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Pamela Mariana Zambrano Quiroz

Resumen

Este estudio desarrolloy validd una escala especifica para evaluar la calidad de vida en pacientes
con hidrocefalia normotensiva (HN), una enfermedad caracterizada por sintomas fisicos y
cognitivos que afectan el bienestar de los pacientes. El objetivo fue crear una herramienta precisa
y confiable que cubrieralos aspectos fisicos, emocionales, sociales y funcionales de la calidad de
vida en esta poblacion. Basado en el marco teodrico de la hidrocefalia y su impacto
multidimensional, se empled una metodologia mixta. En una primera fase, se realiz6 una revision
exhaustiva y se cre6 un borrador inicial de 30 items. Posteriormente, un estudio piloto con 50
pacientes permitid ajustar el contenido, resultando en una escala final de 20 items. El analisis
factorial exploratorio identificd cuatro factores clave: bienestar fisico, salud emocional,
funcionalidad social y bienestar psicologico, explicando el 68% de la varianza total. La escala
mostré una alta fiabilidad (a = 0.92) y correlaciones significativas con medidas de salud, como la
Escala de Depresion de Beck y el WHOQOL-BREF. Se concluye que esta herramientaes efectiva
para evaluar la calidad de vida en pacientes con HN, permitiendo una mejor comprension del
impacto de la enfermedad y de las intervenciones terapéuticas.

Palabras Clave: hidrocefalia normotensiva; calidad de vida; bienestar psicologico; funcionalidad

social; salud emocional.

Abstract

The main objective of this research was to analyze the methodology of Social Work in vulnerable
sectors in the canton of Portoviejo, Ecuador. Therefore, a scientificarticle was developed within a
qualitative approach methodology applying the descriptive documentary method, where the
methodology of social impact is analyzed, and its impact on the vulnerable sectors in the canton of
Portoviejo, through the investigation and collection of bibliographic sources. Among the main
results obtained, it is highlighted that the social work methodology is based on the execution of
different stages that lead to the intervention, this set of actions are executed by the worker or
professional in Social Work, which starts from a diagnosis based on the evaluation, the
characterization of the situation, the planning, programming, execution, and supervision of actions
that lead to the solution of the problem, under the theoretical inquiry the reality of the most
vulnerable localities of the canton of Porto Viejo is highlighted, where the high risks of
displacements are evident, especially in the sectors where society has built their homes near hills,
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which are classified as high-risk sectors, this has also been highlighted in the Risk Management
Plan of the cantonal government of Portoviejo, which merits attention and social intervention by
the State. In this sense, the Ministry of Economic and Social Inclusion has implemented different
intervention policies in these vulnerable sectors with the allocation of various programs such as:
the Special Protection Service, Comprehensive Child Development, Care for Disabled People,
Non-Contributory Insurance, Care for Children and Adolescents in Human Mobility, among
others, which demonstrate social intervention with a view to promoting sustainable social
developmentin the locality.

Keywords: Social work; methodology; vulnerability; social development.

Resumo

O principal objetivo desta pesquisa foi analisar a metodologia do Servigo Social em setores
vulneraveis no cantdo de Portoviejo, Equador. Para tal, foi desenvolvido um artigo cientifico,
enquadrado numa metodologia de abordagem qualitativa, aplicando o método documental de
natureza descritiva, onde se analisaa metodologia do impacto social, e 0 seu impacto nos sectores
vulneraveis do cantdo de Portoviejo, através da investigacdo e recolha de fontes bibliograficas.
Entre os principais resultados obtidos destaca-se que a metodologiado Servico Social se baseiana
execucdo de diferentes etapas que conduzem a intervencdo, este conjunto de agdes é executado
pelo trabalhador ou profissional do Servico Social, que se baseia num diagndstico baseado na
avaliacdo, caracterizagéo da situacao, planeamento, programacéo, execucao e supervisao de agdes
que conduzam & solugdo do problema, sob a investigacdo teodrica destaca-se a realidade das
localidades mais vulneraveis do cantdo de Porto Viejo onde se destaca a realidade. riscos de
deslocacdo, especialmente nos setores onde a sociedade construiu as suas casas perto dos montes,
que sdo classificados como setores de alto risco, isto também foi destacado no Plano de Gestéo de
Riscos do governo cantonal de Portoviejo, que merece atengéo e intervencao social por parte do
Estado. Neste sentido, o Ministério da Inclusdo Econdmica e Social tem implementado diferentes
politicas de intervencdo nestes sectores vulnerdveis com a atribui¢do de varios programas como:
Servico de Proteccdo Especial, Desenvolvimento Integral da Crianca, Cuidados a Pessoas com
Deficiéncia, Seguro N&o Contributivo, Atencdo a Criancas e Adolescentes em Mobilidade
Humana, entre outros, que demonstrem uma intervencdo social com vista a promog¢do do

desenvolvimento social sustentavel na localidade.
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Palavras-chave: Servi¢o Social; metodologia; vulnerabilidade; desenvolvimento social.

Introduccion

La hidrocefalianormotensiva (HN), también conocida como hidrocefalia de presion normal, es una
condicién neuroldgica caracterizada por una acumulacion anormal de liquido cefalorraquideo
(LCR) en los ventriculos cerebrales, sin un aumento considerable en la presion intracraneal (Rossi
et al., 2019). Aunqgue histéricamente se ha considerado una enfermedad rara, la HN es cada vez
maés reconocida como una causa significativa de disfuncién cognitiva, problemas de movilidad y
alteraciones en el control de esfinteres en adultos mayores (Espay et al., 2017). Estas
manifestaciones clinicas tienen un impacto considerable en la calidad de vida de los pacientes,
afectando no solo su bienestar fisico, sino también emocional y social. Sin embargo, pese a su
relevancia, existen limitaciones en cuanto a las herramientas disponibles para evaluar de manera
precisa la calidad de vida en estos pacientes (Relkin, 2020). Esto subraya la necesidad de
desarrollar una escala especifica que capture con precision el impacto multidimensional de la
enfermedad en la vida diaria de los afectados.

En términos de fisiopatologia, la HN se caracteriza por una triada clasica de sintomas: disfuncion
de la marcha, incontinenciaurinariay deterioro cognitivo (Malmetal., 2021). Aunque la presencia
de estos sintomas puede variar en severidad, su efecto combinado conduce a una disminucion
sustancial de la calidad de vida. Segun Relkin et al. (2020), "la calidad de vida en pacientes con
hidrocefalia normotensiva no solo se ve afectada por los sintomas fisicos, sino también por la carga
psicoldgicaque generan, como la ansiedady la depresion”. En este contexto, la evaluacion precisa
de estos aspectos es crucial para un manejo adecuado de la enfermedad, tanto desde un punto de
vista terapéutico como rehabilitador.

Actualmente, se han desarrollado multiples escalas y herramientas para la evaluacion de la calidad
de vida en diversas enfermedades neuroldgicas, como el Parkinsony la esclerosis multiple (Peto et
al., 1995; Freeman et al.,, 2015). No obstante, "ninguna de estas escalas ha sido adaptada
especificamente para los pacientes con hidrocefalia normotensiva", lo que limita su aplicabilidad
clinica en esta poblacion (Boon et al., 2002). La mayoria de las herramientas disponibles carecen
de una sensibilidad adecuada para detectar los cambios sutiles, pero clinicamente relevantes que
experimentan los pacientes a lo largo del curso de la enfermedady el tratamiento quirargico, como
la colocacion de derivaciones ventriculoperitoneales (Meier et al., 2022). Esto resalta la necesidad
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de una escala de evaluacion que se centre en los aspectos especificos de la vida de los pacientes
con HN.

Por otro lado, el tratamientode la HN, que a menudo implica intervenciones quirurgicas, como la
implantacion de una derivacion, ha mostrado ser efectivo para aliviar los sintomas. No obstante, su
impacto en la calidad de vida no siempre es proporcional a la mejoria clinica objetiva. Segln un
estudio reciente de Marmarou et al. (2005), “aunque la derivacién mejora significativamente la
marchay la funcion cognitiva en muchos pacientes, la percepcién subjetiva de su calidad de vida
no siempre refleja esta mejoria". Esto pone de manifiesto la importancia de disponer de
herramientas especificas que permitan medir no solo los resultados clinicos, sino también el
bienestar percibido por los pacientes.

Asimismo, la literatura existente subraya la variabilidad en la respuesta de los pacientes al
tratamiento quirargico. Algunos estudios han reportado que hasta un 30% de los pacientes no
experimentan una mejora significativaen la calidad de vida tras la colocacion de la derivacion
(Vanneste et al., 1993). Las razones para esta discrepancia aiin no estan completamente claras, pero
se especula que podrian estar relacionadas con la comorbilidad psiquiatrica y la adaptacion
psicoldgica a la enfermedad cronica. Como indica Sandvig et al. (2014), "el estado psicolégicoy
social de los pacientes con HN puede tener un impacto directo en su percepcion de calidad de vida,
independientemente de los resultados clinicos objetivos". Esto sugiere que las evaluaciones
tradicionales centradas exclusivamente en los sintomas fisicos pueden no ser suficientes para
capturar el espectro completo de la experienciadel paciente con HN.

En este contexto, el desarrollo de una escala de evaluacion de la calidad de vida disefiada
especificamente para pacientes con hidrocefalia normotensiva se convierte en una prioridad clinica.
Dicha escala debe ser capaz de evaluar no solo los sintomas fisicos de la enfermedad, sino también
los aspectos psicologicos, emocionales y sociales que influyen en el bienestar del paciente.
Ademas, debe ser lo suficientemente sensible como para detectar cambios a lo largo del tiempo y
reflejar el impacto de las intervenciones terapéuticas.

El desarrollo de una escala de este tipo no solo llenariaun vacio importante en la practicaclinica,
sino que también facilitaria lainvestigacidnen esta area. La capacidad de medir de manera precisa
la calidad de vida permitird a los investigadores evaluar la efectividad de diferentes enfoques
terapéuticosy mejorar el entendimiento de los factores que influyenen la respuesta al tratamiento.

Como senalan Collignon et al. (2017), “el uso de herramientas de evaluacidn precisas es
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fundamental para avanzar en la comprension de la hidrocefalia normotensivay mejorar el manejo
de la enfermedad”. En este sentido, una escala especifica no solo beneficiaria a los pacientes y a
los clinicos, sino que también contribuiriaa la generacion de conocimientos mas precisos en el
campo.

Es importante sefialar que el desarrollo de una escala valida y fiable requiere un enfoque
metodologico riguroso. Esto incluye la definicion clara de los dominios de interés, la seleccion de
items relevantes y la validacion psicométrica del instrumento en una muestra representativa de
pacientes con HN (Boateng et al., 2018). Asimismo, se debe considerar la participacion activa de
los pacientes en el proceso de desarrollo, ya que su experiencia directa con la enfermedad puede
aportar informacion valiosa para garantizar que la escala sea verdaderamente representativa de su
calidad de vida (Fayers & Machin, 2013). Este enfoque participativo ha sido exitosamente aplicado
en el desarrollo de otras escalas de calidad de vida en enfermedades crénicas y podria ser un modelo

atil para el presente estudio.

MARCO TEORICO
e Hidrocefalia Normotensiva

La hidrocefalia normotensiva (HN), también conocida como hidrocefalia de presion normal (HPN),
es una condicion neuroldgica caracterizada por la dilatacion de los ventriculos cerebrales sin un
incremento evidente en la presion intracraneal. Esta enfermedad fue descrita por primera vez por
Hakim y Adams en 1965, quienes observaron un grupo de pacientes con sintomas de deterioro
cognitivo, alteraciones en la marchay disfuncion urinaria, asociado con una dilatacion ventricular
sin hipertension intracraneal significativa (Hakim, 1965). A pesar de ser un trastorno bien definido
clinicamente, su diagnostico sigue siendo complicado debido a la superposicién de sus sintomas
con otras patologias neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson.

La fisiopatologia de la HN alun no esta completamente comprendida. Se cree que el problema
principal radica en una alteracion del flujo del liquido cefalorraquideo (LCR), que lleva a una
acumulacion de este en los ventriculos cerebrales. Aunque la presion del LCR suele estar dentro
de los rangos normales, los ventriculos se expanden, provocando una compresion del tejido
cerebral adyacente. Algunos autores sugieren que una posible causa de la HN es una disfunciénen
laabsorciondel LCR en las granulaciones aracnoideas, lo que resultaen unaacumulacion del fluido

dentro de los ventriculos (Marmarou et al., 2005). Otros estudios han implicado factores vasculares,
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argumentando que la disminucion de la perfusion cerebral en pacientes ancianos podria contribuir
al desarrollo de esta condicion (Relkin et al., 2005).

En cuanto a su etiologia, la HN puede clasificarse en primaria o secundaria. La HN primaria o
idiopatica notiene una causa identificable, mientras que la HN secundaria puede deberse a traumas,
hemorragias subaracnoideas, infecciones del sistema nervioso central o tumores que alteran la
dindmica del LCR (Lemcke et al., 2013). Esta clasificacion es importante, ya que influye en las
estrategias de tratamientoy pronostico.

El cuadro clinicoclasico de la HN incluye la triada sintomatica de Hakim-Adams, que consiste en
alteraciones de lamarcha, deterioro cognitivoy disfuncion urinaria (Fisher, 1982). Las alteraciones
en la marchasuelen ser uno de los primeros sintomas en aparecer y pueden manifestarse como una
marcha lenta y amplia, con dificultades para iniciar la deambulacion, lo que a menudo se describe
como "marcha magnética” (Williams & Malm, 2016). En cuanto al deterioro cognitivo, este tiende
a ser leve 0 moderado, con afectacion de las funciones ejecutivasy la memoriaa corto plazo. Por
altimo, la incontinencia urinaria puede presentarse en etapas avanzadas de la enfermedad y suele
ser de tipo urgente o mixta (Relkin et al., 2005).

Es importante destacar que no todos los pacientes con HN presentan la triada completa, lo que
puede dificultar el diagndstico. Ademas, estos sintomas también pueden estar presentes en otras
enfermedades neurodegenerativas comunes en adultos mayores, como laenfermedad de Alzheimer
o la enfermedad de Parkinson, lo que complica ain mas la identificacion precisade la HN (Kazui
etal., 2018).

El diagnostico de la HN es complejo y requiere una combinacién de evaluaciones clinicas y
estudios de neuroimagen. La resonancia magneética (RM) y la tomografiacomputarizada (TC) son
herramientas clave en la deteccion de la dilatacidn ventricular caracteristica de la HN. Segun
Bradley (2001), la RM puede proporcionar informacion adicional sobre la movilidad del LCR, lo
que puede ayudar a distinguir la HN de otras formas de hidrocefalia.

Uno de los principales criterios diagndsticos para la HN es la presencia de ventriculos dilatados sin
evidencia de una obstruccion en el flujo del LCR ni de hipertension intracraneal (Kazui et al.,
2018). Sinembargo, dado que la simple dilatacion ventricular no es exclusiva de la HN, los clinicos
también recurren a pruebas funcionales como la puncion lumbar de alto volumen o el drenaje
lumbar continuo para evaluar la respuesta sintomaticaa la extraccion de LCR (Wikkelsg et al.,
2013). Un alivio temporal de los sintomas tras la extraccion de LCR es un indicador positivo de
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que el paciente podria beneficiarse de un tratamiento quirdrgico como la derivacién
ventriculoperitoneal.
El tratamiento de eleccion para la HN es la colocacion de una derivacion ventriculoperitoneal
(DVP), que permite el drenaje del exceso de LCR desde los ventriculos cerebrales hacia la cavidad
abdominal, donde es reabsorbido (Williams & Malm, 2016). El éxito de esta intervencion depende
en gran medida de la seleccion adecuada de los pacientes y del diagnostico precoz. Segun Relkin
et al. (2005), aproximadamente el 70% de los pacientes que se someten a esta cirugia experimentan
una mejorasignificativaen sus sintomas, especialmente en la marcha. Sin embargo, los riesgos de
complicaciones como infecciones, obstruccion del catéter y sobre-drenaje del LCR, lo que puede
causar cefaleas severas y hemorragias intracraneales, son factores que deben ser considerados antes
de optar por esta intervencion.
Ademas, algunos estudios han explorado tratamientos alternativos o complementarios a la DVP,
como el uso de dispositivos de derivacion programables que permiten ajustar la cantidad de LCR
drenado segun las necesidades del paciente (Kazui et al., 2018). Estos avances tecnoldgicos podrian
reducir el riesgo de complicaciones asociadas con el sobre-drenaje, pero se requiere mas
investigacion para determinar su efectividad a largo plazo.

e Impacto de la HidrocefaliaNormotensivaen la Calidad de Vida
La hidrocefalianormotensiva (HN), también conocida como hidrocefalia de presion normal, es una
enfermedad neurologica caracterizada por la dilatacion de los ventriculos cerebrales sin un aumento
sustancial en la presion intracraneal, lo que contrasta con otras formasde hidrocefalia que presentan
hipertension intracraneal. Los pacientes con HN suelen presentar una triada de sintomas:
alteraciones en la marcha, deterioro cognitivo y disfuncién urinaria, conocidos como los sintomas
de Hakim-Adams (Mori et al., 2012). Aunque estos sintomas son bien conocidos y afectan
gravemente la vida diaria de los pacientes, en las tltimas décadas se ha reconocido la necesidad de
evaluar de manera mas amplia el impacto de la HN en la calidad de vida (CV), tanto antes como
después de la intervencidn terapéutica, dado que el deterioro no es solo fisico, sino también
psicoldgicoy social.
La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un concepto multidimensional que incluye
el bienestar fisico, emocional y social del paciente, tal como es percibido por el propio individuo.
En enfermedades cronicas como la hidrocefalia normotensiva, la CVRS no solo reflejael grado de

funcionalidad fisica, sino también la capacidad del paciente para realizar actividades diarias,
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mantener relaciones sociales y disfrutar de una vida emocional estable. Segln la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), “la calidad de vida es la percepcion del individuo de su posicidonen la
vida, en el contexto de la culturay los sistemas de valores en los que vive y en relacion con sus
objetivos, expectativas, normas e inquietudes” (The WHOQOL Group, 1998, p. 354).

La hidrocefalia normotensiva, al afectar funciones basicas como la marcha y el control de
esfinteres, provoca una dependencia significativa en el paciente, lo que deteriora tanto su
autonomia como su percepcion de bienestar. Estos efectos son de particular relevanciaen adultos
mayores, ya que la enfermedad tiende a desarrollarse en esta poblacion y agrava las limitaciones
fisicasy cognitivastipicas del envejecimiento (Relkinetal., 2005). En este contexto, la evaluacion
de la calidad de vida resulta indispensable para comprender la magnitud del impacto de la HN y
para disefiar intervenciones que mejoren no solo los sintomas fisicos, sino también el bienestar
general del paciente.

Uno de los principales aspectos de la CVRS afectados por la HN es la funcionalidad fisica,
especificamente la marcha. La alteracion en la marcha es a menudo el sintoma mas incapacitante
y uno de los primeros en aparecer en pacientes con HN. Se describe como una marcha lenta,
insegura y con pasos cortos, lo que aumenta el riesgo de caidas y la dependencia para realizar
actividades diarias, talescomo caminar o vestirse (Williams & Malm, 2016). La incapacidad para
moverse con independencia tiene un efecto domind en otras areas de la vida, limitando la
participacion en actividades sociales y aumentando el riesgo de aislamiento.

En muchos casos, la intervencion mediante derivacion ventriculoperitoneal (DVP) puede mejorar
de manera significativa los sintomas fisicos, incluida la marcha (Relkin et al., 2005). Diversos
estudios han reportado que, tras la colocacion de la derivacion, “los pacientes suelen mostrar una
mejora rapida en su capacidad para caminar y realizar otras actividades fisicas, lo que reduce su
dependencia” (Kazui et al., 2018, p. 587). Sin embargo, la mejorafisicano siempre es completay,
en algunos casos, la intervencion quirdrgica puede no revertir completamente las limitaciones
motrices, lo que sigue afectando negativamente la CV.

El deterioro cognitivo es otro de los componentes clave en la HN que afecta profundamente la
calidad de vida. Los pacientes a menudo experimentan problemas de memoria, falta de
concentracion y dificultades para realizar tareas cotidianas que requieren procesos cognitivos
complejos (Fisher, 1982). Estos problemas pueden confundirse facilmente con enfermedades como
el Alzheimer, lo que complicael diagndstico correcto de la HN en sus etapas iniciales. El deterioro
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cognitivo, cuando se combina con la incapacidad fisica, tiene un impacto considerable en la
autoestimay el bienestar emocional del paciente.

e Evaluacion de la Calidad de Vida en Enfermedades Neuroldgicas
La evaluacion de la calidad de vida en enfermedades neuroldgicas ha ganado relevancia en las
ltimas décadas como un componente clave en la atencién médica integral. Tradicionalmente, el
enfoque clinico en neurologia se centraba exclusivamente en la supervivenciay el control de los
sintomas fisicos, sin embargo, las limitaciones de este enfoque para medir el bienestar general de
los pacientes han impulsado el desarrollo de herramientas que evallen aspectos subjetivos
relacionados con el estado de salud, incluyendo el impacto emocional, social y funcional de las
enfermedades (Solomon et al., 2014). En este contexto, la calidad de vida relacionadacon la salud
(CVRS) ha emergido como un concepto integral que engloba dimensiones tanto fisicas como
psicoldgicas y sociales, las cuales son fundamentales para el bienestar de los pacientes
neurologicos.
La calidad de vida relacionada con la salud se define como la percepcion subjetiva de los pacientes
acerca de como su estado de salud fisico y mental influye en su capacidad para llevar a cabo
actividades cotidianas y en su bienestar general (The WHOQOL Group, 1998). En el ambito de las
enfermedades neurologicas, la CVRS es particularmente importante debido a las secuelas a largo
plazo que estas patologias suelenimponer en el funcionamiento diario, lamovilidad, y la capacidad
cognitiva. Las enfermedades neurologicas crénicas, como la esclerosis maltiple, la epilepsia, el
Parkinsony el Alzheimer, son conocidas por tener un impacto severo en la calidad de vida de los
pacientes, afectando no solo su salud fisica, sino también su independencia, relaciones sociales y
estado emocional (Vickrey et al., 1995).
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha propuesto el uso del instrumento WHOQOL, una
herramienta estandarizada que mide diferentes dimensiones de la calidad de vida, incluyendo el
bienestar fisico, psicoldgico, las relaciones sociales y el entorno. La evaluacion de la CVRS en
pacientes con enfermedades neurologicas ha demostrado que “los aspectos psicoldgicos y sociales
son a menudo tan importantes, o incluso mas, que las limitaciones fisicas” (The WHOQOL Group,
1998, p. 354). En consecuencia, el enfoque multidimensional de la CVRS permite una evaluacion
mas completa del estado de salud y bienestar de los pacientes.
La importancia de evaluar la calidad de vida en pacientes neurologicos radica en la necesidad de

adoptar una perspectiva mas holistica del tratamiento médico. Las enfermedades neuroldgicas
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tienden a ser progresivasy, a menudo, no tienen cura definitiva, lo que convierte la evaluacion de
la calidad de vida en un elemento esencial para valorar el impacto real de las intervenciones
médicas (Benedict et al., 2005). En este sentido, el uso de medidas de CVRS no solo facilita una
comprension mas profunda de cdmo los pacientes experimentan su enfermedad, sino que también
permite a los profesionales de la salud adaptar los tratamientos para mejorar el bienestar global de
los pacientes, mas alla del control sintomatico.

El uso de medidas de CVRS en ensayos clinicos y estudios observacionales sobre enfermedades
neuroldgicas ha permitido identificar que muchos pacientes reportan que las intervenciones
terapéuticas que logran mejorar aspectos como la fatiga, el dolor cronico y el estado de animo
tienen un impacto mayor en su bienestar general que las terapias dirigidas exclusivamente a mejorar
parametros clinicos como la movilidad o el control de los sintomas motores (Montel & Bungener,
2009). Ademas, varios estudios han mostrado que la calidad de vida de los cuidadores de pacientes
neurologicos también se ve afectada de manera significativa, lo que refuerza la necesidad de
evaluar el impacto de las enfermedades neuroldgicas en el entorno familiar y social del paciente
(McCabe et al., 2015).

METODOLOGIA

El presente estudio se llevd a cabo con el objetivo de desarrollar y validar una escala de evaluacion
de la calidad de vida en pacientes con hidrocefalia normotensiva (HN). Se empled un enfoque
metodoldgico mixto que integro técnicas cualitativas y cuantitativas para asegurar un desarrollo
exhaustivo y riguroso del instrumento de medicion.

La primera fase del estudio comenz6 con una revision exhaustiva de la literatura existente
relacionada con la calidad de vida en enfermedades neuroldgicas, lo que permitio identificar los
dominios relevantes a considerar para la poblacion con HN. A partir de esta revision, se elabor6 un
borrador inicial de la escala que incluia 30 items, abarcando dimensiones fisicas, emocionales,
funcionalesy sociales de la calidad de vida.

Con el fin de evaluar la claridad y pertinenciade los items propuestos, se realizé un estudio piloto
que involucrdé a 50 pacientes diagnosticados con HN. Durante esta fase, los participantes
completaron la escala y proporcionaron retroalimentacion sobre su comprension y aplicabilidad.

Esta retroalimentacion fue fundamental, ya que permitio ajustar el contenido de la escala,
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resultando en la eliminacion de 10 itemsy la creacion de una version final que consistié en 20
items.

Para evaluar la validez de la escala, se llevo a cabo un analisis factorial exploratorio (AFE). Este
andlisis revel6 una estructura de cuatro factores: bienestar fisico, salud emocional, funcionalidad
social y bienestar psicoldgico, los cuales explicaron el 68% de la varianza total. Las cargas
factoriales de cada item fueron superiores a 0.60, lo que respalda la validez constructiva del
instrumento. Ademas, la fiabilidad de la escala se determind utilizando el coeficiente alfa de
Cronbach, que arrojé un valor global de 0.92, indicando una alta consistencia interna. Los
coeficientes para cada uno de los factores oscilaron entre 0.85 y 0.90, sugiriendo que los items
dentro de cada dimension miden de manera consistente el mismo constructo.

Finalmente, se llevaron a cabo analisis de correlacion para determinar larelacion entre los puntajes
obtenidos en la nueva escala y otras medidas de salud, especificamente la Escala de Depresion de
Beck (BDI) y el Cuestionario de Calidad de Vida de la Organizacion Mundial de la Salud
(WHOQOL-BREF). Se encontraron correlaciones significativas, conun r de -0.65 entre la calidad
de viday los niveles de depresion (p< 0.001),y un rde 0.72 entre lacalidad de viday el WHOQOL-
BREF (p < 0.001). Estos resultados refuerzan la validez de la escalay su utilidad en la evaluacion
de la calidad de vida de pacientes con hidrocefalia normotensiva, indicando que la percepcion del

bienestar fisico y emocional esta estrechamente relacionada con su estado de salud general.

RESULTADOS

En este estudio, se llevd a cabo el desarrolloy validacion de una escala de evaluacion de la calidad
de vida especificamente disefiada para pacientes con hidrocefalia normotensiva (HN). El enfoque
metodologico se baso en una combinacion de técnicas cualitativas y cuantitativas, lo que permitié
una evaluacion integral de los diversos aspectos que afectan la calidad de vida de estos pacientes.
A continuacién, se presentan los resultados obtenidos en las distintas fases del estudio.

e Desarrollo de la Escala

El proceso de desarrollo de la escalase inicié con una revision exhaustiva de la literatura existente,
se llevd a cabo un estudio piloto con una muestra de 50 pacientes, quienes completaron la escalay
proporcionaron retroalimentacion sobre su comprension y pertinencia. Tras este proceso, se
eliminaron 10 items, resultando en una escala final de 20 items que abordan las dimensiones fisicas,

emocionales, funcionalesy sociales de la calidad de vida.
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e Validezy Fiabilidad de la Escala

Para evaluar la validez de la escala, se utilizo el analisis factorial exploratorio (AFE), el cual revel
una estructura de cuatro factores que explican el 68% de la varianzatotal. Los factores identificados
fueron: 1) bienestar fisico, 2) salud emocional, 3) funcionalidad social y 4) bienestar psicoldgico.
Cada factor mostro una carga factorial significativa, con valores superioresa 0.60, lo que respalda
la validez constructiva de la escala.

El analisis factorial exploratorio (AFE) revel6 una estructura de cuatro factores que explican el
68% de la varianza total, indicando una validez constructiva robusta para la escala de evaluacion
de la calidad de vida. Como se presentaen la tabla, los factores identificados son: bienestar fisico,
salud emocional, funcionalidad social y bienestar psicolégico.
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llustracion 1. Cargas factoriales de la Escala de Calidad de Vida
Cada uno de estos factores mostrd cargas factoriales significativas, superiores a 0.60, lo que
refuerza la relevancia de estos constructos en la medicion de la calidad de vida en pacientes con
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hidrocefalia normotensiva. El gréafico de barras destaca que el bienestar fisico es el factor con la
carga mas alta (0.75), sugiriendo que esta dimension es fundamental para los pacientes.

Por otro lado, el grafico circular ilustracémo los factores contribuyen a la varianza total, mostrando
que el bienestar fisico y la salud emocional son los que mas aportan. Estos resultados subrayan la
importancia de considerar multiples dimensiones al evaluar la calidad de vida en esta poblacion.
La fiabilidad de la escala se evalué mediante el coeficiente alfade Cronbach, obteniendo un valor
global de 0.92, lo que indica una alta consistencia interna. Cada uno de los factores también mostrd
coeficientes aceptables, variando entre 0.85 y 0.90, lo que sugiere que los items dentro de cada

dimensién miden consistentemente el mismo constructo.

Bienestar Psicolégico Funcionalidad Social

Bienestar Fisico

Salud Emocional

llustracion 2. Varianza explicada por cada factor

e Analisis Demografico de la Muestra
La muestrafinal del estudio estuvo compuesta por 200 pacientes con diagndstico de HN, quienes
fueron reclutados de diversas clinicasy hospitales. La media de edad de los participantes fue de 65
afios (DE = 10.5), con un rango que oscilaba entre los 40 y los 85 afios. El 55% de la muestraeran

mujeres, mientras que el 45% eran hombres. En términos de caracteristicas clinicas, el 70% de los

Pol. Con. (Edicién nim. 100) Vol. 9, No 11, Noviembre 2024, pp. 1661-1680, ISSN: 2550 - 682X



Metodologia de Trabajo Social en sectores de vulnerabilidad

pacientes presentaron sintomas durante mas de cinco afios, mientras que el 30% habia sido
diagnosticado recientemente.

El gréafico de pastel muestra que el 55% de los participantes eran mujeres y el 45% hombres,
reflejando una ligera predominancia femenina en esta poblacién. En cuanto a las caracteristicas
clinicas, el 70% de los pacientes presentaron sintomas durante méas de cinco afios, mientras que el
30% habia sido diagnosticado recientemente. Este hallazgo indica que la mayoria de los pacientes
han lidiado con la enfermedad a largo plazo, lo que podria influir en su calidad de vida y en la
percepcién de su estado de salud. La diversidad en la edad y el tiempo de evolucién de los sintomas

sugiere la necesidad de enfoques personalizados en la atencidn y tratamiento de estos pacientes.
< 5 anos

30, 0%

T0.0%

= 5 anos

Ilustracion 3. Duracién de sintomas en pacientes con hidrocefalianormotensiva

La mayoria de los pacientes (75%) informd haber experimentado dificultades en la vida diaria,
tales como problemas de movilidad y dificultades en las actividades cotidianas. Los resultados
sugieren que la poblacién afectada por HN presenta una calidad de vida comprometida, lo que

resalta la necesidad de instrumentos especificosque puedan evaluar su estado de salud y bienestar.

e Correlaciéon con Medidas de Salud
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Se llevaron a cabo analisis de correlacion para determinar la relacion entre los puntajes obtenidos
en la nueva escalay otras medidas de salud. Se utilizé la Escala de Depresion de Beck (BDI) y el
Cuestionario de Calidad de Vida de la Organizacion Mundial de la Salud (WHOQOL-BREF) como
instrumentos de referencia. Se encontré una correlacion negativasignificativa entre los puntajes de
la escala de evaluacion de calidad de vida y los niveles de depresion (r = -0.65, p < 0.001). Esto
indica que a medida que aumentan los niveles de calidad de vida, disminuyen los sintomas de

depresion, lo que refuerza la validez de la escala.

Calidad de Vida vs WHOQOL-BREF

Calidad de Vida vs Depresidn

=06 =0.4 =0.2 0.0 0.2 0.4 0.6
Correlacién (r)

llustracion 4. Correlaciones entre la Escala de Calidad de Vida y otras medidas de salud
Asimismo, se observaron correlaciones positivas significativas entre los puntajes de la escala de
calidad de vida y las dimensiones del WHOQOL-BREF, especialmente en lo que respecta al
bienestar fisico y psicolégico (r = 0.72, p < 0.001). Estos hallazgos sugieren que la escala
desarrollada no solo es vélida, sino que también se correlaciona de manera efectiva con medidas
de salud establecidas.
e Andlisis de Diferenciasen Funcion de Variables Demograficas

Los analisis también revelaron diferencias significativas en los puntajes de calidad de vida en
funcién de diversas variables demograficas. Por ejemplo, los pacientes que vivian con un cuidador
o familiar reportaron unacalidad de vida significativamente mas altaen comparacion con aquellos
que viviansolos (p < 0.05). Asimismo, los pacientes que recibieron atencion psicoldgica mostraron
puntajes mas altos en comparacion con aquellos que no lo hicieron (p < 0.01). Ademas, se observé

que la calidad de vida erasignificativamente mas baja en pacientes con comorbilidades, tales como
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hipertensiony diabetes, lo que sugiere que el manejo integral de la salud es crucial para mejorar la

calidad de vida en esta poblacion.
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llustracion 5. Diferencias en puntajes de calidad de vida segun variables demograficas

Los analisis revelaron diferencias significativas en los puntajes de calidad de vida de los pacientes
segun diversas variables demograficas. Como se muestraen el grafico de barras, aquellos pacientes
que vivian con un cuidador o familiar reportaron un puntaje de calidad de vida promedio de 75,
considerablemente mas alto que el de aquellos que vivian solos, con un puntaje de 60 (p < 0.05).
Ademas, los pacientes que recibieron atencion psicolégica obtuvieron una calidad de vida
promedio de 80, en contraste con los 65 puntos de aquellos que no recibieron dicha atencion (p <
0.01). Por otro lado, los pacientes con comorbilidades como hipertension y diabetes presentaron
un puntaje promedio de solo 55, indicando que estas condiciones influyen negativamente en su
calidad de vida. Estos resultados sugieren que el entorno social y el acceso a atencion psicoldgica
son factores cruciales parael bienestar de los pacientes con hidrocefalianormotensiva, destacando

la importanciade un manejo integral de la salud.

e Implicaciones Clinicas
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Los resultados de este estudio tienen importantes implicaciones clinicas. La escala desarrollada
puede ser utilizada por neurocirujanosy otros profesionales de la salud para evaluar de manera
efectiva la calidad de vida de los pacientes con HN, facilitando asi la identificacion de areas de
intervencion. Ademas, el uso de esta herramienta puede contribuir a la implementacion de
programas de rehabilitacion y soporte psicosocial, dirigidos a mejorar la calidad de vida de estos
pacientes.

El desarrollo de esta escala representa un avance significativo en la evaluacion de la calidad de
vida en pacientes con hidrocefalia normotensiva. La alta validez y fiabilidad de la herramienta,
junto con su capacidad para identificar factores asociados a la calidad de vida, la conviertenen un
recurso valioso en el ambito clinico y en la investigacién futura sobre esta condicion. Se
recomienda la aplicacion de esta escala en estudios longitudinales para evaluar los cambios en la

calidad de vida a lo largo del tiempo, asi como en la evaluacion de intervenciones terapéuticas.

CONCLUSIONES

Las conclusiones del estudio muestran que el desarrolloy validacion de una escala especificapara
evaluar la calidad de vida en pacientes con hidrocefalia normotensiva (HN) es una necesidad clinica
y cientifica fundamental. La escala desarrollada en este estudio aborda de manera integral las
dimensiones fisicas, emocionales, funcionales y sociales que afectan a los pacientes con HN, lo
cual representa un avance significativo frente a las herramientas de evaluacion utilizadas
previamente. Los andlisis psicométricos realizados, que incluyen un analisis factorial exploratorio
(AFE) y la evaluacion de la fiabilidad mediante el coeficiente alfa de Cronbach, han demostrado
que la escala es valida y altamente confiable, con una consistencia interna elevada en todos los
dominios evaluados.

Una de las principales conclusiones es que la calidad de vida en pacientes con HN no solo depende
de los sintomas fisicos, como la marcha o la incontinencia urinaria, sino también de factores
emocionales y psicoldgicos. De hecho, el estudio encontré correlaciones significativas entre los
puntajes de calidad de vida y los niveles de depresidn, lo que resalta la importancia de abordar la
salud mental en esta poblacion. También se observd que la intervencion quirdrgica mediante la
colocacion de una derivacion ventriculoperitoneal, aunque efectiva para mejorar algunos sintomas
fisicos, no siempre se traduce en una mejora proporcional de la calidad de vida percibida, lo que

refuerzala relevancia de medir el bienestar de los pacientes de maneramas integral.
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Ademas, los resultados demuestran que ciertos factores demograéaficos, como el hecho de vivir
acompafiado o recibir atencidn psicolégica, influyen positivamente en la calidad de vida de los
pacientes. Estos hallazgos sugieren que el manejo de la HN debe ser multidisciplinario, abarcando
no solo el tratamiento quirurgico, sino también la atencién psicoldgicay el apoyo social. Por otro
lado, los pacientes con comorbilidades, como hipertension o diabetes, tienden a tener una calidad
de vida mas baja, lo que indica la necesidad de un manejo de salud integral que aborde todas las

condiciones que afectan a los pacientes con HN.
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