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RESUMEN

La calidad de vida (CV) es una de las variables resultado mas importantes para estudiar la eficacia de
intervenciones en personas con demencia. Sin embargo, su evaluacién es dificil porque: a) este es un
constructo complejo para el que no existe una aproximacién teérica o conceptual unificada, y b) porque
al tratarse de personas con deterioro cognitivo se complica enormemente la obtencién de informacién
fiable. En este trabajo se revisan diferentes métodos e instrumentos dirigidos a este fin. Es importante
tener en cuenta la visién subjetiva de la propia persona evaluada pues las evaluaciones de personas
préximas tienden a subestimar la CV. A pesar de que el campo necesita mas desarrollo, se concluye que
el instrumento de eleccién es el QOL-AD, por ser sensible al cambio, correlacionar con medidas de salud,
estar traducido a varios idiomas y poder administrarse a personas con puntuaciones bajas en el MMSE.
© 2011 SEGG. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L. Todos los derechos reservados.
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ABSTRACT

Quality of life (QoL) is one of the most important outcome variables in the study of the efficacy of interven-
tions with people with dementia. However, its assessment is difficult 1) because it is a complex construct
for which there is no unified theoretical or conceptual approach, and 2) because of the inherent difficulties
in the cognitive impairments of the people under study. In this work different methods and instruments
to this end are reviewed, and related findings are discussed. It is important to take into account the
subjective view of the assessed person, as assessments done by proxies tend to underestimate QoL. In
spite of the need for further development in this field, it is concluded that the instrument of choice is
the QOL-AD, as it is change-sensitive, it correlates with health measurements, it is translated into several
languages and it can be administered to people with low MMSE scores.
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convirtiéndose en la principal variable de resultado. En opinién de
Logsdon et al.2, la evaluacién de la CV proporciona a los pacien-

Dado que en la actualidad no hay cura para buena parte de ese
conjunto de enfermedades que se engloban bajo la denominacién
de demencia, su abordaje terapéutico se centra fundamentalmente
en promover el bienestar del paciente y mantener una calidad de
vida 6ptima (segtin la expresion de Clark!, se trata de «afiadir vida a
los afios mas que afios a la vida»). Aunque los cambios en indices de
conducta problematica y en los sintomas psicolégicos se han utili-
zado con frecuencia como variables de resultado de los programas,
intervenciones y acciones orientados a personas con demencia, en
la pasada década la calidad de vida (CV) ha ganado importancia
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tes y a sus cuidadores un formato para expresar si la intervencién
ha supuesto un cambio importante en la vida del paciente (esto
es, beneficios clinicamente significativos). De hecho, la valoracién
de la CV en las guias clinicas sobre el tratamiento de los pacien-
tes con demencia se ha generalizado progresivamente, siendo esta
una de las recomendaciones del International Group for Harmoni-
zation of Dementia Drug Guidelines and Alzheimer’s Society3, de la
International Psychogeriatric Association* y del European Consen-
sus on Outcome Measures for Psychosocial Intervention Research
in Dementia Care.

Sin embargo, la CV es un concepto elusivo que ha sido defi-
nido y evaluado de formas diversas, dependiendo del contexto
en el que se aplique y de la orientacién conceptual del inves-
tigador. Por el momento, el concepto carece de una definicién
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universalmente aceptada, aunque si hay consenso sobre algunos
aspectos fundamentales. De modo general, se considera que la
evaluacién de la CVimplica unavaloracion global subjetiva del indi-
viduo, asi como valoraciones mas especificas de variables fisicas,
psicolégicas y sociales. La naturaleza exacta de la evaluaciéon de la
CV depende del grupo que se esta evaluando y del objetivo de la
evaluacion.

Asi, se acepta en general que la CV es un concepto multidi-
mensional que implica diversos dominios, si bien la especificacién
de esos dominios varia en funcién de los autores y los contex-
tos de referencia. Segiin Spitzer®, incluirian la funcién fisica, el
estado mental, la capacidad para implicarse en interacciones socia-
les, la carga de sintomas y la percepcién o sensacién de bienestar.
Lawton’:® ha proporcionado un marco conceptual amplio de la CV
en mayores que incluye cuatro dominios de importancia: compe-
tencia conductual, ambiente objetivo, bienestar psicolégico y CV
percibida. Cada uno de estos dominios es altamente relevante en la
CV de personas mayores con deterioro cognitivo. Posteriormente,
Whitehouse et al.? proporcionaron una definicién especifica para
demencia, considerando la CV de estos pacientes como la inte-
gracién de funcionamiento cognitivo, actividades de la vida diaria,
interacciones sociales y bienestar psicolégico.

Por otra parte, la mayoria de los autores también estin de
acuerdo en la naturaleza subjetiva de la CV. En este sentido, la Orga-
nizacién Mundial de la Salud® definié la CV como «las percepciones
del individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cul-
tural y el sistema de valores en el que vive, y en relacién con sus
objetivos, expectativas y estandares». Esta definicion asume que
las personas tienen una capacidad intelectual para hacer juicios
subjetivos complejos acerca de su vida. Muchas cuestiones se han
suscitado acerca de la capacidad de las personas con demencia para
hacer o no tales juicios?2.

El concepto de CV tiene, pues, una naturaleza subjetiva y
depende en buena medida del propio sentido de bienestar, lo que
hace su evaluacién enormemente compleja. Esa complejidad se
acrecienta aun mas en el caso de las personas con demencia, en
que nos encontramos con dificultades adicionales relacionadas con
los déficits cognitivos del paciente (de memoria, atencién, razo-
namiento, etc.) que influyen en la capacidad del individuo para
comprender y para comunicar su propio estado, asi como con la
posible interferencia en la evaluacién de los sintomas no cogniti-
vos (depresion, agitacion, psicosis, etc.)!!. Es mas, los juicios acerca
de los factores importantes para la CV pueden variar a medida que
la demencia avanza o que las condiciones de vida del individuo
cambian. No obstante, las International Working Group for the Har-
monization of Dementia Drug Guidelines? establecen que la CV es,
en ultima instancia subjetiva, implicando la sensacién de la pro-
pia persona de que su vida alcanza sus expectativas personales. Por
ello consideran que cuando se evaliian las expectativas de pacientes
con demencia, la evaluacién directa del paciente es critica porque la
evidencia previa revela que las valoraciones de algunos cuidadores
no son representativas de la vision del paciente sobre su propia CV.

Problematica especifica de la evaluacion de la calidad
de vida en demencia

Apesar de lacomplejidad que implicalavaloraciéndelaCVenla
demencia, se han desarrollado varias medidas especificas de la CV
para Alzheimer y otras demencias. Aunque las medidas generales o
genéricas de CV cubren un amplio rango de dominios y facilitan la
comparacién entre diversas enfermedades, los instrumentos espe-
cificos para un determinado trastorno tienen la ventaja de que los
items se centran en los problemas asociados con esa enfermedad
en particular y son, en consecuencia, mas sensibles al cambio en
la CV. La validez de contenido de las medidas genéricas de CV ha

sido seriamente cuestionada en relacién con la demencia'2. Es mas,
como sefialan Ettema et al.13, 1a fiabilidad de las medidas genéricas
no siempre se informa, lo que es un fuerte inconveniente y, en todo
caso, los datos no necesariamente se han establecido en poblacién
de personas con demencia.

De hecho, existe una gran diferencia en el acercamiento con-
ceptual entre las medidas genéricas y especificas de CV13. Las
genéricas se centran primariamente en dominios de salud (de
modo que la validez de estos instrumentos se basa en su capacidad
para diferenciar entre distintos trastornos o diferentes estadios de
la demencia). Este acercamiento incluye la funcién cognitiva en la
definicién operacional e implica que la CV en demencia disminuira
automaticamente con la progresién de la enfermedad. Cuando, sin
embargo, la CV se concibe como una evaluacién de la vida y sus
circunstancias, la severidad de la enfermedad debe considerarse
Gnicamente como un predictor de la CV. Cuando el propésito de la
investigacion es comparar CV relacionada con la salud en diferen-
tes poblaciones los instrumentos genéricos pueden ser una buena
eleccion. Pero cuando el interés se centra en personas con demen-
cia, se prefiere una medida especifica para personas con este tipo de
trastorno’4.

El interés por este tipo de medidas se puso de manifiesto ya en
1999, cuando la revista Journal of Mental Health and Aging (1999,
volumen 5, nimero 1) dedic6 un monografico a la CV en personas
con Alzheimer, en el que se plantean diversas cuestiones metodo-
l6gicas y conceptuales, y se proponen algunos de los instrumentos
de evaluacién de la CV en personas con demencia que se han venido
utilizando desde entonces.

Métodos de evaluacion de la calidad de vida en personas
con demencia

De una manera general, los métodos de evaluacién de la CV en
personas con demencia podrian agruparse en tres categorias213.13;

- Auto-informes: recogen la valoracién directa del propio sujeto
objeto de evaluacion (en este caso, del propio paciente de demen-
cia), tomando en cuenta la experiencia subjetiva y enfatizando la
perspectiva de la persona. En el caso de pacientes con demen-
cia es preciso que estas medidas faciliten la participacién del
paciente a pesar de su deterioro cognitivo. Para ello, Logsdon
et al.2 sefilalan que la comprensién de las preguntas y la selec-
cién de las respuestas adecuadas pueden facilitarse con el uso de
instrucciones explicitas, con una administracién cara a cara por
parte de un entrevistador entrenado, y con el uso de pistas visua-
les para recordar a la persona las opciones de respuesta. Ademas,
recomiendan que el entrevistador entrenado evalde la compren-
sién del entrevistado haciendo preguntas adicionales cuando la
respuesta no es clara o es inconsistente

Por su parte, Ettema et al.!3 sefialan que el uso de medidas de
autoinforme claramente limita el grupo de personas que pueden
ser investigadas y evaluadas. En estudios longitudinales esto puede
ser un serio problema ya que la progresién de la enfermedad hace
que vayan aumentando los valores perdidos en sucesivas medidas.
E incluso cuando los participantes siguen respondiendo a las pre-
guntas, se puede considerar que perciben de manera diferente su
contenido, debido al deterioro de su funcionamiento cognitivo, lo
que puede suponer una seria amenaza a la validez interna en el
disefio de una investigacion.

No obstante, los estudios indican tasas altas de respuesta en
autoinformes en personas con demencia!®!7; sin embargo, propor-
cionar una respuesta no significa necesariamente que la pregunta
haya sido comprendida.
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Endefinitiva, el déficit cognitivo constituye un problema paralos
autoinformes, y no solo en demencias avanzadas, también en algu-
nos casos de demencias moderadas. No obstante, las medidas de
autoinforme proporcionan informacién valida y fiable, y constitu-
yen un instrumento Gnico para conocer el punto de vista subjetivo
del paciente, algo intrinseco a la propia conceptualizacién de la CV.

- Informe de los proxy: en este caso, la informacién se obtiene de
una persona cercana al paciente con demencia, generalmente el
cuidador familiar o el miembro del personal de un servicio que
se ocupa de la atencién directa del paciente. Este tipo de informe
obvia las limitaciones cognitivas de las personas con demencia.
Sin embargo, hay que tener en cuenta que los datos han mos-
trado que los informantes tienden a evaluar la CV por debajo de
la declarada por los propios pacientes. Este fenémeno se encuen-
tra con frecuencia en la investigacién sobre CV relacionada con
la salud y es referida como la «paradoja de la discapacidad»'3.
Este problema de fiabilidad interjueces puede deberse a auto-
informes no fiables o a evaluadores no fiables. Logsdon et al.?
informan que los niveles de acuerdo son mayores en un grupo
de pacientes menos deteriorados por la demencia, indicando
que la severidad del trastorno puede dar cuenta del pobre
acuerdo.

En este sentido, Ettema et al.!3 sefialan que la eleccién entre
medidas de autoinforme o evaluacién de proxy no refleja una elec-
cién entre CV subjetiva y objetiva. Se trata mas bien de una eleccién
de modelo de medida y debe resolverse atendiendo a criterios de
adecuacién de medida (p. ej., el instrumento que proporciona la
informacién mas valida y fiable en la poblacién de estudio debe ser
la primera eleccién). Ademas, hay que tener en cuenta que la infor-
macién proporcionada por los proxy esta influida y sujeta a sesgos
relacionados con las propias expectativas y sistema de creencias, o
incluso sus niveles de estrés, carga, depresion, la naturaleza de la
relacién, el tiempo que pasa con la persona con demencia, etc.218.

- Observacion directa: supone la observacién de comportamien-
tos que se consideran asociados con la CV y su valoracién en
funcién de cédigos de conducta predefinidos, que son valorados
de manera consistente a lo largo del tiempo. Se utiliza princi-
palmente en el ambito residencial y hospitalario, y es realizada
por profesionales entrenados. A pesar de su «objetividad» se ve
limitada por la incertidumbre sobre la representatividad de los
comportamientos incluidos en la observacién en la valoracién
subjetiva que el individuo hace de su CV2.

Sloane et al.1? sefialan que, aunque la observacién directa tiene
ventajas tedricas, el grado de desarrollo de las medidas es menor
que las de los proxy. Ademas, tiene numerosas desventajas: efecto
suelo, falta de variacién de las puntuaciones, baja fiabilidad inter-
jueces y falta de multidimensionalidad de las medidas. Segin estos
autores, las medidas de CV mediante observacién correlacionan
mas con la CV evaluada por el personal o cuidador que con la CV
evaluada por el propio paciente, lo que puede indicar que presenta
los mismos sesgos que la informacién de los proxy.

Instrumentos especificos para la evaluacion de la calidad
de vida en demencia

En la tabla 1 se resumen los principales instrumentos especi-
ficos de medida de la CV para personas con demencia, agrupados
en funcién de la fuente de informacién. Como seflalan Ettema et
al.13, todos ellos consideran el afecto o el estado de d4nimo como
un dominio esencial de la CV y ademas contienen al menos uno
de los siguientes dominios: autoestima, actividades e interacciones

sociales. La validez de la mayoria de las medidas especificas para
demencia se apoya en correlaciones moderadas con medidas de
depresién o estado de animo. Algunas encuentran apoyo adicional
en las correlaciones con medidas de funcionamiento en actividades
de la vida diaria y funcién cognitiva. Sin un «estandar de oro» para
la CV, estos resultados son solo un primer paso en el largo proceso
del establecimiento de la validez de constructo. A pesar de su pre-
sunta multidimensionalidad, la mayoria de los instrumentos dan
una medida general.

Acuerdo entre distintas fuentes de informacion

La utilizacién de diversas fuentes para la evaluacién de la CV
en personas con demencia ha suscitado el interés por la deter-
minacién del grado de acuerdo entre ellas. De manera reiterada,
los estudios que han comparado la puntuacién del paciente con la
de los proxy en personas con demencia de leve a moderada han
encontrado consistentemente puntuaciones mas bajas en los cui-
dadores, sean estos familiares, personas contratadas o personal
de centros residenciales?2728, Logsdon et al.2 encontraron que las
diferencias entre paciente y cuidador se debian a variaciones en la
percepcion de la calidad de vida del paciente mas que a la fiabi-
lidad de la escala de medida, y se asociaba con depresién y carga
del cuidador. Por su parte, Thorgrimsen et al.!8 encontraron que la
depresion de las personas con demencia se asociaba fuertemente
con la CV autoinformada. Respecto de la valoracién de la CV del
paciente que hacen los proxy, Novella et al.2° confirman esa tenden-
cia a subestimar la CV del paciente, y sefialan que la precisién de la
valoracién de los proxy es mayor cuando se indaga sobre informa-
cién especifica y observable. Estos mismos autores, analizando los
factores relacionados con las discrepancias en las valoraciones de
pacientes y proxy, constatan que el acuerdo entre ambos es mayor
para medidas observables de funcionamiento (como salud fisica
o discapacidad) y pobre en las subescalas mas subjetivas (p. ej.,
salud percibida o salud social). En el caso de los proxy familiares,
el acuerdo es peor para los hijos que para los esposos, mientras
que entre los profesionales el peor acuerdo se da con los auxiliares
de enfermeria.

Entre las posibles explicaciones a estas discrepancias los autores
plantean diversas alternativas:

- De manera general, se puede aducir que hay dificultades inhe-
rentes a la evaluacién de la CV de otra persona3?,

- La consciencia parcial de los pacientes de su capacidad funcional
decreciente??.

- Latendencia de los observadores a dar mas peso a la informacién
negativa que a la positiva cuando se forman impresiones de otras
personas3!.

- Las puntuaciones del cuidador pueden estar influidas por sus
propias experiencias y su estado psicolégico, tal y como se ha
constatado en otras poblaciones?. Asi, es posible que la carga
de los cuidadores familiares afecte al resultado, lo que explica-
ria por qué el fendmeno sea menos marcado en los cuidadores
profesionales o cuando el paciente esta institucionalizado2.

- Las instrucciones que se suelen dar a los proxy (basar las
valoraciones en su propia percepcién del funcionamiento del
paciente)??. Si tal es el caso, la discrepancia podria ser menor si
se les instruye para basar las evaluaciones en cémo piensan ellos
que el paciente percibe su funcionamiento diario. En este sen-
tido Karlawish et al.32 encuentran que muchos cuidadores (casi
la mitad de los que participaron en su estudio) evaltian de forma
diferente la CV del paciente de lo que creen que la valoraria el
propio paciente.



Tabla 1

Principales instrumentos de evaluacion de la CV especificos para demencia

Instrumento Fuente de informacién Severidad [tems/formato respuesta Dominios de CV Propiedades psicométricas
demencia
Autoinformes
Dementia Quality of Life Paciente (a través MMSE > 12 29 Autoestima Consistencia interna para las distintas
Instrument (D-QOL) de entrevista) Likert (5 puntos: nunca-muy Afecto positivo y humor escalas: entre 0,67 y 0,89
Brod et al.20 a menudo) Afecto negativo Fiabilidad test-retest para las distintas
Sentimientos de pertenencia escalas entre 0,64 y 0,90
Sentido estético
Informacién proxy
Alzheimer’s Disease Cuidador (a través Todos los 47 Interaccién social Consistencia interna =0,80
Related Quality of Life de entrevista) estadios Dicotémica Autopercepcion
(ADRQL) (acuerdo/desacuerdo) Sentimientos y estado
Rabins et al.?! de dnimo
Disfrute de actividades
Interaccién con el medio
Quality of Life in Cuidador De leve 31 Afecto positivo Consistencia interna (subescalas): entre
Dementia Scale a severa Afecto negativo 0,79y 0,91
(QOL-D) Capacidad de comunicacién Fiabilidad interjueces: entre 0,63 y 0,93
Terada et al.22 Inquietud
Apego con otros
Espontaneidad y actividad
Versiones paralelas paciente-proxy
Quality of Life in Cuidador 15 (actividad)/escala 3 puntos Participacion actividades Fiabilidad test-retest: entre 0,53 y 0,92
Dementia (QOL-D) Paciente frecuencia (ambas versiones) Fiabilidad interjueces: por encima de 0,60
Albert et al.3 (2 versiones) 6 (afecto)/Likert 5 puntos: Afecto positivo y negativo
nunca-mas de 3 veces al dia (versién cuidador)
Quality of Life in Cuidador MMSE> 10 13 Relaciones interpersonales Consistencia interna (version
Alzheimer’s Disease Paciente Likert (4 puntos: mal-excelente) Preocupaciones econdémicas pacientes)=0,88
(QOL-AD) (2 versiones) Condicion fisica Consistencia interna (version
Logsdon et al.24 Estado de dnimo cuidador)=0,87 (Logsdon et al., 2000)
Cornell-Brown Scale for Cuidador De leve 19 Afecto negativo Consistencia interna=0,81
Quality of Life in Paciente amoderada Likert 5 puntos Afecto positive Fiabilidad interjueces = 0,90
Dementia (CBS) A través de entrevista Quejas fisicas
Ready et al.®» Satisfaccién (peso, suefio)
Observacién
Dementia Care Mapping Observador entrenado Todos los Asignacion de cédigos Comportamiento observado Fiabilidad interjueces: > 0,80
(DCM) (observacion sistematica) estadios de conducta cada 5 min Correlacién test-retest: entre 0,33 y 0,58

Kitwood y Bredin?®

Tiempo total de observacién: 6 h

(443
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- El personal puede carecer de entrenamiento, experiencia o com-
prensién de la demencia, lo que resulta en dificultades para
entender su experiencia subjetiva30.

- Puede ser dificil para los proxy evaluar ciertos aspectos delaCVen
personas con demencia debido a su modo diferente de expresar
sentimientos y necesidades. Ademads, no habiendo experimen-
tado ellos mismos demencia, el personal puede tener dificultades
para entender como esas pérdidas pueden o no corresponderse
con pérdidas en la CV39,

- Enel casodelos proxy familiares, los datos indican que las percep-
ciones de los cuidadores sobre la CV del paciente estan influidas
por sus experiencias de cuidado33. La investigacién previa ha
demostrado que niveles mas altos de carga del cuidador se aso-
cian con evaluaciones de menor CV en el paciente por parte del
proxy.

Asimismo Sands et al.33 sefialan que es poco probable que
las discrepancias de evaluacién se deban a la incapacidad del
paciente de informar adecuadamente de su CV, por varias razones:
a) la investigacién previa ha determinado que los pacientes con
demencia leve a moderada son consistentes en el modo en que
informan de su CV entre dominios y alo largo del tiempo?16:34; ) si
el deterioro cognitivo del paciente reduce su capacidad para infor-
mar de su CV, se habrian visto mayores discrepancias en pacientes
con menores puntuaciones en el MMSE, pero no es asi (aunque, por
otra parte, puede obedecer a una percepcién mas negativa de su
enfermedad y de sus limitaciones funcionales32), y c) se encuentra
que los pacientes con mas sintomas depresivos evaltian su CV por
debajo que pacientes con menos sintomas depresivos, sugiriendo
que los pacientes pueden valorar adecuadamente su CV.

En definitiva, parece que no hay un Gnico instrumento que se
muestre superior, y de hecho, ninguno captura toda la complejidad
dela CV'9. Sin embargo, siguiendo las recomendaciones de diferen-
tes autores, y las del grupo europeo de consenso?, se puede concluir
que:

- Dado que la CV es un constructo altamente subjetivo, la per-
cepcién del propio individuo es preferible a la valoracién de los
proxy'8, aunque en la demencia severa la evaluacién de los proxy
es til?8. Como sefialan Thorgrimsen et al.8, inferir CV subjetiva
desde circunstancias externas o dominios «objetivos» no tiene en
cuenta los valores, las necesidades y las adaptaciones del indivi-
duo a sus circunstancias vitales.

Elinstrumento de eleccién es el QOL-AD: es breve, se ha mostrado
sensible al cambio en intervenciones psicosociales, correlaciona
con medidas de salud, se ha traducido a diversos idiomas apli-
candose en distintos paises y puede usarse en personas con un
MMSE de hasta 31835, Ademas, el QOL-AD presenta la ventaja
de tener versiones paralelas para su aplicacion a la personas con
demencia y a su cuidador.
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