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Introducción. La demencia que acontece en edades avan-
zadas es habitualmente crónica, discapacitante y secunda-
ria a procesos neurodegenerativos para los cuales no exis-
te curación en la actualidad. En este contexto, la calidad de 
vida recibe especial protagonismo como una de las prin-
cipales dianas en cualquier intervención dirigida a aliviar 
las consecuencias de la enfermedad. En los últimos años 
se han desarrollado diversos instrumentos para valorar la 
calidad de vida en la demencia. Objetivo. Revisar los ins-
trumentos específicos de calidad de vida para la demencia 
y sus principales características (evaluador, dominios de la 
calidad de vida incluidos, ítems y propiedades psicomé-
tricas). Desarrollo. Existe una variedad de instrumentos 
específicos para valorar la calidad de vida de personas con 
demencia. Como consecuencia de su objetivo y diseño 
pueden resultar sensibles a la detección de cambios de-
bidos a tratamientos, intervenciones diversas o evolución 
a lo largo del tiempo. Las propiedades psicométricas de 
estos instrumentos (validez, fiabilidad, sensibilidad al cam-
bio) son generalmente satisfactorias. Conclusiones. Para el 
estudio de la calidad de vida en población con demencia 
son especialmente útiles los instrumentos específicos de-
sarrollados con tal finalidad.
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Introducción

La demencia es un síndrome ligado a la edad y al 
envejecimiento de la población con importantes 
consecuencias para los pacientes, sus familiares y 
la sociedad en general. 

Una de las causas más frecuentes de demen-
cia es la enfermedad de Alzheimer (EA). La EA 
constituye alrededor del 60-75% de todas las de-
mencias en los países occidentales [1]. En Espa-
ña, concretamente, se estima que debe haber unas 
450.000 personas con demencia causada por EA 
[2]. Es una enfermedad neurodegenerativa cró-
nica y discapacitante para la cual actualmente no 
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existe tratamiento curativo. Con otras enferme-
dades neurodegenerativas causantes de demencia 
(p. ej., demencia por cuerpos de Lewy y demencia 
frontotemporal) la situación es similar.

En este tipo de enfermedades crónicas y disca-
pacitantes, la promoción del bienestar y el mante-
nimiento de la calidad de vida (CV) de los pacien-
tes constituye una prioridad asistencial [3-5]. Hoy 
por hoy, la puesta en práctica explícita de este tipo 
de estrategias parece estar limitada a centros es-
pecializados o de investigación. Su extensión al 
entorno clínico permitiría examinar los benefi-
cios de intervenciones psicosociales y tratamien-
tos farmacéuticos, introduciendo un elemento 
humanístico en la evaluación de la enfermedad y 
ofreciendo información centrada en el paciente 
y generada por él mismo [6].

En los últimos años, el estudio de la CV en el 
campo de la demencia se ha desarrollado y ha 
avanzado conceptualmente, dotándose de instru-
mentos de medida y aplicaciones en diferentes 
contextos, incluyendo el terreno de la psicogeria-
tría [4,7-9]. 

La CV en la demencia se ha definido como el 
resultado de la experiencia subjetiva individual 
y la evaluación de las circunstancias personales 
referentes al bienestar psicológico, al nivel de 
competencia (social, físico y cognitivo) y a la in-
teracción con el medio [3-5]. Sin embargo, aún 
hoy se debate sobre el tema porque no existe una 
definición universalmente aceptada y se cuestio-
na como un concepto intangible, controvertido y 
confuso [10-12]. 

Uno de los aspectos más debatidos acerca de 
la valoración de la CV en la demencia tiene que 
ver con la naturaleza subjetiva e individual del 
término. En demencia, la valoración de la CV 
tiene importancia intrínseca debido al tipo de in-
formación que proporciona, a la complejidad de 
la propia enfermedad y a la dificultad de la eva-
luación externa de aspectos íntimos, a causa de 
las alteraciones neuropsicológicas y los problemas 
de comunicación, entre otros, de estas personas 
[13]. Pero, desde la perspectiva de que sólo el in-
dividuo determina, subjetivamente, cuáles son 
los aspectos de su vida más importantes que com-
ponen su CV, cabe preguntarse hasta qué punto 
dicho juicio es posible en demencia. Existen tres 
aproximaciones al estudio de la CV de personas 
con demencia: autoevaluación por el paciente, 
evaluación a través de un informante y observa-
ción de la conducta.

Autoevaluación 

La autoevaluación enfatiza la naturaleza subje-
tiva e individual de la CV y representa la mejor 
manera de entender la experiencia de vivir con 
demencia.

Debido a que el deterioro cognitivo es con-
sustancial a la demencia [5,14-15], sólo en fases 
tempranas, cuando las facultades cognitivas pue-
den estar todavía levemente deterioradas, podrá 
realizarse adecuadamente este tipo de evaluación. 
Lawton señaló la necesidad de identificar las ba-
rreras del funcionamiento cognitivo dentro de las 
cuales la impresión subjetiva del sujeto tiene vali-
dez [3], pero aún en la actualidad estamos lejos de 
establecer criterios básicos para determinar estos 
límites [16]. La autovaloración parece ser fiable 
en fases iniciales del proceso, en demencia leve y 
moderada [4,9,14,17]. Otros estudios han demos-
trado que personas con deterioro cognitivo grave 
también son capaces de contestar algunos cuestio-
narios estableciendo y expresando juicios sobre su 
CV de manera fiable [4,18-20], pero, en general, se 
está de acuerdo en que la evaluación directa de la 
CV en demencia grave es difícil e incierta [5].

Valoración por un informante,  
familiar o cuidador

En fases moderadas de la enfermedad, se incre-
mentan las dificultades de comunicación, de 
entendimiento y de memoria. Aumentan los 
problemas de conducta, los cambios de persona-
lidad y los síntomas neuropsiquiátricos, como las 
alucinaciones y la paranoia. En estos casos, los 
pacientes tienen dificultades para realizar una va-
loración fiable y es necesario acudir a otras fuen-
tes de información, como un familiar, allegado o 
cuidador que convive con el paciente, lo conoce 
o lo atiende frecuentemente [21].

Esta evaluación también presenta limitacio-
nes. En primer lugar, se ha cuestionado si los 
informantes pueden evaluar fiablemente los sen-
timientos y otros atributos más íntimos y per-
sonales del paciente [22]. En segundo lugar, al 
no disponer de la valoración del paciente no se 
puede comprobar hasta qué grado la evaluación 
del informante correlaciona con la que hubiera 
dado el paciente. Por último, la valoración del in-
formante puede estar determinada por sus expe-
riencias y subjetividad, además de otros aspectos 
como la relación previa y actual que mantiene 
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con la persona con demencia, la carga del cuida-
do y la depresión [9,23,24].

Observación directa de la conducta

En fases muy avanzadas de la demencia suele exis-
tir una pérdida grave de la memoria (el paciente 
no reconoce objetos, amigos y familiares) y una 
intensa dificultad de comunicación, entendimien-
to e interpretación. Además, acontece un deterio-
ro físico importante, de modo que los pacientes 
permanecen en silla de ruedas o en cama y tienen 
dificultades para comer, incontinencia urinaria y 
fecal. En estos casos, ni los pacientes ni los infor-
mantes pueden realizar una valoración fiable. La 
única opción es la observación de las conductas 
que pueden estar relacionadas con la CV: expre-
sión facial, tono de voz, movimientos y otras for-
mas de comportamiento no verbales [25]. 

La principal limitación de esta aproximación 
es la fijación, por parte del investigador, de con-
ductas determinadas que considera relacionadas 
con la CV en esta fase de la demencia. No puede 
saberse si lo que se observa es lo que la persona 
con demencia consideraría realmente importante 
para su CV, dado que no puede comunicarlo. 

Desde el punto de vista específico, como se ha 
visto, la demencia tiene consecuencias en el indi-
viduo (principalmente deterioro cognitivo y fun-
cional), que limitan la valoración de la CV. Las 
escalas genéricas utilizadas en población general 
pueden no ser adecuadas para valorar la CV en 
situación de demencia y para reflejar los cambios 
que se produzcan en ella, por lo que se han desa-
rrollado cuestionarios específicos para demencia. 
En este artículo se hace una breve revisión de es-
tos instrumentos, en cuanto a sus principales ca-
racterísticas y posibilidades de aplicación.

Instrumentos de calidad de vida 
específicos para demencia

Existe un elevado número de instrumentos (cues-
tionarios, escalas, índices, perfiles, etc.) para eva-
luar la CV. La clasificación más sencilla y utilizada 
es la que divide los instrumentos en dos grupos: 
genéricos y específicos.

Los instrumentos específicos están concebidos 
para situaciones concretas. Evalúan determina-
das poblaciones en función de un determinado 

diagnóstico o enfermedad (p. ej., esclerosis múl-
tiple, EA), síntomas (p. ej., dolor, alucinaciones), 
estado funcional (p. ej., demencia, discapacidad) 
o característica poblacional (p. ej., adolescentes, 
mayores). A diferencia de los genéricos, sólo son 
aplicables a las situaciones o poblaciones diana 
para los cuales se desarrollaron, pero tienen la 
ventaja de ser más sensibles al cambio, puesto que 
se han adaptado mejor a las necesidades concre-
tas de la medición en un contexto determinado. 

En los últimos años se han desarrollado di-
versos instrumentos de CV para personas con 
demencia, principalmente en países anglosajones 
[26]. En la tabla se detallan las características de 
dichas medidas en función de las siguientes ca-
racterísticas: informante, nivel de deterioro en la 
que pueden aplicarse según el MiniMental State 
Examination (MMSE) –demencia leve: MMSE 
> 20; demencia moderada: MMSE entre 11 y 20; 
demencia grave: MMSE < 11–, dimensiones o do-
minios de la CV que pretenden medir, número 
de ítems, propiedades psicométricas y utilización 
en España.

Dementia Care Mapping (DCM) [27]

El DCM se desarrolló para su uso en personas 
con demencia institucionalizadas incapaces de 
proporcionar autoevaluación de su CV. Es una 
herramienta observacional empleada en centros 
de atención a la demencia como instrumento para 
desarrollar una práctica de cuidados centrados en 
la persona y como herramienta en la investigación 
sobre CV. Según su creador, Tom Kitwood, es ‘un 
intento serio de obtener el punto de vista de la 
persona con demencia empleando una combina-
ción de empatía y técnica observacional’ [28]. El 
método y el sistema de codificación se desarrolla-
ron tras muchas horas de observar el comporta-
miento de personas con demencia en residencias, 
hospitales y centros de día en el Reino Unido. Se 
ha utilizado con éxito en personas con demencia 
moderada y grave, dado su carácter observacional 
[29-31], a pesar de que en estas fases los enfermos 
sólo expresan conductas simples, como la sonri-
sa, un gesto o el contacto visual [32]. El principal 
inconveniente de esta escala es que requiere una 
gran dedicación y consumo de tiempo. 

El instrumento evalúa actividades (valoran-
do comportamientos) y CV percibida (valorando 
bienestar y malestar). La sección de actividades se 
compone de 24 categorías que hacen referencia a 
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Tabla. Instrumentos de calidad de vida específicos para la demencia.

 Evaluador  Fase de la 
 enfermedad a

Dominios Ítems Propiedades 
psicométricas b

Traducción 
al español

Utilización 
en España

Dementia Care  
Mapping (DCM) [27]

Cuidador Demencia 
leve-grave

Bienestar, aislamiento 
social, actividad, conducta

El número de 
ítems varía. 
Actividad:  
24 categorías

Sí Sí No

Activity and Affect 
Indicators of Quality  
of Life (AAIQOL) [34]

Cuidador Demencia 
leve-grave

Afecto (positivo y 
negativo), actividad

21 Sí Sí No

Community Dementia 
Quality of Life Profile 
(CDQLP) [36-38]

Paciente/
cuidador

Demencia 
leve-
moderada

Pensamiento y conducta, 
vida familiar y social, 
actividades físicas y otros 
aspectos de la vida diaria

Paciente: 20
Cuidador: 13

Sí No No

Alzheimer Disease 
Related Quality of Life 
(ADRQL) [39]

Cuidador Demencia 
leve-grave

Interacción social, auto-
percepción, sentimientos 
y humor, actividades, 
interacción con el medio

47 Sí Sí Sí [49,71]

Quality of Life in 
Alzheimer’s Disease 
Scale (QOL-AD) [9]

Paciente/
cuidador

Demencia 
leve-grave

Condición física, humor, 
memoria, capacidades 
funcionales, relaciones 
interpersonales, capacidad 
para participar en 
actividades, situación 
financiera y valoración de 
la calidad de vida global

13 Sí Sí Sí [51]

Dementia Quality of  
Life Scale (DQoL) [4]

Paciente Demencia 
leve-
moderada

Afecto positivo y negativo, 
autoestima, sentimientos 
de pertenencia y estética

29 Sí Sí Sí [53]

Quality of Life in Late-
Stage Dementia Scale 
(QUALID) [54]

Cuidador Demencia 
grave

Comportamientos 
observables sobre actividad 
y estado emocionales

11 Sí Sí Sí [56,57]

Quality of Life Assessment 
Schedule (QOLAS) [14]

Paciente Demencia 
leve-
moderada

Salud física, psicológica y 
social, familia, actividades, 
cognición

10 Sí No No

Psychological Well-Being 
in Cognitively Impaired 
Persons (PWB-CIP) [72]

Cuidador Demencia 
leve-
moderada

Afecto positivo,  
afecto negativo

11 Sí No No

Quality of Life  
for Dementia Scale 
(QOL-D) [61]

Cuidador Demencia 
leve-grave

Afecta positivo y negativo, 
acciones, habilidades de 
comunicación, insomnio, 
interacción con otros, 
espontaneidad y actividad

31 Sí No No

Cornell-Brown Scale 
for Quality of Life in 
Dementia (CBS) [17]

Paciente/
cuidador

Demencia 
leve-
moderada

Afecto negativo y positivo, 
satisfacciones, quejas físicas

19 Sí Sí No

Vienna List [63] Cuidador Demencia 
grave

Comunicación, afecto 
negativo, contacto corporal, 
agresión, movilidad

40 Sí No No
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la actividad/inactividad y a los comportamientos 
buenos y malos del paciente. La sección de CV 
se puntúa a través de una escala tipo Likert con 
seis opciones de respuesta (–5, –3, –1, +1, +2, +3), 
donde puntuaciones positivas se refieren a buen 
estado o bienestar, y negativas, a mal estado o ma-
lestar. Los indicadores se puntúan cada cinco mi-
nutos durante un período de observación de seis 
horas al día. Han aparecido varias versiones del 
DCM. La última versión, el DCM 8, se validó en 
39 personas con demencia y se obtuvieron buenas 
propiedades psicométricas [33].

Activity and Affect Indicators  
of Quality of Life (AAIQOL) [34]

El instrumento AAIQOL evalúa únicamente dos 
dominios de la CV del sujeto, actividad y afecto. 
Según sus autores, las conductas observables y 
cuantificables son indicadores idóneos para co-
nocer el estado subjetivo del individuo y cons-
tituyen, por tanto, una base para evaluar su CV. 
Para el dominio actividad, los autores tomaron 15 
ítems del instrumento Pleasant Events Schedule 
[35]. En este caso, el cuidador o informante pun-

túa la frecuencia de la actividad, fuera y dentro 
de la casa de su familiar. En cuanto al afecto, se-
leccionaron seis ítems de la escala Lawton’s Affect 
Rating [25], incluyendo estados de la persona que 
pueden reconocerse fácilmente a través de ex-
presiones faciales y corporales, ya sean negativos 
(rabia, ansiedad, depresión) o positivos (placer, 
interés y satisfacción). El período de referencia 
son las dos últimas semanas. La escala se puede 
utilizar en personas con diferentes grados de de-
mencia, de leve a grave, que vivan en su domicilio 
o estén institucionalizadas, dado que es el infor-
mante quien puntúa la frecuencia de la actividad 
y la afectividad. Este instrumento se validó en 130 
pacientes diagnosticados de EA leve y moderada y 
presentó buenas propiedades psicométricas [34].

Community Dementia Quality  
of Life Profile (CDQLP) [36,37]

El CDQLP fue el primer instrumento diseñado 
para valorar la CV de paciente y cuidador al mis-
mo tiempo. En su creación, los autores se basaron 
en la información proporcionada por personas 
con demencia y sus cuidadores, clínicos expertos 

Tabla. Instrumentos de calidad de vida específicos para la demencia. (Cont.)

 Evaluador  Fase de la 
 enfermedad a

Dominios Ítems Propiedades 
psicométricas b

Traducción 
al español

Utilización 
en España

Quality of Life Instrument 
for People with Dementia 
(DEMQOL) [64,65]

Paciente/
cuidador

Demencia 
leve-grave

Actividades diarias y auto-
cuidado, salud y bienestar, 
funcionamiento cognitivo, 
relaciones sociales y auto-
concepto

Paciente: 28
Cuidador: 31

Sí Sí No

Dementia Specific Quality 
of Life Instrument 
(QUALIDEM) [66-68]

Cuidador Demencia 
leve-grave

Relación de cuidado, afecto 
positivo y negativo, com - 
portamiento agitado y 
tenso, autoimagen positiva,  
relaciones sociales, aisla- 
miento social, sentimientos 
en casa y actividades

37 Sí No No

Bath Assessment of 
Subjective Quality of Life 
in Dementia (BASQID) [69]

Paciente Demencia 
leve-
moderada

Salud, interacción social, 
estado funcional, movilidad, 
ocio, energía, descanso, 
estado psicológico y entorno

24 Sí No No

a Según MiniMental State Examination (MMSE): demencia leve, MMSE > 20; demencia moderada, MMSE 11-20; demencia grave, MMSE < 11). b Propiedades psicométricas en 
población con demencia según referencias de la primera columna de la tabla.
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y la revisión de bibliografía acerca del tema. La 
CDQLP consta de dos secciones. La primera va-
lora la CV de la persona con demencia a través de 
su cuidador, y la segunda mide la CV y el estrés 
del propio cuidador. Cuenta con 33 ítems referen-
tes a cuatro dominios (pensamiento y conducta, 
vida familiar y social, actividades físicas, y otros 
aspectos de la vida diaria) sobre la persona con 
demencia y 13 ítems sobre el cuidador. Se pun-
túan a través de una escala tipo Likert con cuatro 
opciones de respuesta (nunca, a veces, a menudo, 
siempre). La referencia temporal son las dos últi-
mas semanas. Este instrumento se desarrolló para 
su uso en personas con demencia que viven en el 
hogar con sus cuidadores. Genera dos puntuacio-
nes, una sobre la CV del paciente y otra sobre la 
del cuidador. Un estudio realizado en 76 pacien-
tes con demencia con la CDQLP mostró buenas 
propiedades psicométricas [38].

Alzheimer Disease Related  
Quality of Life (ADRQL) [39]

La ADRQL es una escala específica que pretende 
determinar la eficacia de las intervenciones con-
ductuales, del entorno y de los tratamientos far-
macológicos. Para su diseño, se llevaron a cabo 
grupos de discusión con cuidadores de personas 
con EA y paneles de expertos con el propósito de 
identificar los aspectos más relevantes sobre CV 
en la EA. Este instrumento se basa en el testimo-
nio del cuidador. Los cuidadores son entrevista-
dos por personal entrenado y muestran su gra-
do de acuerdo o desacuerdo con cada una de las 
preguntas que se les efectúan respecto a la CV del 
enfermo. La escala consta de 47 ítems que miden 
conductas positivas y negativas respecto a cinco 
dominios o subescalas de la CV: interacción so-
cial, autopercepción, sentimientos y humor, acti-
vidades e interacción con el medio. El cálculo de 
las puntuaciones se realiza utilizando un enfoque 
de pesos, que difieren según la importancia del as-
pecto o ítem a medir. La suma total de los ítems 
de cada subescala o dominio constituye la puntua-
ción total de CV respecto a ese dominio, y la suma 
de la puntuación de todas las subescalas constitu-
ye una puntuación total que se toma como medida 
de CV. A mayor puntuación, mayor CV. El tiempo 
de referencia es el de las últimas dos semanas. 

Este instrumento se ha aplicado en varios es-
tudios en personas con EA, tanto institucionali-
zadas como no institucionalizadas, y parece ser 

idóneo para valorar la CV en la EA [40-47]. Las 
propiedades psicométricas (validez, fiabilidad, 
sensibilidad al cambio) son satisfactorias.

La ADRQL se utilizó en España para valorar la 
CV en personas diagnosticadas de EA leve, mode-
rada y grave, que vivían en casa y que acudían a cen-
tros de salud de la Comunidad de Madrid [48,49].

Quality of Life in Alzheimer’s  
Disease Scale (QOL-AD) [9,50]

La escala QOL-AD se creó a partir de una revi-
sión de la literatura médica de CV en población 
geriátrica teniendo como referencia las cuatro 
áreas que Lawton consideró importantes en la 
CV de las personas mayores: bienestar psicológi-
co, CV percibida, nivel de competencia y factor 
ambiental [3]. La QOL-AD está diseñada para 
evaluar la CV del paciente desde dos puntos de 
vista, del paciente y del cuidador. Tanto la versión 
del paciente como la del cuidador constan de 13 
ítems: salud física, energía, humor, condiciones 
de vida, memoria, familia, matrimonio, relacio-
nes sociales, capacidad para realizar las tareas en 
casa, capacidad para hacer cosas por diversión, 
economía y CV en general. Las respuestas a las 
preguntas se puntúan en una escala tipo Likert 
con cuatro opciones de respuesta, de 1 (malo) a 4 
(excelente). Sumando las puntuaciones de los 13 
ítems se obtiene una puntuación total o global de 
CV, y puntuaciones altas indican mejor CV. Todos 
los ítems se puntúan considerando la CV actual del 
paciente. La QOL-AD es fácil de aplicar y pun-
tuar, es breve y generalmente se pasa en menos 
de 10 minutos. 

Se evaluaron sus propiedades psicométricas en 
un grupo de 77 sujetos con EA (media en MMSE: 
17) y sus cuidadores, resultando positivas [9], y 
en 177 personas mayores con distintos niveles de 
deterioro cognitivo (MMSE: 4-29) y sus cuidado-
res [50], resultando también positivas y demos-
trando que la QOL-AD versión paciente sólo es 
válida en sujetos con MMSE > 10.

La QOL-AD se aplicó recientemente en Espa-
ña. Conde-Sala et al utilizaron este instrumento 
(versión paciente y cuidador) en 236 sujetos diag-
nosticados de EA y sus cuidadores, pacientes de 
la Unidad de Valoración de Memoria y Demen-
cia del Hospital Santa Caterina de Girona [51]. 
El 32,2% tenían demencia leve (MMSE > 20); el 
65,3%, demencia moderada (MMSE: 11-20), y el 
2,5%, demencia grave (MMSE < 11). León-Salas 
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et al evaluaron sus propiedades psicométricas 
en una muestra de 112 pacientes con EA insti-
tucionalizados en estadios 3 (1,9%), 4 (2,8%), 5 
(17,6%), 6 (53,7%) y 7 (24,1%), según la escala de 
deterioro global (GDS) [52]. La versión del cui-
dador resultó ser útil en todos los estadios de la 
enfermedad; la versión del paciente fue aplicable 
en estadios menos avanzados de la EA.

Dementia Quality of Life Scale (DQoL) [4]

La DQoL se desarrolló a partir de revisión biblio-
gráfica y resultados de grupos de discusión de 
personas con demencia leve y moderada, cuida-
dores y proveedores de servicios. Esta escala tiene 
una característica unique, igual que la Quality of 
Life Assessment Schedule (QOLAS) y la Bath As-
sessment of Subjective Quality of Life in Dementia 
(BASQID), al valorar la CV exclusivamente a par-
tir de la opinión de las personas con esta enfer-
medad. Los autores consideran que la CV es una 
experiencia meramente individual y subjetiva y, 
por ello, únicamente puede valorarse a partir de 
información proporcionada por el propio sujeto.

La DQoL se estructura en 29 ítems y una pre-
gunta genérica (‘en general, ¿cómo puntuaría su 
CV?’) que miden cinco áreas o dominios de la 
CV: afecto positivo, ausencia de afecto negativo, 
sentimientos de pertenencia y estética, y autoesti-
ma. Cada ítem cuenta con cinco opciones de res-
puesta según la frecuencia del evento, de nunca a 
muy frecuente. Se obtiene una puntuación para 
cada dominio, no habiendo una puntuación to-
tal o global de CV. La obtención de puntuaciones 
bajas en el área de ausencia de afecto negativo y 
puntuaciones altas en las otras áreas indica una 
buena CV. La escala es apropiada para su uso en 
personas con demencia leve/moderada con una 
puntuación en el MMSE ≥ 12. Se trata de un ins-
trumento relativamente rápido de aplicar, se tar-
da únicamente unos 10 minutos en completarlo. 
La validación del instrumento se llevó a cabo en 
una muestra de 99 individuos diagnosticados de 
demencia: sólo el 4% no pudo contestar adecua-
damente a las preguntas del cuestionario –45 pa-
cientes de los que sí contestaron tenían demen-
cia leve (MMSE > 19), y 50, demencia moderada 
(MMSE: 13-19)– y presentó buenas condiciones 
psicométricas (fiabilidad y validez) [4].

La DQoL se ha traducido y validado en España 
[53]. La validación del instrumento se realizó en 
102 pacientes con deterioro cognitivo y demencia 

en seis centros de Cataluña. La fiabilidad y validez 
de la versión española del DQoL fueron buenas en 
personas con deterioro cognitivo leve/moderado.

Quality of Life in Late-Stage  
Dementia Scale (QUALID) [54]

La escala QUALID fue construida por un grupo 
de profesionales clínicos con amplia experiencia 
en el manejo de pacientes con demencia. Desa-
rrollada a partir del instrumento AAIQOL [34], 
se creó específicamente para personas con de-
mencia grave institucionalizadas. La QUALID se 
basa en la información que proporciona el cuida-
dor profesional, quien contesta la escala a través 
de una entrevista estructurada puntuando la CV 
del enfermo. Los informantes han de haber he-
cho repetidas observaciones del comportamiento 
del paciente durante la última semana. El tiempo 
medio de administración del cuestionario es de 
5 minutos. Tiene 11 ítems referidos a comporta-
mientos observables, indicativos de su experien-
cia individual respecto a su CV. Incluyen observa-
ción de estados subjetivos y afectivos de pacientes 
en su vida diaria (si sonríe, llora, parece triste, 
molesto, irritable o tranquilo) y comportamien-
tos de confort o malestar en actividades básicas 
de la vida diaria consideradas importantes desde 
el punto social (si disfruta comiendo, tocando o 
interactuando con los demás). Los ítems se pun-
túan como frecuencia de aparición en una escala 
Likert con cinco opciones de respuesta. La pun-
tuación total de la escala varía de 11 (mejor CV) a 
55 (peor CV). La versión original del instrumento 
se utilizó en 42 residentes de una unidad especial 
de demencia, con una media de 12 en el MMSE, y 
presentó buenas propiedades psicométricas [55].

Este instrumento se ha traducido y validado en 
España en un estudio transversal, observacional y 
multicéntrico sobre una muestra de 160 personas 
con demencia avanzada (media en MMSE: 4) ins-
titucionalizadas en ocho residencias de la provin-
cia de Girona [56,57]. Los resultados indican que 
la versión española del QUALID presenta óptimas 
propiedades psicométricas para utilizarse en este 
ámbito cultural.

Quality of Life Assessment Schedule (QOLAS) [14]

QOLAS es el único instrumento en la demencia 
que valora la CV desde el punto de vista cuan-
titativo y cualitativo. Se basa en la teoría psico-
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lógica Personal Construct Theory y en el método 
Repertory Grid Technique [58]. Desarrollada ini-
cialmente como una herramienta genérica de CV 
de personas con problemas neurológicos [59], 
Selai et al la adaptaron para su uso en personas 
con demencia [14]. A través de una entrevista, 
el individuo realiza autovaloración de la CV. En 
primer lugar, elige de una lista de cinco dominios 
predeterminados (físico, psicológico, social/fami-
liar, actividades diarias y capacidad cognitiva) los 
más importantes para su CV. En segundo lugar, 
identifica dos aspectos de cada uno de los cinco 
dominios. Los sujetos generan dos constructos 
en cada área (10 en total), que tienen significa-
do personal, y puntúan el grado de problemas o 
de dificultad que experimentan en relación con 
los 10 hechos en una escala tipo Likert con seis 
opciones de respuesta, de 0 (sin problema) a 5 
(no podría ser peor). La puntuación total oscila 
entre 0 y 50; las puntuaciones más elevadas refle-
jan peor CV, y las puntuaciones más bajas, mejor 
CV. Este instrumento se evaluó en una pequeña 
muestra de individuos (n = 22) con demencia leve 
y moderada y presentó buenas propiedades psico-
métricas [14].

Psychological Well-Being in Cognitively 
Impaired Persons (PWB-CIP) [60]

Este cuestionario evalúa aspectos de la CV re-
lacionados con el bienestar psicológico. Es una 
herramienta observacional en la que el cuidador 
puntúa las preguntas, de forma que reflejen la 
conducta y el afecto de la persona con demencia 
durante las 24 horas previas. Tras una revisión bi-
bliográfica de medidas de bienestar psicológico, 
la valoración de pacientes y el apoyo de un grupo 
de expertos, se seleccionaron 11 ítems que miden 
afecto (positivo y negativo) y conducta a través de 
una escala tipo Likert con cinco opciones de res-
puesta. Se obtiene una única puntuación y a ma-
yor puntuación, mejor bienestar psicológico. Su 
validación se realizó en 96 pacientes con demen-
cia leve y moderada [60] y, a pesar de que cuenta 
con buenas propiedades psicométricas, tiene el 
inconveniente de que sólo mide un dominio de la 
CV, el bienestar psicológico.

 
Quality of Life for Dementia Scale (QOL-D) [61]

La QOL-D se basa en el instrumento ADRQL [39], 
pero es más fácil de administrar. Cuenta con 31 

ítems distribuidos en seis dominios o subesca-
las: afecto positivo, capacidad de comunicación, 
espontaneidad y actividad, apego a otros, afecto 
negativo, e inquietud. Posteriormente, los domi-
nios se dividen en dos grupos según se refieran a 
aspectos negativos o positivos de la CV relaciona-
da con la salud: un grupo con los aspectos negati-
vos (afecto y acciones negativas, inquietud) y otro 
grupo con los aspectos positivos (afecto positivo, 
capacidad de comunicación, espontaneidad y 
actividad, apego a otros). La puntuación se rea-
liza en una escala Likert con cuatro opciones de 
respuestas de frecuencia (1, nunca; 2, raramente; 
3, algunas veces; 4, siempre). El cuestionario lo 
contesta un informante y es especialmente útil en 
personas con demencia moderada y grave. Este 
instrumento se creó y aplicó en Japón en una 
muestra de 264 personas con demencia, presen-
tando buenas propiedades psicométricas [61]. 
Según los autores, el concepto de CV en Japón es 
similar al de los países occidentales.

Cornell-Brown Scale for Quality  
of Life in Dementia (CBS) [17]

La CBS se construyó adaptando la Cornell Scale 
for Depression in Dementia [62], al cambiar los 
ítems negativos de la depresión por adjetivos po-
sitivos, proporcionando así una evaluación gene-
ral de la CV de personas con demencia. Según los 
autores del instrumento, la CV se identifica con la 
presencia de estado positivo (serenidad, autoes-
tima, felicidad), satisfacción física y psicológica 
(peso, sueño reparador) y autoestima, y con la 
ausencia de afectos y experiencias negativas (tris-
teza, ansiedad, irritabilidad, pérdida de peso, falta 
de energía). 

La CBS debe realizarla un profesional clínico, 
que evalúa la CV en una entrevista semiestruc-
turada conjunta con paciente y cuidador. El ins-
trumento se compone de 19 preguntas con cinco 
opciones de respuesta referentes al último mes. La 
puntuación total oscila entre –38 y +38; puntua-
ciones positivas indican mejor CV, y puntuacio-
nes negativas, peor CV. La escala es breve y fácil 
de aplicar, en un tiempo estimado de aproxima-
damente 15 minutos. Permite evaluar la CV en 
personas con demencia con diferentes grados de 
deterioro cognitivo. Este instrumento se aplicó en 
una muestra de 50 personas con demencia (me-
dia en MMSE: 22) y presentó buenas propiedades 
psicométricas [17].
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Vienna List [63]

Instrumento creado para describir el bienestar 
de población mayor con demencia grave. Para su 
diseño, los autores se basaron en la información 
recogida por médicos y enfermeros a partir de la 
observación que realizaron de pacientes con de-
mencia grave durante un año. Se creó una lista de 
65 ítems distribuidos en 14 categorías, reflejando 
aspectos relevantes de su bienestar: voz, lengua-
je, afectividad, contacto visual, contacto físico, 
tensión muscular, paso, movimiento de manos, 
descanso, actividades, comunicación e indepen-
dencia en la alimentación. Cada ítem se puntúa 
en una escala Likert con cinco opciones de res-
puesta, de 0 (nunca) a 4 (siempre).

Se realizó un análisis factorial del que surgie-
ron finalmente cinco factores o dominios: comu-
nicación (15 ítems), afecto negativo (10 ítems), 
contacto corporal (5 ítems), agresión (4 ítems) y 
movilidad (6 ítems). La validación del instrumen-
to se realizó en 217 personas con demencia grave y 
presentó buenas propiedades psicométricas [63]. 

Quality of Life Instrument for People with 
Dementia (DEMQOL y DEMQOL-Proxy) [64,65]

El DEMQOL es un instrumento de CV relacio-
nada con la salud y se compone de dos cuestio-
narios, uno para la persona con demencia y otro 
para el cuidador o informante. Tanto la versión 
del cuidador como la del paciente contemplan 
cinco áreas o dominios de la CV: actividades dia-
rias y autocuidado, salud y bienestar, funciona-
miento cognitivo, relaciones sociales y autocon-
cepto. El cuestionario para el paciente contiene 
28 preguntas (DEMQOL), y el del cuidador, 31 
preguntas (DEMQOL-Proxy). El DEMQOL es 
apropiado para uso en demencia leve/moderada y 
el DEMQOL-Proxy es especialmente importante 
en personas con demencia grave. Se recomienda 
que se utilicen las dos medidas juntas, excepto 
sólo la DEMQOL-Proxy en la demencia grave. La 
validación del instrumento se realizó en 99 díadas 
(paciente y cuidador) y presentó buenas propie-
dades psicométricas [65].

Dementia Specific Quality of Life  
Instrument (QUALIDEM) [66-68]

El instrumento QUALIDEM se basa en la infor-
mación resultante de una revisión bibliográfica 

sobre CV en la demencia, grupos de discusión 
con pacientes y cuidadores, y un panel de exper-
tos. La valoración de la CV se realiza a través del 
cuidador profesional y está especialmente diseña-
da para aplicar en centros residenciales. Cuenta 
con 37 ítems sobre el comportamiento observa-
ble de las personas con demencia, distribuidos 
en nueve subescalas unidimensionales: relación 
de cuidado, afecto positivo y negativo, compor-
tamiento agitado y tenso, autoimagen positiva, 
relaciones sociales, aislamiento social, sentimien-
tos hacia el hogar y actividades. Las opciones de 
respuesta son cuatro (nunca, raras veces, algunas 
veces, a menudo). Se obtiene un perfil de CV. El 
tiempo estimado de administración del cuestio-
nario es de aproximadamente 15 minutos, siendo 
una escala fácil de administrar.

El instrumento se validó en una muestra de 
238 personas con demencia institucionalizadas y 
presentó buenas propiedades psicométricas para 
su utilización [66]. Este instrumento fue aplica-
ble en personas con diferentes grados de demen-
cia, aunque se comprobó que en demencia grave 
hubo problemas con tres de las nueve subescalas 
del instrumento.

Bath Assessment of Subjective Quality  
of Life in Dementia (BASQID) [69]

El instrumento BASQID se diseñó en base a las 
evidencias existentes en torno a que personas 
con demencia leve y moderada son capaces de 
completar los ítems de cuestionarios estandari-
zados, proporcionando valoraciones válidas de 
su propia salud y CV. Para el desarrollo del mar-
co conceptual de la medida se realizaron entre-
vistas en profundidad a personas con demencia 
en estadios leve-moderado. Este instrumento 
está constituido por nueve dominios de la CV, y 
cada dominio, por distintas facetas. Las facetas 
se puntúan de 0 a 4, donde puntuaciones altas 
representan mejor CV. El instrumento se aplica 
mediante entrevista, utilizando ayudas visuales 
(tarjetas con las preguntas y las posibles respues-
tas escritas en letra grande).

Esta escala se validó en 60 personas con de-
mencia (media en MMSE ≥ 12), presentando bue-
nas propiedades psicométricas [70]. Los partici-
pantes en el estudio fueron capaces de completar 
los ítems de la escala referidos a los sentimientos 
y otros dominios de la CV; parece ser apropiada 
para la valoración de la CV autoinformada.
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Discusión

La medición de la CV en la demencia supone un 
reto conceptual y metodológico al que los investi-
gadores han respondido logrando algunos acuer-
dos, con ciertas reservas y limitaciones. 

En los últimos años hemos asistido a un impor-
tante avance en el estudio de la CV en la demencia, 
pero, hoy por hoy, todavía existen incertidumbres 
en torno al tema. Actualmente no hay una defi-
nición consensuada de CV en demencia, pero sí 
un acuerdo sobre el carácter multidimensional y 
subjetivo del término. La CV es definida de distin-
ta manera por diferentes personas, y los diversos 
instrumentos de medida utilizados para valorarla 
reflejan diferentes marcos conceptuales. Además, 
hay que considerar las potenciales consecuencias 
de la demencia en la evaluación: debido a las difi-
cultades cognitivas, especialmente los problemas 
de comunicación, de entendimiento y de razona-
miento, la autoevaluación es realizable en escasas 
ocasiones [71-73]. Por este motivo, en general, 
suele acudirse a la información proporcionada por 
un cuidador o familiar próximo que, a través de la 
observación o de su cercanía con el paciente, pue-
da informar de datos valiosos referentes a su CV.

A pesar de estas limitaciones, la aplicación de 
instrumentos específicos creados para su evalua-
ción resulta cada vez más frecuente. A diferencia 
de los genéricos [74], estos instrumentos se cen-
tran en los problemas asociados a la demencia y 
son más informativos y sensibles al cambio. Por 
tanto, son preferibles para detectar los cambios 
inducidos por los tratamientos y las intervencio-
nes psicosociales [75]. 

En general, las propiedades psicométricas de 
estos instrumentos (validez, fiabilidad y sensibi-
lidad al cambio) son satisfactorias. Además, son 
instrumentos concisos, fáciles de entender y sen-
cillos de aplicar [76]. Teniendo en cuenta la es-
pecificidad de la demencia y sus consecuencias 
en la valoración, es aconsejable la utilización de 
instrumentos de CV que tengan dos versiones, 
una para el paciente y otra para el cuidador. Res-
paldando la naturaleza subjetiva e individual de la 
CV, en aquellos casos en los que el paciente pueda 
contestar al cuestionario, será muy útil recoger 
su visión acerca de la repercusión de la demen-
cia en su vida. Sin embargo, son pocos los casos 
en los que los pacientes pueden participar de tal 
modo. Por este motivo resulta aconsejable y casi 
necesario contar con una versión para el cuida-

dor, familiar o profesional, que ayudará a valorar 
la CV del paciente, aunque sea desde su punto 
de vista. La principal ventaja de contar con una 
versión para el cuidador es que permite utilizar el 
instrumento en todas las fases de la enfermedad, 
independientemente de la gravedad del paciente. 
En este sentido, las escalas específicas más útiles 
son QOL-AD, DEMQOL y CBS.

En demencia avanzada está indicada la utili-
zación de instrumentos de tipo observacional. 
En estas fases es más difícil que el paciente pueda 
participar en el estudio y, además, el cuidador no 
sabe interpretar los gestos y comportamientos de 
su familiar si no es a través de un patrón de con-
ductas relacionadas con la CV fijadas previamente 
por el investigador. En este caso, los instrumentos 
más útiles son DCM y QUALID.

El grupo INTERDEM llegó a un consenso eu-
ropeo sobre las herramientas más útiles en la de-
mencia [77]. En el caso de instrumentos de CV, 
este grupo de expertos aconsejó la utilización del 
QOL-AD por ser uno de los instrumentos más 
apropiados por su brevedad y por su sensibilidad 
a las intervenciones psicosociales. Woods et al 
[78] lo emplearon para examinar la relación entre 
CV y estado cognitivo en personas con demen-
cia. Realizaron un ensayo aleatorizado con 201 
personas que participaron en una terapia de es-
timulación cognitiva. Se comprobó que, aunque 
los cambios en la CV de personas con demencia 
fueron independientes de los niveles de estado 
cognitivo, la intervención realizada para mejorar 
la función cognitiva tuvo un efecto directo sobre 
la CV de los pacientes.

Conclusiones

Dado que no existe un tratamiento eficaz y cura-
tivo de la demencia, el cuidado y mantenimiento 
de la CV de personas que la sufren constituye uno 
de los objetivos sanitarios y retos sociales más im-
portantes en la actualidad. Pese a los importantes 
avances registrados en los últimos años, todavía 
existen importantes desafíos en el estudio de la 
CV en la demencia, tanto en el terreno teórico 
como en el metodológico. Existe una diversidad 
de instrumentos creados específicamente para el 
estudio de la CV en estos pacientes y, aunque la 
gran mayoría presentan buenas propiedades psi-
cométricas en su aplicación, no cuentan con un 
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modelo teórico común. De algún modo, persiste 
en este contexto la incertidumbre acerca de que si 
lo que se está midiendo es realmente lo que estas 
personas consideran importante para su CV. 

Entre los pasos a seguir orientados a continuar 
mejorando las medidas de CV específicas para de-
mencia figura el objetivo de crear un instrumento 
válido para todas las fases de la demencia, basado 
en un marco conceptual de CV único.
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