e intervenciones
Otras personas deciden la ropa que se pone cada dia

Otras personas deciden sobre su vida personal

Defiende sus ideas, opiniones, creencias y valores

Organiza su propia vida

Puede invitar a su espacio personal a las personas que desea (e.g., profesionales,
familiares, amigos/as, comparieros/as, etc.)

13



CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunas veces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

INCLUSION SOCIAL

49

50

51

52

53

54

55

56

Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa,
montafia, SPA, parques tematicos, etc.)

Realiza actividades con personas sin discapacidad

Utiliza entornos comunitarios (e.g., restaurantes, cafeterias, bibliotecas, piscinas,
cines, parques, playas, etc.)

Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales . . .
Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive (e.g., l . l

viajar, hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)
Participa en las actividades sociales y de ocio (e.g., deportes, aficiones, fiestas, etc.) . . .

Participa en actividades inclusivas que le interesan

Tiene acceso a los servicios publicos de su comunidad (e.g., librerias, centro de salud,
ayuntamiento, etc.)

14



CLAVE DE RESPUESTA:  “N” =Nunca; “A” =Algunas veces; “F” =Frecuentemente; “S” =Siempre

DERECHOS N|A]JF

Las personas de su entorno le tratan con respeto (e.g., le hablan con un tono
57 adecuado, no le infantilizan, utilizan términos positivos, evitan los comentarios
negativos en publico, evitan hablar delante de la persona como si ésta no estuviera
presente, etc.)
53 Las personas que le proporcionan apoyos disponen de formacién especifica sobre
ética y respeto de los derechos de las personas con discapacidad
59 Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyos . . .
60 Las personas con las que vive vulneran su intimidad (e.g., leen su correspondencia,
entran sin llamar a la puerta, etc.)
61 Cuenta con espacio donde poder estar solo/a si lo desea . . .
62 Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (e.g., durante el cuidado
personal y la higiene, en relacién con su sexualidad, informacion confidencial, etc.)
63 En el centro al que acude se le proporciona informacidn sobre sus recursos, apoyos,
derechos y obligaciones
64 En el lugar donde vive se respeta su dignidad (e.g., privacidad, expresién, no
victimizacion, etc.)

MATIZACIONES:

iTEM 63: Centro hace referencia a centro de dia, rehabilitacion, ocupacional, de trabajo, de ocio y tiempo
libre, etc.

15



Responda ahora sobre el grado de satisfaccidon con su vida que muestra la persona cuya
calidad de vida estd evaluando. Se le pregunta acerca de cuan satisfecha estd la persona.
Tenga en cuenta para responder toda la informacion indicada en los items anteriores,
tras pensar en su vida y circunstancias personales. No tenga en cuenta la respuesta que
dio a esta misma pregunta al principio del cuestionario; tras haber pensado
detenidamente en las circunstancias personales de la persona evaluada, su opinidn
puede variar. Siguiendo estas instrucciones, por favor, responda si la persona esta
satisfecha con su vida en general. Para ello, marque con una X la casilla situada debajo
de la respuesta que crea mejor describe a la persona.

Completamente . . Completamente
. . Insatisfecha Satisfecha .
insatisfecha satisfecha

Si tiene algin comentario que considere importante y desee
hacer constar, por favor incliyalo a continuacion:

16







Capitulo 6 Apéndices

Apéndice 2: Escala CAVIDACE- Autoinforme

Escala de evaluacion de calidad de vida en personas con DCA- version autoinforme

Verdugo, M. A, Aza, A., Orgaz, B., Fernandez, M., Gémez, L. E. y Amor, A. M. (2020).
Escala CAVIDACE de evaluaciéon de Calidad de Vida de personas con dafio

cerebral. Autoinforme. Manual de aplicacion y correccion. Salamanca:
Publicaciones INICO.

o Disponible de manera libre en https://sid-inico.usal.es/documentacion/escala-

cavidace-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-de-personas-con-dano-cerebral-

autoinforme/

¢ Dispone de una aplicacion informatica que permite la correccién automatica y otras
funciones, como la creacion de perfiles comparativos entre personas y/o momentos

temporales.

Escala CAVIDACE

Evaluacion de la Calidad
de Vida de Personas
con Dano Cerebral

Autoinforme
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Eacala CAVIDACE

Evaluacion de lg Calidad de Vida de

Oereonag con Dafio Cerebral

Autoinforme

Miguel Angel Verdugo, Alba Aza, Begona Orgaz, Maria
Fernandez, Laura E. Gomez y Antonio Manuel Amor

VNiVERSiDAD D SALAMANCA

Con la colaboracion de:

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca



Dia Mes Ao

Fecha de aplicacion

Fecha de nacimiento

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

CODIGO DE IDENTIFICACION:

Género:D Masculino D Femenino D Persona de género no binario D Prefiero no contestar

Localidad: Provincia:
Pais de procedencia:

Estado civil: D Casado/a o en pareja D Soltero/a D Separado/a o divorciado/a D Viudo/a

Nombre de la entidad en que recibe servicios:

DATOS CLiNICOS

Fecha de la lesién (dd/mm/aaaa):

Etiologia de la lesion:

D Traumatismo craneoencefalico. Escala de Coma de Glasgow: D Leve (13-15) D Moderado (9-12) D Severo (3-8)
D Accidente cerebrovascular

D Anoxia cerebral

D Tumores cerebrales

D Enfermedades infecciosas

D Otra (especifique):

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 2



Eacala CAVIDACE

INSTRUCCIONES

A continuacidn, se presentan una serie de afirmaciones relativas a tu vida
en general, los lugares en los que vives, trabajas y te diviertes, sobre tu
familia, amigos y profesionales que conoces. Piensa en cada una de las
afirmaciones con detenimiento y dinos después, por favor, como te sientes
en relacion con todo ello.

No hay respuestas correctas ni incorrectas, solamente me gustaria saber
como te sientes sobre estos aspectos.

Las opciones de respuesta que puedes utilizar para valorar cada afirmacion
son las siguientes:

- Nunca = si ningun dia te ocurre lo que se dice en la frase.

- Algunas veces =silo que se dice en la frase te ocurre alguna vez, pero
no la mayoria de las veces (es decir, con poca frecuencia; por
ejemplo, algun dia que otro).

- Frecuentemente = si lo que dice en la frase te ocurre la mayoria de
las veces (es decir, con mucha frecuencia; por ejemplo, casi todos los
dias).

- Siempre =silo que dice la pregunta te ocurre siempre (por ejemplo,
todos los dias).

Antes de comenzar, comprueba que has entendido perfectamente las
diferencias entre las alternativas de respuesta.

Clave de respuesta iconica:

“N”=Nunca “A” =Algunasveces “F”=Frecuentemente “S”=Siempre

NN

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 3




ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta icdnica:

“N”=Nunca “A” =Algunasveces “F”’=Frecuentemente “S”=Siempre

IN'N .

BIENESTAR EMOCIONAL

1 Disfruto con las cosas que hago . . .
2 Presento signos de depresion (p. ej., insomnio, hipersomnia, cansancio, llanto, etc.) . . . .
3 Me muestro sin ganas de nada . . .
4 Me muestro enfadado/a, agresivo/a o irritable . . .

5 Requiero ayuda profesional (p. ej., psicoldgica, psiquiatrica, farmacoldgica, etc.) por
signos y sintomas emocionales

RELACIONES INTERPERSONALES

6 Mantengo con mis seres queridos la relacién que deseo . . .
7 Disfruto de la compaifiia de otras personas (p. e]., amigos/as, entorno familiar, etc.) . . .
8 Mantengo amistades anteriores a la lesion . . .
9 Tengo amigos/as con los/las que me relaciono con frecuencia . . .
10 Disfruto de momentos de ocio con mis amigos/as . . .

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 4



ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta icdnica:

“N”=Nunca “A” =Algunasveces “F”=Frecuentemente “S”=Siempre

BIENESTAR MATERIAL

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vivo a mis deseos y
preferencias

12 Tengo acceso a las nuevas tecnologias (p. €j., internet, teléfono movil, etc.)

Tengo acceso a la informacidén que me interesa (p. ej., periddico, televisidn, Internet,

13 .
revistas, etc.)

Cuento con mis propios materiales para entretenerme (p. €j., revistas, musica,

14 .
televisidn, juegos, etc.)

15 Sereponen o reparan mis materiales cuando estan gastados o deteriorados

DESARROLLO PERSONAL

16 Encuentro soluciones a problemas practicos de mi vida diaria (p. ej., qué hacer cuando
pierdo las llaves)
17 Me oriento en entornos desconocidos

18 Tengo la posibilidad de aprender aquello que me interesa

Realizo actividades domésticas (p. ej., cocinar, hacer la colada, hacer la compra,

5
limpiar, etc.)

20 Hago por mi mismo/a aquellas cosas que se encuentran dentro de mis posibilidades

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 5



ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta icdnica:

“N”=Nunca “A” =Algunasveces “F”’=Frecuentemente “S”=Siempre

BIENESTAR FiSICO

21  Mis habitos de alimentacion son saludables
Se toman medidas especificas para que mi alimentacion sea segura (p. e]., cambios de
22  textura, uso de espesantes, maniobras posturales, necesidad de alimentacion por

sonda, etc.)

23 Cuido mi peso

24  Realizo actividades y ejercicios fisicos adecuados a mis caracteristicas y necesidades

Se toman medidas especificas en relacién con mi movilidad para estimular mi

25
independencia

AUTODETERMINACION

26  Otras personas eligen las actividades que hago en mi tiempo libre

27 Tomo parte en las decisiones relacionadas con mi rehabilitacidn e intervenciones

28 Otras personas deciden la ropa que me pongo cada dia

29 Otras personas deciden sobre mi vida personal

30 Organizo mi propia vida

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 6



ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta icdnica:

“N”=Nunca “A” =Algunasveces “F”=Frecuentemente “S”=Siempre

INCLUSION SOCIAL

31 Utilizo entornos comunitarios (p. ej., restaurantes, cafeterias, bibliotecas, piscinas,

cines, parques, playas, etc.)
32 Participo en actividades inclusivas adecuadas para mis condiciones fisicas y mentales . . .
33 Tengo oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vivo (p.

ej., viajar, hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)
34 Participo en las actividades sociales y de ocio (p. ej., deportes, aficiones, fiestas, etc.) . . .
35 Participo en actividades inclusivas que me interesan . . .

DERECHOS

Las personas de mi entorno me tratan con respeto (p. ej., me hablan con un tono
36 adecuado, no me infantilizan, utilizan términos positivos, evitan los comentarios

negativos en publico, evitan hablar delante de mi como si no estuviera presente, etc.)
37 Participo en la elaboracién de mi plan individual de apoyos . . .
38 Se toman medidas especificas para respetar mi privacidad (p. ej., durante el cuidado

personal y la higiene, en relaciéon con mi sexualidad, informacion confidencial, etc.)

39 En el centro al que acudo se me proporciona informacién sobre mis recursos, apoyos,
derechos y obligaciones

En el lugar donde vivo se respeta mi dignidad (p. ej., privacidad, expresion, no
victimizacion, etc.)

40

MATIZACIONES. iTEM 40: Centro hace referencia a centro de dia, rehabilitacién, ocupacional, de trabajo,
de ocio y tiempo libre, etc.

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 7



ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Si tienes algun comentario que consideres importante y desees
hacer constar, por favor incllyelo a continuacion:

Verdugo et al. (2020) INICO - Universidad de Salamanca 8






Capitulo 6 Apéndices

Apéndice 3: Otros instrumentos de evaluacion empleados

Protocolo de evaluacion complementario

A continuacion, se adjunta el protocolo que se aplicé de manera adjunta a la escala de

calidad de vida CAVIDACE (Apéndices 1y 2), y que estaba compuesto por las siguientes

pruebas:

1.

I

Actividades de rehabilitacidon: lista orientativa de los recursos de rehabilitacion

disponibles para personas con DCA de la pagina web de FEDACE. Ademas, se
incluyé un espacio para indicar el recurso dénde se oferta dicho servicio, las
actividades concretas que se realizan y el numero de horas a la semana.

Social Support Questionnaire- 6 (SSQ6)

Patient Competency Rating Scale (PCRS)

Patient Health Questionnaire (PHQ-9)

Community Integration Questionnaire (CIQ)

Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC)

239
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PROTOCOLO DE EVALUACION EN PERSONAS CON
DANO CEREBRAL

En las siguientes paginas se muestran una serie de items acerca de diversas cuestiones
personales. El objetivo de las mismas es estudiar una serie de factores que se encuentran
relacionados con la calidad de vida.

La eleccién de las cuestiones de estudio estd respaldada por una extensa revision
sistematica de la literatura actual de la que se ha obtenido una serie de factores que
afectan a los niveles de calidad de vida en personas con dafio cerebral: factores
relacionados con la enfermedad/ tratamiento, personales, familiares/ sociales vy
relacionados con la comunidad/ participacién. De estos factores se han seleccionado
aquellos que habian demostrado ser mas significativos. Posteriormente, se han buscado
pruebas breves, potentes estadisticamente y que se encuentren validadas al castellano y
en la medida de lo posible, en poblacién con dafio cerebral.

Todos los datos aqui obtenidos son de cardcter confidencial y su fin Ultimo es poder llevar
a cabo medidas que mejoren la calidad de vida en personas que han sufrido dafio
cerebral.

Las preguntas estdn formuladas para que las responda el usuario con dafio cerebral. No obstante,
en caso de incapacidad, las cuestiones serdn respondidas por el profesional del centro que obtendrd
la_informacion a través de una entrevista semi-estructurada con el usuario. En caso de no
encontrarse el usuario en el centro o ser inviable su cumplimentacion, aun con las ayudas

pertinentes, serd el familiar el encargado de hacerlo.

EN EL CASO DE LA PRUEBA SOBRE CONCIENCIA DE DEFICIT, SE DEBE OBTENER POR SEPARADO LA
RESPUESTA DEL USUARIO Y DEL CLINICO (diferenciandola en el cuestionario con marcas distintas).

Por favor, responda a todas las cuestiones con la mayor sinceridad.

Muchas gracias por su colaboracion



PUBWIS/SEIOH

S9pepIAIdY

0SJNJ9y

[eN1onpuod /eAiniu8od uoloell|igeyay

PUBWSS/SEIOH

S9pepIAIdY

0SJNJay

uoloedIuNWod /afendus| uoloelljigeysy

euewss/seloH

S9pepIAIY

0SJINJ9Yy

ealuleinbisd /eai80|jodisd uoualy

[l

PUBWIS/SEJOH

S9pepIAIdY

0SJNJ9Yy

eaIplin( elu0Sasy _H_

PUBWSS/SEIOH

S9pepIAIdY

0SJNJay

uopeliqeyas A edsly eupipaN - []

euewss/seloH

S9pepIAIdY

0S4nJ9y
elISWIa4uUD A |eJsus3 eudIpaIA _H_

:edpipied anb euewss e| e seJoy ap

oJawnu |3 A ezj|eaJ anb Se3240U02 SaPEPIAINDE Se| ‘('032 ‘eli0le|nquie /elie|e3idsoy UOIoelI|IqeyaJ ap PepIun ‘elouapisas ‘|euoioedndo 0J3uad ‘ejp ap 043udd :*fa Jod)
909uaad anb |e 0sindaJ |3 JOoAB) JOd BIIPUI ‘O1DIAIDS |9 BQIdaJ aNnb SO| Ud SOSED SOjjanbe U3 ‘|edgaJad oyep Uod euostad el OlJeIDIJBUSG OpUaIS O opuedidllied e1sa
eNd U3 ‘epadoJld opuend ,x, eun opuediew ‘JoAe} Jjod ealpu|

‘owxold 0sIndaJ UNS[e |9p O 0J1USD [9p UBSS USIQ ‘UOIdeYI|Iqeyd] Sp SaPEePIAIIOE S93uaINSIs se| ap s

TVNOIS3d0dd NOIDVII41LNIANI 3 0O91d0d

VONYWYIVS dAVAISUIAINA

olvNSN NOIDVII4ILNIANI 3a 091d0d

ouy

VTR EVEN

OluslWIdeu ap eyda4
uoioedj|de ap eyoaa4

SN e



VONYWYIVSAAVAISHTAINA




VONYWYIVSAAVAISHTAINA




JBI20s o/ody










S ¥ € z T $OlLlelp olJeJoy W Jepiodal ewsajgold un sa ojund anb eiseq? 71

¢opnusw e 03A anb seuosJad
g % € 14 T Se| 9p SaJqwou So| Jeplodad ews|qoud un ss ojund onb eiseH? 'TT

¢dyoou epesed
o % € Z T e| OpPEU3D 3y anb 0] JepsodaJ ews|gold un sa ound onb eiseq? Q0T

Joplinge o opesued A01se 0puend osn|dul sajeloge|
S ¥ € z T sapeplaioe ua awdedljdwi ewsajqodd un sa oaund anb eiseH? g

¢odnig un
U3 UOIDBSISAUOD eun Jezadws ewsa|qold un ss oyund anb eisey?

¢eyd eun e [enjund Jeds|| ews|qoJtd un ss ojund anb eisey?

dsezueul) siw Jesisiuiwpe me_QOLQ un sa ojund QJU elseH?

ésole|d so| Je3au) ewa|qoud un s3 oyund anb ejsey?

éleuosiad auai81y 1w ap Jepind ews|qold un sa oyund anb eisey?

I
T
T
T éepe|od e| Jaoey ewsa|qold un s oyund onb eisey?
T
T
I

gowsiw 1w sod awlnnsaA ews|qoud un ss oyund anb eisey?

NN e e e e e
N || [ |o [N ]|

T ésepiwod seidoud siw Jesedsud ews|qold un ss ojund onb eiseH?
EMUETIT] o] J32ey ap pe3jnauip eungje 4308y ap oj4o2ey

opaoey opand |19e4 S)UEISEY Uod 0}JaoeYy opand [1oIp AN opand oN

"Open|eAa olensn |9

esed SOPEPIAIIOE Se| 9P BUN BPERD Jezi[ead S9 anb BJaPISUOD |1DI4IP O |108) UBND OJN2Jjo Un U0 Je2Jew 9qap eiungaid eped u3 :TYNOISId0Yd 13 VHVd SINOIDDNYLSNI

:epuodsallod anb ojoedss |2 us X, eun Jedlew A sejndinied us pepiailoe eun paisn eded s [12441p O |10e4 uend Jedznl agap
‘eyungaud eped U3 “u9dey anb edsiAny paisn anb o8je esany IS owod ejundald eped 319|dwod anb apid 3] 8s 0J4ad ‘OpnuawW e 3.y aNb SeS0D se| e 31UsWEedBIIP
9sJed||de ou uspand sejungaud se| ap seund)y ‘sedi1oead sapepl|igey ap pepalieA eun Jaoey eded pepioeded ns angdzn[ anb apid 3] anb olJeUOIISaNI UN $3 31U3INGIS |3

1D12p 9p EPUSIHUO

VONYWYTVS A AVUISUIAINA

AVAINAWGD 7 L5 NOIDYYDILNI
“P OIHVLISHIAINN OLNLILSNI




iselielp sapepiAloe

S % ¢ 14 T SIW 931UWIB1UB1SISUOD Jljdwind ewa|qold un ss oyund anb eiseH? ‘9¢
$Sau0I22NJ3SUl

o % ¢ z T seAsnu Japuasdwod ewa|qold un sa oyund anb eiseq? ‘gg

G % € 14 T iselselp sapeplanoe Jeweddoud ews|goud un s ojund onb eiseH? vz
$UaIng|e e 0peISS|oW kY OYI3Y 3y 0 oYdIp

S % ¢ Z T 3y anb 03|e opuend 4a00u0234 ewa|gqotd un se ojund anb eiseH? ‘€7
¢odnJg

G % € 14 T U sapepiAlloe us Jedidiped ews|qoud un ss ojund onb eiseH? ‘zz

S % ¢ Z T $91ua3 e| B 0109)€ Jelisow ewa|qold un ss oyund anb eiseH? ‘T¢
éso3iwe ap opeapod Aoisa

S % ¢ C T opuend ajuswepeldoude Jenioe ewa|qold un ss oyund anb eiseH? "0g

o ¥ € z T $01ue|| |3 JejoJIu0d ewsa|goJd un s ojund anb eiseH? ‘6T
¢seuostad

G ¥ € z T SeJ10 9p $ed1YJd se| Jerdaoe ews|qold un ss ound onb eiseH? QT
¢U31q 02zouod anb seuosJad

e % € 7 T uod sojuswngJe Jefouew ews|gqotd un ss olund anb eiseH? /T
ésopedsadsaul

o ¥ € 7 T solquied e awJeydepe ews|qold un sa oyund anb eiseq? ‘9T
$OpIpUNJUOD

o % € 14 T Ao1sa opuend epnAe Jindasuod ews|goud un sa ojund anb eiseH? g7
iol4a08Yy

G ¥ ¢ 14 T anb o8us1 IS 3y202 Un JIPNPUOI ewa|gotd un ss oiund onb e1seH? T

¢J90ey ojans anb

S ¥ € C T s91uelodwl Sesod se| Jeplodad ewa|qoJdd un ss ojund anb eiseH? ‘€7
2luawiioey J130eYy 9p pejnaiip eunsje 1208y ap oJ492ey

opdoey opand [1oe} 31UE)ISEY U0 0}JadeYy opand [1P1p ANy opand oN

VONYWYTVS A AVUISUIAINA

AVAINAWGD 7 L5 NOIDYYDILNI
“P OIHVLISHIAINN OLNLILSNI

02N\ &

=




(0]

S ¥ € z T $BsSI IW JejoJ43uod ews|godd un sa ojund anb eiseH? 0¢
éSelIeIp SOPEPIAIIIL SIW B U3d34e

S ¥ € Z T S9UOID0WS SIw anb JeyAs ews|qoJdd un ss ojund anb e1seH? ‘67

S ¥ € 7 T sopiwldap Jeisa JeyAs ewa|qold un sa oyund anb eiseH? ‘ge

éeisndsip aw o3je opuend

o % ¢ 4 T Ojusweladwal [W JejoJ3uod ewsalqotd un sa oyund anb eiseq? /7

djuawi|ioey Jaoey ap peynaiip eunsje Jaoey ap o|i90eY

opdoey opand [1oB} 3juRlSEq uod o[Ja3eY Opand [1P1p AN opand oN

VONYWYTVS A AVUISYIAINA

AVAINAKWOD 71 LS NOIDYIDILNI
2P QIHVLISHIAINNG OLNLILSNI

02N\




11

¢ z T 0 pJOUBW BUNS|E 9P B/OWSIW |S B OYRP 3SJ9JBY 3p O ‘B/01IaNW JO[aW e)4e1Sa paisn anb ap sojusjwesudd ‘6

[ENiigey O] 9p sew 3SOpUIIAOW ‘B/0jInbueJiul 3 B/033INbU sew
Ope1Sa ey -01JeJiuod |3 Jod O ¢uoJelou o] seuosiad Sed1o anb alusWeIUs| Sew Ope|gey ey o OpiAoW ey 35?

UOQISIA9|2] B| JOA O OlJeIp |2 Jo3| OWO0I Sa|el ‘ses0d U3 9sJeJ3uaduod eed pejnaiig

OWsSIW IS € O el|IWe} NS B OPE||e) BY 3] 9Nb 0 0SEIeJ4 UN S8 0UN BNb J1I1USS O OWSIW 0FISUOD |eW 3SJ13USS

opelsewap Jawod o 0iade 0dod Uo)

eI849Ua e20d UOD O B/OpPESUED 3SJIIUDS

ope|sewap JIWIop 0 oplwJop Jadauewlad o Jiwlop eted peynayid

e/opezueladsasap o e/opiwlidap ‘e/opiedap as413uas

o|lo|o|o|o|o|o|o
||| |© [N |0

R T e Y I Y e Y e Y B o B |

Sesod Jaoey U Jade|d 0 saJa1ul 0004
sejp soj sejp so| ap sejp

Sopa} Ise) peuw e| 3p e SOlIBA | BOUNN

(,X,, eun uod eysandsaJ ns anbJew) ¢ sewa|qold sa3usn3is so| ap eJainbjend Jod Sej1sa|ow 0ANY BI2USNI3LS SNb UOI? ‘SeuBWSS SOP Sewl}

n se| ajuelng
pnjes

VONYWYTVS A AVUISUIAINA

AVAINAKWOD 71 LS NOIDYIDILNI

IHYLISHIAINN OLNLILSNI

02N\




[4)

eOUNN _H_
'219
‘sajueJne}sal ‘sapiodap ‘sejnojjad owod $3je} 0100 3P SSPEPIAIDY '

SeW 0 S929A G _H_

S929A $-T _H_
eaunN D

seidwo) </
¢4e30y ns ap eJany sopepIAIIoe sajuaIngis
se| ud edojjued saw |e S929A selUBND ‘@iusawepewixolde ‘Jedlpul apand?

euosJad eJ10 D
sew uaingje A paisn _H_

owsiw paisn _H_
éseanioey ap
oSed |2 0 eoueq e| OWOD ‘s3jeuostad sezueuly sns Jepind 3|ans UIIND? ‘9

euosJad eJ10 D
sew uaingje A paisn D

owsiw paisn _H_
deljiwey A sodiwe
SO| UOD SBUOIUNAJ OWOI ‘S9|BID0S SEYD Se| Jeaue|d 3[ans UAIND? G

euosiad enQ D
sew uainge A paisn _H_

owsiw paisn _H_
¢ BSED U3 SOU|U SO| B 91USW|_WJOU BPIND UDIND? ¥

euosJtad eJ10 D
sew uainge A paisn _H_

owsiw paisn _H_
élegoy |ap seale) se| ajuawjewou ey uainb? ‘esea nsuy g

euosJtad eJ10 D
sew uaingje A paisn _H_

owsiw paisn _H_
$BSed Ns ud eplwod e| Jesedald 3ans u3IND? '

euosJad eJ10 D
sew uaingje A paisn D

owsiw paisn _H_
iesed g
3p SapepIsadau seujo A sauoisiroid ap eidwod e Jaoey 3jans UIIND? ‘T

eleyunuwoos uoioelsayul



€T

Sew 0 S9I9A G D

S929A $-T D
eounN D

éOpelLBIUN[OA
9p sapepiAie ud odidilued eppuandal) anb uod? ‘ssw opesed 3 U3 ‘ST
EOIWDPEIE UQIDBWIO) 411234 UIS _H_
oplued oac\_mﬁ_”_
013|dwod OQEm_FD
:(opesed saw |9 3juenp) ealWPPEIE UQIDeN)IS [BNIJE NS
u0d dpuodsa.Llod 3 Jofow anb ofeqe ap uolpdo | 3UO|ID|S JOARY JOd “PT
peps e| Jod opeJiyal ‘s|qedide oN D
ofeqeJ3 Jeasng uis ‘ofeqedy uis D
91UBWeAlloe ojopuedsng oJad ‘ofegeli uig _H_
(euewss Jod sesoy 0z anb |en3i o sousw) oplied oac\_m_h_”_
(euewss Jod sedoy Oz ap sew) 019|dwod OQEm_F_H_
:(opesed saw [a SjueInp) |eJOqe| UQIdeNYS [BNIOE NS
u0d dpuodsa.Llod 3 Jofow anb ofeqe ap uolpdo | 3UO|ID|S JOAR) JOd €T

(eUBWSS JOd ZAA BUN 9P SOUSW) BOUNU /a3UdWEIEY D

euBWSs eped Ised[ |
elp eped _mmuD

{Bsed ap eJany [es ejouaNndaly 9nb uo)? ‘7T

ozD
NI

éeJjuod uainb us odjwe Jofaw un auall? ‘TT
sogiwe A ejjlwe} ap UoldeUIqUIOD BUN _H_
|BJ03192 oUep uauall ou anb sodiwe uod ajuaw|edidulld D
B||lWey) e| 9P SOJqUISIW UOD Sjusw|edidulid D
|BJ(249D OUep U3U3I} 9Nb soJIwe uod jusw|edidulid _H_

0|0s a1uawiedidulid _H_
$S0J10 UOD
0 0]OS O}J22BY 3|aNS? ‘0120 3P SApepIAlde ud eddiued paisn opuen) ‘0T

SBW 0 SI3A G _H_

S929A $-T _H_
eoUNN _H_

sojualled o sogjwe JelISIA 6

SBW 0 SJ9A G D

S929A $-T D



14"

% € 4 T 0 919N} eUOSISd BUN OWOD OWSIW JW US OSUdld "/ T
% ¢ 14 T 0 osedely |9 Jod 21uswW|Ide) OWIUBSSP SW ON "9T
sews|qoJd

1% ¢ 4 T 0 SO| 9P UOIIN|OS €| UD BAJJRIDIUI B] JEWOY 0J31}34d "ST
1 € [4 T 0 pepliejd uod osuald A 0J3U92U02 W ‘UoIsaud ofeg pT
¥ € C T 0 epnAe ap eaSNQ U JIPNde 3puop e 95 "€
SJSJRIVEYN

¥ IS 4 T 0 Jod Aop sw ou ‘sepipiad usdaJed sesod se| opuen) T
1% € 14 T 0 SelawW siw JIngasuod opand ‘TT
1% ¢ 4 T 0 owlixew |e 0z4anysa s\ ‘0T
1% ¢ 14 T 0 uozeJ eunsje Jod Ua4un20 SeSOd SeT "6
pepawJajua

1% ¢ 4 T 0 0 pe1NdIIp eun ap sendsap swJesadndsd e opual] ‘g
1% € 4 T 0 909|B1I04 DW $DJIS3 |9 UOD Jelpi] £
1% € 14 T 0 SBes0J Se| 9p 0S0IoeJ3 Ope| |2 03A 9
soJjesap

1% ¢ 14 T 0 SOASNU SO| eJed ezueljuod ep aw opesed 011X |3 °§
oujwed

1% ¢ 4 T 0 IW U 0J3U3NdUS aNnb 0] OPO} UOD SWJBIUBILUD OPaNd
% € 14 T 0 JepnAe uapand soig O OUI3SaP |2 ‘SDUOISEIO UT “€
¥ € 7 T 0 seungas A seydaliss sauoldeal 03us] ‘7
¥ € Z T 0 solquied so| e swu.eidepe ap zeded A0S 'T

opJanoe opJanoe opJanoesap opJanoesap opJandesap

9p SjusawW|e1o| ug Us U 0pJande ap IN uj us auawW|eIo|
:uolpdanuad ns uod epuodsallod anb uopdo ej us X, BUN OpuBdJBW ‘SSUOIDBLLIE S9IUSINSIS SB| U0D OpJande ap opeds |9 9saJdx]

2lousyjisay

VONYWYTVS A AVUISUIAINA

AVAINAWGD 7 L5 NOIDYYDILNI
“P OIHVLISHIAINN OLNLILSNI




ST

opJanoe opJanoe opJanoesap opJanoesap opJanoesap

ap 21uswW|eIo] ug U3 Iu op.Janae ap IN ug Ua ajusw|e1o]

VONYWYTVS A AVUISUIAINA

AFAINAWOD 7 U5 NOIDYHDILNI
2P QIHVLISHIAINNG OLNLILSNI

02N\

¥ € Z T 0 s0J380| siw 9p 0s0||NSJ0 01UBIS BN ‘ST
¥ € Z T 0 se1aw siw Jezued|e eded ofeqes] ¢
¥ € z T 0 S0134 SO| UBISN BN "€C
¥ € C T 0 BPIA 1L 0]0J3UOD 3nb 01UBIS 7T
¥ € Z T 0 oysodoud |ap opiauas aany un o8usl ‘Tg
1% € [4 T 0 SepeuozeJ0d Jod 0Ny ‘07
¥ € Z T 0 Sa|gepeJ3esap SOIUSIWIIUSS SO| Je[suew opand ‘6T
¥ € C T 0 S912141p 0 saJeindoduwl| SUOISII9P JewOl opand ‘8T




c\ l oz
INSTITUTO UNIVERSITARIO

INTEGRACIOM = (3 COMUMNIDAD

VNiVERSIDAD B SALA MANCA

Si tuviera cualquier consulta con respecto al estudio, no dude en contactar con nosotros

en la siguiente direccién de correo electrénico o niumero de teléfono:

Correo: azhernandez@usal.es

Teléfono:
- Universidad: 923294500 extension 3327 (persona de contacto Alba Aza
Hernandez). Preferiblemente en horario de manana.

- Particular: 619341695 (para asuntos urgentes).

Muchisimas gracias por su atencion y tiempo,

Un cordial saludo,
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