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

Il. Instrumentos especificos

B. Ledn-Salas, P Martinez-Martin

Introduccion. La demencia que acontece en edades avan-
zadas es habitualmente crénica, discapacitante y secunda-
ria a procesos neurodegenerativos para los cuales no exis-
te curacion en la actualidad. En este contexto, la calidad de
vida recibe especial protagonismo como una de las prin-
cipales dianas en cualquier intervencién dirigida a aliviar
las consecuencias de la enfermedad. En los ultimos afios
se han desarrollado diversos instrumentos para valorar la
calidad de vida en la demencia. Objetivo. Revisar los ins-
trumentos especificos de calidad de vida para la demencia
y sus principales caracteristicas (evaluador, dominios de la
calidad de vida incluidos, ftems y propiedades psicomé-
tricas). Desarrollo. Existe una variedad de instrumentos
especificos para valorar la calidad de vida de personas con
demencia. Como consecuencia de su objetivo y disefio
pueden resultar sensibles a la deteccién de cambios de-
bidos a tratamientos, intervenciones diversas o evolucion
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 poblaciéon con demencia
son especialmente Utiles los instrumentos especificos de-
sarrollados con tal finalidad.

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

Review of quality of life instruments used for
people with dementia: Il. Specific instruments

Introduction. Dementia that happens in old age is usually
chronic, disabling and secondary to neurodegenerative pro-
cesses, for which there is no cure at present. In this context,
the quality of life receives special attention as one of the main
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objectives of any intervention aimed at alleviating the conse-
quences of the disease. Various instruments for assessing the
quality of life in dementia have been developed in recent years.
Aim. To review of the specific instruments of quality of life for
dementia and its main features (evaluator, including quality
of life domains, items and psychometric properties). Develop-
ment. There are a variety of specific instruments for assessing
the quality of life of people with dementia. As a result of its
goal and design can be sensitive to detection of changes due
to treatments, various interventions or evolution over time.
The psychometric properties of these instruments (validity, re-
liability, sensitivity to change) are generally satisfactory. Con-
clusions. The specific instruments developed for this purpose
are especially useful for the study of quality of life in people
with dementia.

Key words. Dementia. Patient-reported outcomes. Psychometric prop-
erties. Quality of life. Specific instruments.

Introduccion

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

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

En este tipo de enfermedades crénicas y disca-
pacitantes, la promocion 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 préctica explicita de este tipo
de estrategias parece estar limitada a centros es-
pecializados o de investigacion. Su extension al
entorno clinico permitirfa examinar los benefi-
cios de intervenciones psicosociales y tratamien-
tos farmacéuticos, introduciendo un elemento
humanistico en la evaluacién de la enfermedad y
ofreciendo informacién centrada en el paciente
y generada por ¢l mismo [6].

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

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

Uno de los aspectos mds debatidos acerca de
la valoracién de la CV en la demencia tiene que
ver con la naturaleza subjetiva e individual del
término. En demencia, la valoraciéon de la CV
tiene importancia intrinseca debido al tipo de in-
formacion que proporciona, a la complejidad de
la propia enfermedad y a la dificultad de la eva-
luacién externa de aspectos intimos, a causa de
las alteraciones neuropsicoldgicas y los problemas
de comunicacidn, entre otros, de estas personas
[13]. Pero, desde la perspectiva de que sélo el in-
dividuo determina, subjetivamente, cuales son
los aspectos de su vida mas 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: autoevaluacion por el paciente,
evaluacidn a través de un informante y observa-
ci6én de la conducta.

Autoevaluacion

La autoevaluacion 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], sélo en fases
tempranas, cuando las facultades cognitivas pue-
den estar todavia levemente deterioradas, podra
realizarse adecuadamente este tipo de evaluacion.
Lawton sefialé la necesidad de identificar las ba-
rreras del funcionamiento cognitivo dentro de las
cuales la impresion subjetiva del sujeto tiene vali-
dez [3], pero atin en la actualidad estamos lejos de
establecer criterios basicos para determinar estos
limites [16]. La autovaloracién 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
esta de acuerdo en que la evaluacion directa de la
CV en demencia grave es dificil e incierta [5].

Valoracién por un informante,
familiar o cuidador

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

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

Observacion 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 comunicacién, entendimien-
to e interpretacion. Ademas, acontece un deterio-
ro fisico 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 valoracion fiable. La
unica opcidn es la observacion de las conductas
que pueden estar relacionadas con la CV: expre-
sién facial, tono de voz, movimientos y otras for-
mas de comportamiento no verbales [25].

La principal limitacion de esta aproximacién
es la fijacion, 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 consideraria realmente importante
para su CV, dado que no puede comunicarlo.

Desde el punto de vista especifico, como se ha
visto, la demencia tiene consecuencias en el indi-
viduo (principalmente deterioro cognitivo y fun-
cional), que limitan la valoracién de la CV. Las
escalas genéricas utilizadas en poblacion general
pueden no ser adecuadas para valorar la CV en
situacion de demencia y para reflejar los cambios
que se produzcan en ella, por lo que se han desa-
rrollado cuestionarios especificos para demencia.
En este articulo se hace una breve revisién de es-
tos instrumentos, en cuanto a sus principales ca-
racteristicas y posibilidades de aplicacién.

Instrumentos de calidad de vida
especificos para demencia

Existe un elevado nimero de instrumentos (cues-
tionarios, escalas, indices, perfiles, etc.) para eva-
luar la CV. La clasificacién mas sencilla y utilizada
es la que divide los instrumentos en dos grupos:
genéricos y especificos.

Los instrumentos especificos estan concebidos
para situaciones concretas. Evaluan determina-
das poblaciones en funcién de un determinado
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diagnostico o enfermedad (p. €j., esclerosis mul-
tiple, EA), sintomas (p. €j., dolor, alucinaciones),
estado funcional (p. ej., demencia, discapacidad)
o caracteristica poblacional (p. ej., adolescentes,
mayores). A diferencia de los genéricos, sélo son
aplicables a las situaciones o poblaciones diana
para los cuales se desarrollaron, pero tienen la
ventaja de ser mas sensibles al cambio, puesto que
se han adaptado mejor a las necesidades concre-
tas de la medicion en un contexto determinado.

En los dltimos afos se han desarrollado di-
versos instrumentos de CV para personas con
demencia, principalmente en paises anglosajones
[26]. En la tabla se detallan las caracteristicas de
dichas medidas en funcién de las siguientes ca-
racteristicas: informante, nivel de deterioro en la
que pueden aplicarse segun 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, nimero
de items, propiedades psicométricas y utilizacién
en Espafia.

Dementia Care Mapping (DCM) [27]

El DCM se desarrollé para su uso en personas
con demencia institucionalizadas incapaces de
proporcionar autoevaluacién de su CV. Es una
herramienta observacional empleada en centros
de atencién a la demencia como instrumento para
desarrollar una practica de cuidados centrados en
la persona y como herramienta en la investigacion
sobre CV. Seguin su creador, Tom Kitwood, es ‘un
intento serio de obtener el punto de vista de la
persona con demencia empleando una combina-
cién de empatia y técnica observacional [28]. El
método y el sistema de codificacion se desarrolla-
ron tras muchas horas de observar el comporta-
miento de personas con demencia en residencias,
hospitales y centros de dia en el Reino Unido. Se
ha utilizado con éxito en personas con demencia
moderada y grave, dado su caracter observacional
[29-31], a pesar de que en estas fases los enfermos
so6lo 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 dedicacién y consumo de tiempo.

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

Evaluador Fasedela Dominios ftems Propiedades Traduccién  Utilizacién
enfermedad @ psicométricas®  al espaiiol en Espana
Dementia Care Cuidador Demencia Bienestar, aislamiento El niimero de Si Si No
Mapping (DCM) [27] leve-grave social, actividad, conducta ftems varia.
Actividad:
24 categorias
Activity and Affect Cuidador Demencia Afecto (positivo y 21 Si Si No
Indicators of Quality leve-grave negativo), actividad
of Life (AAIQOL) [34]
Community Dementia Paciente/ Demencia Pensamiento y conducta, Paciente: 20 Si No No
Quality of Life Profile cuidador leve- vida familiar y social, Cuidador: 13
(CDQLP) [36-38] moderada actividades fisicas y otros
aspectos de la vida diaria
Alzheimer Disease Cuidador Demencia Interaccion social, auto- 47 Si Si Si[49,71]
Related Quality of Life leve-grave percepcion, sentimientos
(ADRQL) [39] y humor, actividades,
interaccion con el medio
Quality of Life in Paciente/ Demencia Condicién fisica, humor, 13 Si Si Si[51]
Alzheimer’s Disease cuidador leve-grave memoria, capacidades
Scale (QOL-AD) [9] funcionales, relaciones
interpersonales, capacidad
para participar en
actividades, situacion
financiera y valoracion de
la calidad de vida global
Dementia Quality of Paciente Demencia Afecto positivo y negativo, 29 Si Si Si[53]
Life Scale (DQol) [4] leve- autoestima, sentimientos
moderada de pertenencia y estética
Quality of Life in Late- Cuidador Demencia Comportamientos 11 Si Si Si 56,571
Stage Dementia Scale grave observables sobre actividad
(QUALID) [54] y estado emocionales
Quality of Life Assessment  Paciente Demencia Salud fisica, psicoldgica y 10 Si No No
Schedule (QOLAS) [14] leve- social, familia, actividades,
moderada cognicion
Psychological Well-Being ~ Cuidador Demencia Afecto positivo, 11 Si No No
in Cognitively Impaired leve- afecto negativo
Persons (PWB-CIP) [72] moderada
Quality of Life Cuidador Demencia Afecta positivo y negativo, 31 Si No No
for Dementia Scale leve-grave acciones, habilidades de
(QOL-D) [61] comunicacioén, insomnio,
interaccion con otros,
espontaneidad y actividad
Cornell-Brown Scale Paciente/ Demencia Afecto negativo y positivo, 19 Si Si No
for Quality of Life in cuidador leve- satisfacciones, quejas fisicas
Dementia (CBS) [17] moderada
Vienna List [63] Cuidador Demencia Comunicacion, afecto 40 Si No No
grave negativo, contacto corporal,

agresion, movilidad
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Tabla. Instrumentos de calidad de vida especificos para la demencia. (Cont.)
Evaluador Fasedela Dominios ftems Propiedades Traduccién  Utilizacion
enfermedad ® psicométricas®  al espanol en Espana
Quality of Life Instrument ~ Paciente/  Demencia Actividades diarias y auto-  Paciente: 28 Si Si No
for People with Dementia  cuidador leve-grave cuidado, salud y bienestar, ~ Cuidador: 31
(DEMQOL) [64,65] funcionamiento cognitivo,
relaciones sociales y auto-
concepto
Dementia Specific Quality ~ Cuidador Demencia Relacién de cuidado, afecto 37 Si No No
of Life Instrument leve-grave positivo y negativo, com-
(QUALIDEM) [66-68] portamiento agitado y
tenso, autoimagen positiva,
relaciones sociales, aisla-
miento social, sentimientos
en casa y actividades
Bath Assessment of Paciente Demencia Salud, interaccion social, 24 Si No No
Subjective Quality of Life leve- estado funcional, movilidad,
in Dementia (BASQID) [69] moderada ocio, energfa, descanso,
estado psicolégicoy entorno
2Segun MiniMental State Examination (MMSE): demencia leve, MMSE > 20; demencia moderada, MMSE 11-20; demencia grave, MMSE < 11). ® Propiedades psicométricas en
poblacién con demencia seguin referencias de la primera columna de la tabla.

la actividad/inactividad y a los comportamientos
buenos y malos del paciente. La seccion de CV
se puntuda 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 puntdan cada cinco mi-
nutos durante un periodo de observacion de seis
horas al dia. Han aparecido varias versiones del
DCM. La tltima versién, el DCM 8, se valid6 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 evalta inicamente dos
dominios de la CV del sujeto, actividad y afecto.
Segun sus autores, las conductas observables y
cuantificables son indicadores idéneos 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
items del instrumento Pleasant Events Schedule
[35]. En este caso, el cuidador o informante pun-
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taa la frecuencia de la actividad, fuera y dentro
de la casa de su familiar. En cuanto al afecto, se-
leccionaron seis items de la escala Lawton’s Affect
Rating [25], incluyendo estados de la persona que
pueden reconocerse facilmente a través de ex-
presiones faciales y corporales, ya sean negativos
(rabia, ansiedad, depresion) o positivos (placer,
interés y satisfaccion). El periodo de referencia
son las dos ultimas 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 puntua la frecuencia de la actividad
y la afectividad. Este instrumento se valid6 en 130
pacientes diagnosticados de EA leve y moderada y
presentd buenas propiedades psicométricas [34].

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

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

73




B.Ledn-Salas, et al

74

y la revisién de bibliografia acerca del tema. La
CDQLP consta de dos secciones. La primera va-
lorala 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 items referen-
tes a cuatro dominios (pensamiento y conducta,
vida familiar y social, actividades fisicas, y otros
aspectos de la vida diaria) sobre la persona con
demencia y 13 items sobre el cuidador. Se pun-
tdan a través de una escala tipo Likert con cuatro
opciones de respuesta (nunca, a veces, a menudo,
siempre). La referencia temporal son las dos ulti-
mas semanas. Este instrumento se desarroll6 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 mostr6 buenas
propiedades psicométricas [38].

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

La ADRQL es una escala especifica que pretende
determinar la eficacia de las intervenciones con-
ductuales, del entorno y de los tratamientos far-
macologicos. Para su disefio, se llevaron a cabo
grupos de discusion con cuidadores de personas
con EA y paneles de expertos con el propdsito de
identificar los aspectos mds 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 efectian respecto a la CV del
enfermo. La escala consta de 47 items que miden
conductas positivas y negativas respecto a cinco
dominios o subescalas de la CV: interaccién so-
cial, autopercepcion, sentimientos y humor, acti-
vidades e interaccion con el medio. El célculo de
las puntuaciones se realiza utilizando un enfoque
de pesos, que difieren segtin la importancia del as-
pecto o item a medir. La suma total de los items
de cada subescala o dominio constituye la puntua-
cion total de CV respecto a ese dominio, y la suma
de la puntuacién de todas las subescalas constitu-
ye una puntuacion total que se toma como medida
de CV. A mayor puntuacion, mayor CV. El tiempo
de referencia es el de las tltimas dos semanas.
Este instrumento se ha aplicado en varios es-
tudios en personas con EA, tanto institucionali-
zadas como no institucionalizadas, y parece ser

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

La ADRQL se utiliz6 en Espaia para valorar la
CV en personas diagnosticadas de EA leve, mode-
rada y grave, que vivian en casa y que acudian 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 creé a partir de una revi-
sion de la literatura médica de CV en poblacion
geridtrica teniendo como referencia las cuatro
areas que Lawton consider6 importantes en la
CV de las personas mayores: bienestar psicoldgi-
co, CV percibida, nivel de competencia y factor
ambiental [3]. La QOL-AD esta disefiada para
evaluar la CV del paciente desde dos puntos de
vista, del paciente y del cuidador. Tanto la versién
del paciente como la del cuidador constan de 13
items: salud fisica, energia, humor, condiciones
de vida, memoria, familia, matrimonio, relacio-
nes sociales, capacidad para realizar las tareas en
casa, capacidad para hacer cosas por diversion,
economia y CV en general. Las respuestas a las
preguntas se puntiian en una escala tipo Likert
con cuatro opciones de respuesta, de 1 (malo) a 4
(excelente). Sumando las puntuaciones de los 13
items se obtiene una puntuacion total o global de
CV, y puntuaciones altas indican mejor CV. Todos
los items se punttian considerando la CV actual del
paciente. La QOL-AD es facil 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 version paciente sélo es
valida en sujetos con MMSE > 10.

La QOL-AD se aplicé recientemente en Espa-
fia. Conde-Sala et al utilizaron este instrumento
(version paciente y cuidador) en 236 sujetos diag-
nosticados de EA y sus cuidadores, pacientes de
la Unidad de Valoracién de Memoria y Demen-
cia del Hospital Santa Caterina de Girona [51].
El 32,2% tenian demencia leve (MMSE > 20); el
65,3%, demencia moderada (MMSE: 11-20), y el
2,5%, demencia grave (MMSE < 11). Ledén-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%), segtn la escala de
deterioro global (GDS) [52]. La versién del cui-
dador resulté ser tutil en todos los estadios de la
enfermedad; la version del paciente fue aplicable
en estadios menos avanzados de la EA.

Dementia Quality of Life Scale (DQol) [4]

La DQoL se desarrollé a partir de revision biblio-
grafica y resultados de grupos de discusién de
personas con demencia leve y moderada, cuida-
dores y proveedores de servicios. Esta escala tiene
una caracteristica 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 opinién de las personas con esta enfer-
medad. Los autores consideran que la CV es una
experiencia meramente individual y subjetiva vy,
por ello, unicamente puede valorarse a partir de
informacion proporcionada por el propio sujeto.

La DQoL se estructura en 29 items y una pre-
gunta genérica (‘en general, ;como puntuaria su
CV?) que miden cinco dreas o dominios de la
CV: afecto positivo, ausencia de afecto negativo,
sentimientos de pertenencia y estética, y autoesti-
ma. Cada item cuenta con cinco opciones de res-
puesta segun la frecuencia del evento, de nunca a
muy frecuente. Se obtiene una puntuacién para
cada dominio, no habiendo una puntuacién to-
tal o global de CV. La obtencién de puntuaciones
bajas en el drea de ausencia de afecto negativo y
puntuaciones altas en las otras areas indica una
buena CV. La escala es apropiada para su uso en
personas con demencia leve/moderada con una
puntuacién en el MMSE 2 12. Se trata de un ins-
trumento relativamente rapido de aplicar, se tar-
da tinicamente unos 10 minutos en completarlo.
La validacién del instrumento se llevé a cabo en
una muestra de 99 individuos diagnosticados de
demencia: sélo el 4% no pudo contestar adecua-
damente a las preguntas del cuestionario -45 pa-
cientes de los que si contestaron tenian demen-
cia leve (MMSE > 19), y 50, demencia moderada
(MMSE: 13-19)- y present6 buenas condiciones
psicométricas (fiabilidad y validez) [4].

La DQoL se ha traducido y validado en Espana
[53]. La validacion del instrumento se realiz6 en
102 pacientes con deterioro cognitivo y demencia
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en seis centros de Cataluna. La fiabilidad y validez
de la version espariola 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 clinicos con amplia experiencia
en el manejo de pacientes con demencia. Desa-
rrollada a partir del instrumento AAIQOL [34],
se cred especificamente para personas con de-
mencia grave institucionalizadas. La QUALID se
basa en la informacién 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 ultima semana. El tiempo
medio de administracién del cuestionario es de
5 minutos. Tiene 11 items referidos a comporta-
mientos observables, indicativos de su experien-
cia individual respecto a su CV. Incluyen observa-
cidén de estados subjetivos y afectivos de pacientes
en su vida diaria (si sonrie, llora, parece triste,
molesto, irritable o tranquilo) y comportamien-
tos de confort o malestar en actividades basicas
de la vida diaria consideradas importantes desde
el punto social (si disfruta comiendo, tocando o
interactuando con los demas). Los items se pun-
tuan como frecuencia de aparicién en una escala
Likert con cinco opciones de respuesta. La pun-
tuacidn total de la escala varia de 11 (mejor CV) a
55 (peor CV). La version original del instrumento
se utiliz6 en 42 residentes de una unidad especial
de demencia, con una media de 12 en el MMSE, y
presentd buenas propiedades psicométricas [55].

Este instrumento se ha traducido y validado en
Espana 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 version espafiola del QUALID presenta optimas
propiedades psicométricas para utilizarse en este
ambito cultural.

Quality of Life Assessment Schedule (QOLAS) [14]

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

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

Este cuestionario evaltia aspectos de la CV re-
lacionados con el bienestar psicologico. Es una
herramienta observacional en la que el cuidador
puntda las preguntas, de forma que reflejen la
conducta y el afecto de la persona con demencia
durante las 24 horas previas. Tras una revision bi-
bliografica de medidas de bienestar psicoldgico,
la valoracion de pacientes y el apoyo de un grupo
de expertos, se seleccionaron 11 items que miden
afecto (positivo y negativo) y conducta a través de
una escala tipo Likert con cinco opciones de res-
puesta. Se obtiene una tnica puntuacién y a ma-
yor puntuacion, mejor bienestar psicoldgico. Su
validacion se realiz6 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 s6lo mide un dominio de la
CV, el bienestar psicolégico.

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

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

items distribuidos en seis dominios o subesca-
las: afecto positivo, capacidad de comunicacion,
espontaneidad y actividad, apego a otros, afecto
negativo, e inquietud. Posteriormente, los domi-
nios se dividen en dos grupos segtin 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 comunicacion, espontaneidad y
actividad, apego a otros). La puntuacion 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 1til en
personas con demencia moderada y grave. Este
instrumento se cred y aplicé en Japdén en una
muestra de 264 personas con demencia, presen-
tando buenas propiedades psicométricas [61].
Segtn los autores, el concepto de CV en Japdn es
similar al de los paises occidentales.

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

La CBS se construyé adaptando la Cornell Scale
for Depression in Dementia [62], al cambiar los
items negativos de la depresion por adjetivos po-
sitivos, proporcionando asi una evaluacién gene-
ral de la CV de personas con demencia. Segun los
autores del instrumento, la CV se identifica con la
presencia de estado positivo (serenidad, autoes-
tima, felicidad), satisfaccion fisica y psicoldgica
(peso, sueio reparador) y autoestima, y con la
ausencia de afectos y experiencias negativas (tris-
teza, ansiedad, irritabilidad, pérdida de peso, falta
de energia).

La CBS debe realizarla un profesional clinico,
que evalia 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 tlltimo mes. La
puntuacidn total oscila entre -38 y +38; puntua-
ciones positivas indican mejor CV, y puntuacio-
nes negativas, peor CV. La escala es breve y facil
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 aplic en
una muestra de 50 personas con demencia (me-
dia en MMSE: 22) y present6 buenas propiedades
psicométricas [17].
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Vienna List [63]

Instrumento creado para describir el bienestar
de poblacién mayor con demencia grave. Para su
disefio, los autores se basaron en la informacién
recogida por médicos y enfermeros a partir de la
observacion que realizaron de pacientes con de-
mencia grave durante un afo. Se cre6 una lista de
65 items distribuidos en 14 categorias, reflejando
aspectos relevantes de su bienestar: voz, lengua-
je, afectividad, contacto visual, contacto fisico,
tensién muscular, paso, movimiento de manos,
descanso, actividades, comunicacién e indepen-
dencia en la alimentacién. Cada item se puntua
en una escala Likert con cinco opciones de res-
puesta, de 0 (nunca) a 4 (siempre).

Se realiz6 un andlisis factorial del que surgie-
ron finalmente cinco factores o dominios: comu-
nicacion (15 items), afecto negativo (10 items),
contacto corporal (5 items), agresion (4 items) y
movilidad (6 items). La validacién del instrumen-
to se realiz6 en 217 personas con demencia grave y
presentd 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 version
del cuidador como la del paciente contemplan
cinco dreas 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
s6lo la DEMQOL-Proxy en la demencia grave. La
validacién del instrumento se realiz6 en 99 diadas
(paciente y cuidador) y present6 buenas propie-
dades psicométricas [65].

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

El instrumento QUALIDEM se basa en la infor-
macion resultante de una revisién bibliografica
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sobre CV en la demencia, grupos de discusion
con pacientes y cuidadores, y un panel de exper-
tos. La valoracion de la CV se realiza a través del
cuidador profesional y estd especialmente disefia-
da para aplicar en centros residenciales. Cuenta
con 37 items sobre el comportamiento observa-
ble de las personas con demencia, distribuidos
en nueve subescalas unidimensionales: relacion
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 administracion del cuestio-
nario es de aproximadamente 15 minutos, siendo
una escala facil de administrar.

El instrumento se validé en una muestra de
238 personas con demencia institucionalizadas y
present6 buenas propiedades psicométricas para
su utilizacién [66]. Este instrumento fue aplica-
ble en personas con diferentes grados de demen-
cia, aunque se comprob6 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 disefié en base a las
evidencias existentes en torno a que personas
con demencia leve y moderada son capaces de
completar los items de cuestionarios estandari-
zados, proporcionando valoraciones vélidas 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
estd constituido por nueve dominios de la CV, y
cada dominio, por distintas facetas. Las facetas
se puntuan 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 valid6 en 60 personas con de-
mencia (media en MMSE 2 12), presentando bue-
nas propiedades psicométricas [70]. Los partici-
pantes en el estudio fueron capaces de completar
los items de la escala referidos a los sentimientos
y otros dominios de la CV; parece ser apropiada
para la valoracion de la CV autoinformada.
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Discusion

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

En los altimos afos hemos asistido a un impor-
tante avance en el estudio de la CV en la demencia,
pero, hoy por hoy, todavia existen incertidumbres
en torno al tema. Actualmente no hay una defi-
nicion consensuada de CV en demencia, pero si
un acuerdo sobre el caracter 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. Ademads,
hay que considerar las potenciales consecuencias
de la demencia en la evaluacién: debido a las difi-
cultades cognitivas, especialmente los problemas
de comunicacion, de entendimiento y de razona-
miento, la autoevaluacién es realizable en escasas
ocasiones [71-73]. Por este motivo, en general,
suele acudirse a la informacién proporcionada por
un cuidador o familiar préximo que, a través de la
observacion o de su cercania con el paciente, pue-
da informar de datos valiosos referentes a su CV.

A pesar de estas limitaciones, la aplicacion de
instrumentos especificos creados para su evalua-
cién resulta cada vez mas frecuente. A diferencia
de los genéricos [74], estos instrumentos se cen-
tran en los problemas asociados a la demencia y
son mas 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. Ademads, son
instrumentos concisos, faciles de entender y sen-
cillos de aplicar [76]. Teniendo en cuenta la es-
pecificidad de la demencia y sus consecuencias
en la valoracidn, es aconsejable la utilizacion 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, serd muy util recoger
su vision acerca de la repercusién 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 version para el cuida-

dor, familiar o profesional, que ayudara a valorar
la CV del paciente, aunque sea desde su punto
de vista. La principal ventaja de contar con una
version 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 especificas mas utiles
son QOL-AD, DEMQOL y CBS.

En demencia avanzada estd indicada la utili-
zacion de instrumentos de tipo observacional.
En estas fases es més dificil que el paciente pueda
participar en el estudio y, ademas, el cuidador no
sabe interpretar los gestos y comportamientos de
su familiar si no es a través de un patrén de con-
ductas relacionadas con la CV fijadas previamente
por el investigador. En este caso, los instrumentos
mas utiles son DCM y QUALID.

El grupo INTERDEM lleg6 a un consenso eu-
ropeo sobre las herramientas mas ttiles en la de-
mencia [77]. En el caso de instrumentos de CV,
este grupo de expertos aconsejo la utilizacion del
QOL-AD por ser uno de los instrumentos mas
apropiados por su brevedad y por su sensibilidad
a las intervenciones psicosociales. Woods et al
[78] lo emplearon para examinar la relacion entre
CV y estado cognitivo en personas con demen-
cia. Realizaron un ensayo aleatorizado con 201
personas que participaron en una terapia de es-
timulacion cognitiva. Se comprob6 que, aunque
los cambios en la CV de personas con demencia
fueron independientes de los niveles de estado
cognitivo, la intervencidn realizada para mejorar
la funcién 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
dela CV de personas que la sufren constituye uno
de los objetivos sanitarios y retos sociales mas im-
portantes en la actualidad. Pese a los importantes
avances registrados en los ultimos afios, todavia
existen importantes desafios en el estudio de la
CV en la demencia, tanto en el terreno tedrico
como en el metodoldgico. Existe una diversidad
de instrumentos creados especificamente para el
estudio de la CV en estos pacientes y, aunque la
gran mayoria presentan buenas propiedades psi-
cométricas en su aplicacién, no cuentan con un
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modelo tedrico comun. De algiin modo, persiste
en este contexto la incertidumbre acerca de que si
lo que se estd 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 especificas para de-
mencia figura el objetivo de crear un instrumento
valido para todas las fases de la demencia, basado
en un marco conceptual de CV unico.
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