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Revision de instrumentos de calidad de vida
utilizados en personas con demencia:

I. Instrumentos genéricos

B. Ledn-Salas, P Martinez-Martin

Introduccion. La investigacion sobre calidad de vida y de-
mencia es una area de reciente interés para los investiga-
dores en esta patologia, dado que no existe tratamiento
curativo. En el presente trabajo se realiza una revisién de
los instrumentos que evaltan de forma genérica la calidad
de vida de personas con demencia segun sus principales
caracteristicas (evaluador, dominios de la calidad de vida,
items y propiedades psicométricas). Desarrollo. Existe una
variedad de instrumentos de calidad de vida utilizados en
poblacién con demencia, tanto genéricos como especifi-
cos. La aplicacion de medidas de calidad de vida a personas
con demencia presenta ciertos problemas metodoldgicos
de viabilidad y fiabilidad. Los instrumentos genéricos son
aplicables a cualquier poblacién, independientemente de
sus caracteristicas, y permiten comparar diferentes grupos
de poblacién, aunque pueden mostrar escasa sensibilidad
al cambio en contextos especificos. Conclusiones. Las me-
didas genéricas de calidad de vida son utiles en estudios
cuyo objetivo es comparar la calidad de vida de personas
con demencia con otros grupos de poblacién, aunque su
aplicacion puede conllevar problemas metodolégicos.

Palabras clave. Calidad de vida. Demencia. Instrumentos genéri-
cos. Propiedades psicométricas. Resultados comunicados por los
pacientes.

Review of quality of life instruments used for people
with dementia: I. Generic instruments

Introduction. Research on quality of life and dementia has re-
cently become an area of interest for researchers in this pathol-
ogy, owing to the fact that no curative treatment exists. In this
work we review the instruments that evaluate, in a generic man-
ner, the quality of life of people with dementia, in accordance
with their main characteristics (evaluator, quality of life domains,
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psychometric properties and items). Development. There are a
variety of quality of life instruments used in people with demen-
tia, both generic as well as specific. Measures of quality of life for
people with dementia presents certain methodological problems
of viability and reliability. Generic instruments are applicable to
any population, regardless of their characteristics, and compare
different groups of population, although they may show slight
sensitivity to change in specific contexts. Conclusions. Generic
quality of life measures are useful in comparative studies of peo-
ple with dementia with other populations groups, although its
application may involve methodological problems.

Key words. Dementia. Generic instruments. Patient-reported out-

comes. Psychometric properties. Quality of life.

La demencia es un sindrome ligado a la edad que
merma capacidades cognitivas y funcionales de
quienes la padecen, desembocando en un estado
total de discapacidad, con importantes repercu-
siones personales y sociales [1,2]. La demencia
repercute negativamente en las personas que la
padecen, en las familias donde existe una o varias
personas con esta enfermedad, y en la sociedad
en general, por los costes que conlleva y los cuida-
dos que requiere. Actualmente no existe curaciéon
ni tratamientos eficaces para las enfermedades
causantes de demencia mas prevalentes. En este
contexto, la calidad de vida (CV) cobra creciente
protagonismo como una de las principales dianas
en cualquier intervenciéon dirigida a aliviar las
consecuencias de la enfermedad [3-5] y mantener
cierto bienestar, en un proceso degenerativo don-
de los sintomas siempre van a mas y desembocan
en una grave dependencia.
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En los estudios de CV, la salud ha sido el area
mas destacada y estudiada en los dmbitos cien-
tificos. La relacién salud-CV viene explicada, en
buena medida, por la propia definicién de salud
como un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de
enfermedad [6]. Cuando se estudia la CV de las
personas desde la perspectiva de su estado de sa-
lud se trata de relacionar la repercusién que los
diferentes aspectos derivados de la situacion de
salud tienen sobre la CV. Es lo que se conoce como
‘calidad de vida relacionada con la salud’ (CVRS),
que puede definirse como ‘la percepcion y eva-
luacién por el propio paciente del impacto que la
enfermedad y sus consecuencias han supuesto en
suvida [7]. En el caso que nos ocupa, el interés se
centra en el impacto que la demencia y la discapa-
cidad conllevan sobre el individuo.

En la actualidad, el concepto de CV en la de-
mencia carece de una definicién propia univer-
salmente aceptada. Hay tantas definiciones de
CV como tedricos que la definen vy, por tanto, se
cuestiona como un concepto intangible, contro-
vertido y confuso [8-10]. Historicamente, las de-
finiciones de CV en la demencia han derivado de
las definiciones habituales para la poblacién gene-
ral, extrapolando su significado a la poblacién con
demencia [11]. El modelo de Lawton aboga por
este enfoque genérico del estudio de la CV, cons-
tituyendo uno de los marcos conceptuales més in-
fluyentes de los ultimos afos [3]. Segin Lawton,
la CV en la demencia afecta a las mismas dreas o
dimensiones que son relevantes en la poblacion
general: bienestar psicologico, nivel de competen-
cia, ambiente objetivo y CV percibida. Dicho au-
tor propuso que, también en la demencia, la CV es
multidimensional y se construye sobre dominios
o componentes objetivos y subjetivos, de acuerdo
con la asuncién habitualmente aceptada por la co-
munidad cientifica para la CV en general [12-16].

Desde el punto de vista pragmatico, la medicién
dela CV en la demencia es ttil en la evaluacion mé-
dica. Permite, tanto a las personas con demencia
como a sus cuidadores y familiares, expresar el im-
pacto producido por el tratamiento, las interven-
ciones y la misma enfermedad, introduciendo un
elemento humanistico en la medicina [17].

Existe una variedad de instrumentos, disefia-
dos para uso en la poblacion general, que recogen
y valoran la impresidn subjetiva de pacientes y
cuidadores sobre aspectos relacionados con la CV
dependiente de la salud. En el presente articulo se

revisan estos instrumentos ‘genéricos, centrando-
nos en aquellos que se han utilizado en personas
con demencia, examinando sus caracteristicas y
aplicabilidad en tal situacion.

Instrumentos genéricos de calidad
de vida utilizados en demencia

La clasificacién mas sencilla y utilizada de los
instrumentos de medicién de la CV es segtn su
especificidad, entendiendo por especificidad de
un instrumento el grado en que es aplicable a dis-
tintas poblaciones para la medicion de las dreas o
dominios que componen la CV. Segun esta clasi-
ficacion, podemos encontrar instrumentos gené-
ricos y especificos.

Los instrumentos genéricos son aplicables a la
poblacion general y a cualquier poblacién espe-
cifica, independientemente de sus caracteristicas.
Estas medidas son ttiles para evaluar aspectos
fundamentales de la CV de las poblaciones y para
comparar diferentes grupos de poblacién. En tér-
minos de salud, permiten determinar los efectos
de un tratamiento o de una enfermedad en la CV
de los individuos (p. €j., pacientes con demencia
0 con cancer) y comparar poblaciones con enfer-
medades distintas.

Las medidas genéricas que se han utilizado
en demencia son diversas y varian segun varios
aspectos: informante (paciente/cuidador), fase
de deterioro cognitivo en que pueden utilizarse
-p- €j., segun el MiniMental State Examination
(MMSE), demencia leve MMSE > 20; moderada,
MMSE 11-20, o grave, MMSE < 11-, dominios
o areas de CV contemplados, nimero de items y
sus propiedades psicométricas en demencia. En
la tabla se detallan los instrumentos genéricos de
CV utilizados en personas con demencia defini-
dos segun algunas de estas caracteristicas.

Quality of Well-Being (QWB) [18]

El QWB, originalmente denominado Health
Status Index [19], es un cuestionario de CVRS
creado para proveer una evaluacion completa del
estado de salud. Se administra a través de entre-
vista estructurada, proporcionando informacién
autoevaluada respecto a problemas médicos y
sintomas sufridos por el entrevistado durante los
ultimos ocho dias. Incluye un minimo de 18 items
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Tabla. Instrumentos genéricos de calidad de vida utilizados en demencia.

Evaluador Fasedela Dominios ftems Propiedades Traduccién  Utilizacion
enfermedad? psicométricas  al espafiol en personas
en demencia® con demencia
en Espana
Quality of Well-Being Paciente/ Demencia Movilidad, actividad Minimo Si No No
(QWB) [18,20-22] cuidador leve-grave fisica y actividad social 18
Nottingham Health Profile  Paciente/ Demencia Movilidad fisica, 38 Si Si Si[29]
(NHP) [26,28] cuidador leve-grave aislamiento social,
reacciones emocionales,
dolor, suefio, energia
COOP/WONCA Charts Paciente Demencia Forma fisica, 6 St St No
[30-34] leve-moderada  sentimientos,
actividades cotidianas,
actividad social, dolory
calidad de vida
European Quality of Paciente/ Demencia Movilidad, cuidado 7 Si Si Si [45,63]
Life Instrument (EQ-5D) cuidador leve-grave personal, actividades
[22,35,40,41] cotidianas, dolor/
malestar y ansiedad/
depresion. Estado de
salud actual y comparado
con hace 12 meses
Duke Health Profile Paciente/ Demencia Salud fisica, salud 17 Si Si No
(DHP) [47-49] cuidador leve-moderada  mental, salud social,
salud percibida,
invalidez, autoestima,
ansiedad, depresion,
dolor, salud general
Schedule for Evaluation of ~ Paciente Demencialeve  Los cinco primeros 30 Si Si No
Individual Quality of Life dominios nombrados
(SEIQOL) [50-52] por el sujeto
Health Utility Index 2 Cuidador Demencia Movilidad, emocion, 7 St St No
(HUI-2) [40,41,53-55] leve-grave estado cognitivo, dolor,
fecundidad
Health Utility Index 3 Cuidador Demencia Visién, audicion, habla, 8 Si Si No
(HUI-3) [22,53,55] leve-grave deambulacion, destreza,
emocion, estado
cognitivo, dolor
Health Status Paciente ND Percepcion de la salud, 12 ND Si No
Questionnaire (HSQ) estado fisico, salud
[56,58] mental, rendimiento
social, dolor corporal,
energfa, limitaciones
debido a problemas
fisicos y mentales
Short Form Health Survey Paciente ND Componentes 12 No Si No

(SF-12) [57,58]

mental, fisico y social,
percepcion de salud,
autoestima, ansiedad,
depresion
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Tabla. Instrumentos genéricos de calidad de vida utilizados en demencia (cont.).

Evaluador Fasedela Dominios ftems Propiedades Traduccién  Utilizacion
enfermedad? psicométricas  al espafiol en personas
en demencia® con demencia
en Espana
Assessment of Quality Paciente/ Demencia Enfermedad, vida 15 Si No No
of Life Instrument cuidador leve-grave independiente,
(AQol) [59,60] relaciones sociales,
habilidades fisicas,
bienestar psicolégico
World Health Organization ~ Paciente Demencia Funcion psicoldgica, 100/26 Si Si No

Quality of Life 100
(WHOQOL-100/BREF)
[16,61]

leve-moderada  estado fisico, autonomia,
relaciones sociales,

religién, ambiente

ND: no definido. * Seguin MiniMental State Examination (MMSE): demencia leve MMSE > 20, demencia moderada MMSE 11-20, demencia grave MMSE < 11; ® Propiedades

psicométricas en poblacién con demencia segun referencias de la primera columna de la tabla.

distribuidos en tres dimensiones: movilidad, ac-
tividad fisica y actividad social. Proporciona una
unica puntuacion entre 0 (muerte) y 1 (estado de
salud éptimo).

La QWB se ha utilizado en estudios de coste-
utilidad [20] y CV de personas con enfermedad de
Alzheimer (EA) o demencia [21-23]. En los casos
en los que la entrevista se realizé a los enfermos,
solo fue viable en aquellos que tenian demencia
leve 0 moderada [22]. En otros casos, la escala se
aplic directamente a informantes proximos. Tal es
el caso del estudio de Kerner et al, donde fueron las
parejas de los pacientes (211 diadas) quienes valo-
raron la CV, pudiéndose utilizar en todas las fases
de la enfermedad [21]. Otro estudio realizado en
20 diadas (pacientes con demencia leve y sus cui-
dadores) obtuvo ¢ptimos resultados utilizando la
QWSB, tanto en cuidadores como en pacientes [23].

Nottingham Health Profile (NHP) [24-26]

EINHP se disefié para medir la percepcion de sa-
lud y evaluar en qué medida se ven afectadas las
actividades cotidianas por los problemas de salud.
Se trata de un cuestionario autoadministrado, di-
vidido en dos partes, basado en el contenido del
cuestionario Sickness Impact Profile [27]. La pri-
mera parte esta formada por 38 items, que explo-
ran seis dimensiones de la salud: energia, dolor,
movilidad fisica, reacciones emocionales, sueiio

y aislamiento social. La segunda parte consta de
siete preguntas sobre la existencia de limitaciones
por problemas de salud en actividades funciona-
les de la vida diaria: trabajo, tareas domésticas,
vida social, vida familiar, vida sexual, aficiones y
tiempo libre. Las puntuaciones oscilan entre 0 (no
padece ningtin problema de salud) y 100 (los pa-
dece todos). La interpretacion de los resultados se
realiza a través de un perfil (resultado de la pun-
tuacion obtenida en cada una de las secciones) o
de la puntuacion global.

Este instrumento se utilizé para evaluar el es-
tado de salud subjetivo en 145 pacientes con de-
mencia [28]. E1 73% de la muestra tenia un MMSE
< 16. En la validacién se encontraron con proble-
mas de comprensién y atencidn, pero la autova-
loracién se consider¢ factible si se llevan a cabo
algunas adaptaciones en la administracion. Para
los dominios mas subjetivos de la CV se aconsej6
la utilizacién de otros cuestionarios.

En Espaia, si bien no se ha utilizado en per-
sonas con demencia, si se aplic6 en poblacion
mayor en general (n = 134) con distintos estados
cognitivos: un 37% tenia una funcién cognitiva
normal; un 38%, un deterioro cognitivo modera-
do, y un 25%, un deterioro cognitivo grave [29].
El 86% de las personas con deterioro moderado
contestd correctamente al cuestionario y sélo el
6% de los pacientes con deterioro cognitivo grave
pudieron completar el cuestionario.
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COOP/WONCA Charts [30-32]

El cuestionario COOP/WONCA fue desarro-
llado originalmente por un grupo de médicos
de atencién primaria en The Darmouth Primary
Care Cooperative Information Project (COOP Pro-
ject), Hanover, New Hampshire, Estados Unidos
[30,31]. Originalmente el cuestionario constaba
de nueve items con escala tipo Likert de 5 puntos;
las puntuaciones mas altas representaban peores
niveles de funcionamiento. Fue en 1988 cuando
la World Organization of National Colleges Aca-
demies, and Academic Associations of General
Practitioners/Family Physicians (WONCA) adop-
to este instrumento [32]. Las ldaminas COOP/
WONCA son un instrumento de CVRS utilizado
internacionalmente por su brevedad, su facilidad
de comprensién y por presentar unas buenas pro-
piedades psicométricas. Cada una de las laminas
mide una dimensién de la CVRS (forma fisica,
sentimientos, actividades cotidianas, actividad
social, dolor, apoyo social y CV), y presentan un
titulo en el que se plantea una cuestion acerca del
estatus funcional del paciente durante las ultimas
dos semanas. Todas las respuestas estan ilustradas
graficamente con dibujos, ayudando a su com-
prension y facilitando su cumplimentacion.

Este instrumento se ha utilizado en personas
con EA y demencia [33,34]. Se aplico a través de
entrevista a 112 personas institucionalizadas con
demencia moderada y grave [34]. Las principales
limitaciones del estudio fueron la demencia grave y
los problemas de comunicacion. Fue valido en esta-
dios leves y moderados de la enfermedad (MMSE
>11). En el estudio de Kurz et al, el instrumento se
paso a personas con demencia leve (n = 83), leve/
moderada (n = 108), moderada (n = 62) o grave
(n = 133), y también se encontraron algunas difi-
cultades al utilizarlo en demencia avanzada [33].

European Quality of Life Instrument (EQ-5D) [35]

El cuestionario EQ-5D fue creado por un grupo
multidisciplinar de investigadores (medicina, en-
fermeria, sociologia, psicologia, filosofia y econo-
mia) de distintos paises europeos. El EQ-5D es
un instrumento genérico sencillo para describir y
valorar la CVRS. Se compone de tres partes:

o Descripcion del propio estado de salud en cin-

co dimensiones (movilidad, cuidado personal,
actividades cotidianas, dolor/malestar y ansie-
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dad/depresion). Cada una de estas dimensiones
presenta tres niveles de gravedad (sin proble-
mas, algunos/moderados problemas, y muchos
problemas).

o Escala visual analdgica (EVA), vertical y mili-
metrada (20 cm de longitud), en forma de ter-
mometro, que va de 0 a 100, donde 0 seria el
peor estado de salud actual imaginable, y 100,
el mejor estado de salud.

o Una pregunta acerca de la evolucién del estado
de salud en los ultimos 12 meses.

El cuestionario EQ-5D se ha utilizado amplia-
mente en personas con EA o demencia en estadio
leve, moderado y grave de la enfermedad [36-41].
Dependiendo de la fase de la enfermedad, la valo-
racion ha sido realizada por pacientes, por infor-
mantes o por ambos [36,38,39, 42,43].

Para el estudio de la CV en poblacién con de-
mencia, se cred una version extensa de la EQ-5D
con una nueva dimension, la cognitiva (memoria,
concentracion, coherencia, cociente intelectual) y
se denomin6 EQ-5D+C [44]. Se compard la EQ-
5D y la EQ-5D+C en 196 personas mayores con
deterioro cognitivo, obteniéndose los mismos
resultados con ambos instrumentos. Por este
motivo, no parecio necesario ajustar y anadir la
dimensién cognitiva en la EQ-5D para el estudio
de la CV en personas con demencia.

En Espaia, Baquero et al evaluaron la CV me-
diante la escala EQ-5D en una muestra de 141 pa-
cientes con EA. Otro estudio realizado en nuestro
contexto cultural versa sobre CV y coste socioeco-
noémico de la EA en 237 pacientes con deterioro
leve, moderado y grave y sus familiares [45]. Este
instrumento muestra propiedades psicométricas
ventajosas respecto a otros instrumentos gené-
ricos en la valoracién de la CV en la demencia.
Segun el grupo INTERDEM, el EQ-5D es uno de
los instrumentos genéricos més aconsejables por
su sencillez y validez [46].

Duke Health Profile (DHP) [471]

El DHP es un instrumento autorreportado com-
puesto por 17 items y seis medidas de salud (fi-
sica, mental, social, general, salud percibida y
autoestima). También incluye cuatro medidas de
disfuncion (ansiedad, depresion, dolor y disca-
pacidad). Los items de esta escala son tipo Likert
con tres opciones de respuesta: 0, 1 y 2. Se obtiene
una puntuacion total entre 0 (peor) y 100 (mejor)
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para salud fisica, salud mental, salud social, salud
general, percepcion de salud y autoestima, y de
0 (mejor) a 100 (peor) para ansiedad, depresion,
dolor y discapacidad.

El DHP se utiliz6 con éxito en personas con
demencia leve y moderada, y se aconsejé el de-
sarrollo de instrumentos especiales para perso-
nas con demencia grave [48,49]. Su validacion se
realiz6 en 148 pacientes con demencia leve, mo-
derada y grave [48]. Sélo el 2% de los pacientes
rechazd completar el cuestionario y el 79% nece-
sité la ayuda de un entrevistador. En una muestra
de 76 pacientes con demencia moderada y leve
y sus informantes, se contrastaron los resulta-
dos obtenidos por ambos con este instrumento,
encontrandose algunas diferencias en las valora-
ciones de pacientes y de cuidadores [49]. Por este
motivo, los autores advierten que la valoracion de
los cuidadores a través de este instrumento debe
tomarse con cierta precaucion.

Schedule for the Evaluation of
Individual Quality of Life (SEIQoL) [50]

El SEIQoL es uno de los diez métodos listados
por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
para evaluar la CV y el tnico que la valora desde
la perspectiva individual. Se administra en forma
de entrevista estandar semiestructurada y, me-
diante tres pasos, ofrece a los individuos la facul-
tad de identificar los aspectos mas importantes de
su vida, expresar su grado de satisfaccién hacia
cada uno de ellos y valorar su peso o importancia
relativa para definir su CV global. El método de
recogida de datos es laborioso y complejo, la en-
trevista dura una media de 37 minutos, y por ello
solo puede utilizarse en personas con demencia
leve [51]. Coen et al utilizaron el SEIQoL en 20
personas con demencia leve y moderada y solo
seis de ellos pudieron terminar la entrevista [52].

Health Utility Index:
Mark 2 (HUI-2) y Mark 3 (HUI-3) [53]

El HUI-2 y el HUI-3 son instrumentos para la
medida de preferencias en salud, autoadministra-
dos. Se clasifica a los individuos en dos (HUI-2)
o tres (HUI-3) estados de salud. El HUI-2 consta
de siete atributos: sensacién (vision, audicién y
habla), movilidad, emocién, cognicién, autocui-
dado, dolor y fertilidad. E1 HUI-3 consta de ocho
atributos: vision, audicién, habla, deambulacion,

destreza, emocidn, cognicién y dolor, con cinco o
seis niveles por atributo. Las puntuacién oscilan
entre 0,0 (muerte) y 1,0 (salud perfecta).

Tanto la versién HUI-2 [41,43,54,55] como la
HUI-3 [22,55] se han utilizado en personas con
EA o demencia de distinta gravedad, con buenas
propiedades psicométricas.

Health Status Questionnaire (HSQ-12)
y Short Form Health Survey (SF-12) [56,57]

Son otros instrumentos de CV genéricos, admi-
nistrados a través de entrevista. El HSQ-12 se basa
en el Health Outcomes Trusts, un cuestionario de
salud de 39 items. Se estructura en ocho domi-
nios: percepcion de salud, funcionamiento fisico,
problemas fisicos, problemas emocionales, fun-
cionamiento social, dolor, salud mental y energia.
Para cada una de las dimensiones se obtiene una
puntuacioén total entre 0 (peor estado de salud) y
100 (mejor estado de salud).

El SF-12 es una medida de estado de salud ge-
neral abreviada del SF-36, formada por 12 items.
Valora los estados de la salud, tanto positivos
como negativos, que cubren con uno o dos items
cada una de las ocho dimensiones que ofrece este
instrumento respecto a dos componentes basicos,
el fisico y el mental: funcion fisica, limitaciones de
rol por problemas fisicos, dolor corporal, salud ge-
neral, vitalidad, funcién social, limitaciones de rol
por problemas emocionales y salud mental. EI SF-
12 ofrece la ventaja de poder completarse en ape-
nas 2-3 minutos, en comparacion a los 10 minutos
que requiere el SF-36. Se obtiene una puntuacién
global en una escala de 0 (peor estado de salud po-
sible) a 100 (mejor estado de salud posible).

Pettit et al realizaron un estudio en poblacién
mayor aplicando estos dos instrumentos y com-
probaron que tanto el SF-12 como el HSQ-12 eran
validos para valorar el estado de salud en esta po-
blacion [58]. De su muestra, aproximadamente el
10% eran individuos con demencia. En este caso,
el HSQ-12 fue aceptable y vélido para este grupo
de poblacion, pero no el SF-12.

Assessment of Quality of
Life Instrument (AQolL) [59]

El AQoL es un instrumento de CVRS. Esta for-
mado por cinco dimensiones resultantes de una
revision de la bibliografia sobre el tema y de un
analisis factorial para hallar las dreas mds impor-
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tantes de la CVRS. Las dimensiones son: enfer-
medad, vida independiente, habilidades fisicas,
bienestar psicoldgico y relaciones sociales. Cada
factor cuenta con tres items, y cada item, con cua-
tro niveles de salud (1-4). El AQoL proporciona
una puntuacidn total en una escala de 0 (lo me-
jor) a 100 (lo peor). Las propiedades psicométri-
cas del instrumento fueron buenas.

Esta escala se utilizé en 100 personas diagnos-
ticadas de EA por Wlodarczyk et al y presento6
buenas propiedades psicométricas [60]. Tanto
pacientes como cuidadores completaron el AQoL
por separado. La puntuacién de la valoracion de
los pacientes fue mayor que la de los cuidadores.

World Health Organization Quality of
Life 100/BREF (WHOQOL 100/BREF) [16]

El WHOQOL-100 fue desarrollado por el grupo
de CV de la OMS en 1991, una medida autoad-
ministrada de CV fiable y valida. Las preguntas
que contiene el WHOQOL se obtuvieron a partir
de grupos de discusidn con tres perfiles distin-
tos: personas en contacto con los servicios sani-
tarios (pacientes), personal sanitario y personas
de la poblacidn general. Se desarrollé de manera
transcultural y paralela en 15 paises y, en la ac-
tualidad, estd traducido en mas de 30 idiomas. El
WHOQOL-100 consta de 100 items que evalian
la CV percibida por el sujeto. Estructuralmente,
se compone de seis dreas, las cuales a su vez se
subdividen en un total de 24 facetas, ademas de
la valoraciéon de la CV vy la salud general: salud
fisica, funciones psicoldgicas, independencia,
relaciones sociales, entorno y espiritualidad/
religiéon/creencias personales. Proporciona un
perfil de CV, dando una puntuacién global de
CV de las dreas y dominios que lo componen.
Existe una version abreviada, WHOQOL-BREF,
mas facil de administrar al constar inicamente
de 26 items.

En Francia se llevé a cabo un estudio con este
instrumento en 57 personas con demencia mode-
rada [61]. A pesar de la amplitud del cuestionario
y de las dificultades de algunos de los entrevista-
dos con la lectura y respuesta de las preguntas,
el WHOQOL-100 se considerd un instrumento
con posibilidades para la valoracion de la CV en
personas con enfermedades neurodegenerativas,
como la demencia. Por su parte, Scocco et al lo
utilizaron en 40 pacientes con EA con puntuacién
en MMSE entre 16 y 25 [62].
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Discusion

Cada vez son mas los profesionales y clinicos que
utilizan medidas de CV en sus valoraciones para
entender el impacto de la enfermedad enla CV de
los individuos desde su propia perspectiva.

En los ultimos aflos, varios autores han desa-
rrollo y utilizado medidas con esta finalidad, tan-
to genéricas como especificas. En este articulo, la
revision se ha centrado en los instrumentos gené-
ricos. En poblacion general, las propiedades psi-
cométricas fundamentales de estos instrumentos
(validez, fiabilidad y sensibilidad al cambio) estan
debidamente contrastadas. Ademas, en general,
cumplen con los criterios de claridad y economia
de Zeisel sobre los instrumentos de medida [64].
Son instrumentos claros, faciles de entender y
sencillos de aplicar. En Espaiia, actualmente exis-
te un incipiente interés por este tipo de medidas
[65], y aunque hay mucho camino por recorrer,
ya se ha comenzado a examinar la aplicabilidad
de algunos instrumentos en nuestro contexto cul-
tural y se han iniciado los procesos de validacién
oportunos en poblacién con demencia. Tal es el
caso del NHP [29] y del EQ-5D [45,63].

De la revision realizada, el EQ-5D parece ser el
instrumento genérico mas util, no sélo porque ha
mostrado validez en personas con demencia, sino
también porque parece ser uno de los instrumen-
tos mds utilizados y fiables en otras poblaciones. El
EQ-5D es breve, se cumplimenta en apenas cinco
minutos y puede ser utilizado tanto por pacientes
como por cuidadores. El EQ-5D present6 buenas
propiedades psicométricas en el estudio de Bryan
et al [42], donde cuidadores profesionales y no
profesionales valoraron la CV de los pacientes. Los
datos proporcionados sobre los constructos obser-
vables de esta escala, como movilidad y autocuida-
do, mostraron una importante validez. Lo mismo
ocurre con la valoracién de los pacientes, cuando
se encuentran en disposicion de realizarla. Ankri
et al no hallaron problemas en la administracion
del cuestionario a 142 pacientes [37]. Ademas, las
valoraciones realizadas por pacientes y cuidadores
para el estudio fueron similares. Segun estos resul-
tados, el EQ-5D es aplicable en todas las fases de la
enfermedad, independientemente de la gravedad,
y muy util para recoger las dos perspectivas (pa-
ciente y cuidador) de las repercusiones de la de-
mencia, complementarias en el estudio de la CV.

Otro argumento a favor de este instrumento es
que el resultado obtenido con el mismo a la hora
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de valorar la CV en personas con demencia es
comparable al resultado obtenido con una de las
escalas de CV especificas mas utilizadas, la Qua-
lity of Life-Alzheimer’s Disease (QoL-AD). Thor-
grimsen et al obtuvieron una correlacién mode-
rada y significativa entre los resultados obtenidos
en QoL-AD y EQ-5D [66].

Aunque los instrumentos genéricos presentan
algunos problemas metodoldgicos en su utilizacién
[10,28,48], especialmente en demencia avanzada, son
muy utiles cuando se utilizan en estudios comparati-
vos con poblaciones con diferentes estados de salud
o enfermedades. El EQ-5D se utilizé para compa-
rar la CV en distintas enfermedades que producen
demencia, en concreto, demencia por cuerpos de
Lewy y demencia por EA [67]. Los pacientes con
demencia por cuerpos de Lewy tuvieron una CV
significativamente mas baja que aquellos con EA.

Otro estudio que refleja muy bien la idonei-
dad de los instrumentos genéricos para estudios
comparativos es el de Struttmann et al [61]. Estos
autores valoraron la CV utilizando el WHOQOL-
100 en pacientes con demencia y en pacientes con
cancer, destacando entre sus resultados que los pa-
cientes con demencia tienen peor CV que los pa-
cientes con cancer. Si el hallazgo parece sorpren-
dente hay que considerar que, de hecho y desde
algunas perspectivas, la demencia se ha considera-
do un estado de salud peor que la muerte [68].

Si el objetivo del estudio de CV en demencia
no es la comparacidn, sino la evaluacion de la
propia CV en personas con demencia, aconseja-
mos la utilizacién de medidas especificas, creadas
concretamente para este grupo de poblacién. Este
tipo de instrumentos son mds viables, fiables y
sensibles a los cambios en dicho contexto [69].

Por ultimo, los instrumentos de CV genéricos
también se utilizan para establecer la validez de
constructo de los instrumentos especificos. Dado
que para el constructo CV no existe un criterio
de referencia con el que validar instrumentos de
CV especificos, las escalas genéricas pueden ser la
mejor opcion para ese objetivo.

Conclusiones

El estudio de la CV en la demencia constituye un
reto conceptual y metodologico que no ha recibi-
do, hasta el momento actual, la atencién que re-
quiere. Hasta fechas muy recientes, las caracteris-

ticas conceptuales de CV en la poblacién general
se han aplicado para valorar la CV en poblacién
con demencia, empleadndose para su medicién ins-
trumentos de CV genéricos. Estos instrumentos
permiten evaluar aspectos fundamentales genera-
les de CV y comparar grupos de poblacién, aunque
pueden resultar poco sensibles al cambio.
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