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Abstract

Introduction

Dementia is a major problem of public health. Detizeins a syndrome that causes
tremendous burden to patients, their families, soxlety (Wimo et al., 2013). The most
common cause of dementia is Alzheimer disease,hniBicesponsible of 60—75% of all
dementias in Western countries (Lim et al., 1998)Spain there are about 400,000
persons with dementia caused by Alzheimer Diseds®€dro-Cuesta et al., 2009). Since
Alzheimer Disease is a chronic and disabling neegederative disease lacking curative
treatment, the well-being and quality of life oée patients is considered a priority in the
model of palliative care (Lawton, 1994; Whitehoweal., 1997b; Brod et al., 1999a).
Therefore, quality of life assessment should béesyatically included in the evaluation
of any treatment or care program in dementia (Wioitise et al., 1997b; Moniz-Cook et
al., 2008).

Quality of life in dementia has been defined as thsult of subjective individual

experience and assessment of personal circumsteglagéag to psychological wellbeing,
level of competence (social, physical and cognjtiuateraction with surroundings, and
disease (Lawton, 1994; Whitehouse et al., 1997bdRat al., 1999a; Martinez-Matrtin,
2006). From a practical standpoint, two approadbdbe measurement of the quality of
life of patients with dementia can be discernednels: quality of life as perceived by
those who directly suffer the disease and qualftyife as perceived by the persons
closest to them.
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Several specific instruments can be applied to oreathe quality of life of individuals
with dementia. One of the most widely used is th@ly of Life—Alzheimer's Disease
(QoL—-AD) Scale (Logsdon et al., 1999). This instauhis based on Lawton’s theoretical
quality of life model (Lawton, 1994), which compmc the following dimensions:
physical, psychological, and social well-being; qeéved quality of life; behavioral

competence; and objective environment.
Objectives

The primary objective of this study was to analy®l evaluate the feasibility and
psychometric properties of the Spanish version h&f Quality of Life—Alzheimer’'s
Disease (QoL—AD) Scale in institutionalized patsediagnosed with dementia.

Our secondary objective was to compare evaluatigngersons with dementia and their
families. This objective is especially relevant time institutionalized patients, whose
subjective evaluation of quality of life might bédtemed due to advanced cognitive

deterioration.

The third aim was to analyze the social and haalidited determinants of quality of life

in institutionalized persons with dementia.

At last, the fourth aim was determine the courseqaélity of life over time in

institutionalized patients with dementia over aehyfollow-up.

Quality of life was measured using the Quality diekAlzheimer’'s Disease (QoL—AD)

Scale. Social, demographic and health variablesb@th residents and their families) as
well as other variables relating to dementia: ctgni(Mini Mental State Examination-

MMSE, activities of daily living (Barthel index-Band Lawton Index-Ll), behavior

(Neuropsychiatric Inventory-NPI, mood (Cornell Scdbr Depression in Dementia-
CSDD), apathy (Apathy Inventory-Al) and intensitiy dementia (Deterioration Global

Scale-GDS).

Results

In the validation study, both, QoL—ADresident versiQoL—ADr) and QoL—ADfamily
version (QoL—ADf) lacked significant floor and deg effects and the Cronbachindex

was 0.90 and 0.86, respectively. The corrected -ttgal correlation was 0.11-0.68
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(QoL—-ADf) and 0.28-0.84 (QoL-ADr). Stability was tiséactory for QoL-ADr
(intraclass correlation coefficient [ICC]=0.83) biaw for QoL—ADf (ICC=0.51); the
standard error of measurement was 2.72 and 4.6%t@aot validity was moderate/high
for QoL-ADf (QUALID=-0.43; EQ-5D=0.65), but lowenf QoL—ADr. No significant
correlations were observed between QoL—ADr ancepatiariables or QoL—ADf. A low
to high association £0.18-0.55) was obtained between QolL—ADf and pgtigated

measures of neuropsychiatric, function, and cogmstatus.

The degree of agreement between patients and faaigivers in the items and in the
total score of the questionnaire revealed a nddégrgreement (kappa index=0.20 in all
the items and an ICC=0.023 in the total score®;crrelation between QoL—ADr and
QoL-ADf total scores (Spearman coefficient) was/Mew (rs=0.021; p=0.9).

Only the QoL—AD version of family showed associatigith study variables. The QoL—
ADf showed association with children%0.256, p=0.004), income?=-8.319, p=0.016),
mechanic support in chair (z=-2.845, p=0.004) aad (z=-2.237, p=0.025), EQ-EVA
(rs=0.555, p=0.000), QUALID -0.471, p=0.000), NPI £&-0.335, p=0.001), CSDD
(r=-0.331, p=0.000), Al @-0.359, p=0.000), IB &0.386, p=0.000) and IL &0.286,
p=0.030). QoL—ADr didn’t show association with gtady variables.

The linear regression analyses performed to idenkié predictors of the QoL—-ADf,
showed that EQ-EVA and Al were the best predictBfs0.418)

At last, QoL-AD showed a negligible trend to dedeation of QoL over the follow-up
study according to residents (baseline, 34.1t518;12rmonths, 33.2+5.2; 40.05;
percentage of change: 3%) and families (baseliBe/+5.6; at 12-months, 29.1+6.6;
p=NS; percentage of change: 1%). The magnituddahge was negligible according to
the effect size standard (effect size residentsi6-@nd families=0.06). The change in
QoL-AD didn't correlate with the change in the studariables. Clinical assessments
showed a significant deterioration over the 12-rhergeriod in cognitive (MMSE) and
functional (LI and BI) status (p<0.05).

12



Conclusions

The Quality of Life—Alzheimer’s Disease (QoL—AD)ade was an effective measure of
the quality of life for many people with dementraresidential homes and was able to

reflect perceptions of residents and proxies.

Health status and apathy were the principal deteanis of the quality of life among
institutionalized persons with dementia, as meabkime QoL-AD. Accordingly, health
problems and apathy ought to be apriority objeciiveesearch into and assessment of
new treatments. However, quality of life seemsaalcomplex and other variables could
be influencing and the determinants of qualityifef in dementia could also change in the

future.

It is necessary to continue research into qualftyife as perceived by patients with
advanced dementia and its possible correlates, camntion should be exercised by
scholars and care providers when either patienaggiver perspective is lacking. Future
research should consider that qualitative reseemald also explore in more depth which
factors influence a person with dementia’s quadityife and why such people regard it

more positively than their caregivers do.
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Capitulo 1. Introduccion general al
estudio de la calidad de vidan
demencia

1. Historia sobre la enfermedad de Alzheimer, la dmeencia mas
importante

La enfermedad de Alzheimer lleva el nombre del @oétlois Alzheimer, el médico
aleman que la describio por primera vez en 1908értr el estudio de caso de Auguste
Detter. El 25 de noviembre de 1901 una mujer deftels, Auguste D., fue ingresada por
su marido en un hospital psiquiatrico de Frankfatemania), que habia sido testigo de
sus cambios de personalidad y lapsus durante toso8l meses. El Dr. Alzheimer la
interrogo y explord en varias ocasiones y anotgdssltados de dichas exploraciones en

su historia clinica:

“Sus reacciones demostraron que estaba completariadefensa. Tenia una gran
desorientacion espaciotemporal. De cuando en cuafdtmaba que no entendia
nada, que se sentia confundida y totalmente perdidaocasiones interpretaba la
llegada del doctor como una visita oficial y pediaculpas por no haber terminado
su trabajo, pero en otras ocasiones se ponia agrienia miedo de que el médico
quisiera operarla o dafiar su honra femenina. De eez cuando deliraba por

completo, arrastraba sus sabanas y mantas de war lgtro, llamando a su esposo
y a su hija, manifestando alucinaciones auditivasnenudo pasaba horas y horas

gritando con una voz escalofriante”(Shenk, 2006).
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Esta mujer no tenia antecedentes personales niideni de enfermedades mentales.
Empez6 teniendo explosiones inexplicables de ippsteriormente fallos de memoria.
Poco a poco fue siendo incapaz de localizar objdeydro de su hogar y empezo6 a
cometer fallos en la cocina. Para cuando llegboapital de Frankfurt para enfermos

mentales y epilépticos, su estado era tan grave cateresante, segun el Dr.

. . - 4 ]T." ¢ S I
Figura 4Notas clinicas de Alois
Alzheimer.

-

Figura 3. Prueba de escritura de Auguste D.

16



El Dr. Alzheimer, un neuropatélogo y médico de Bivsanacido en la pequefa ciudad
bavara de Markbreit-am-Main, observo una sorprefede@ombinacion de sintomas:
desorientacion, incapacidad para la comprensiéa gxpresion del lenguaje (disfasia),
paranoia, alucinaciones y una memoria a medio pldeteriorada. Resulta muy
descriptivo el siguiente hecho: cuando el Dr. Je du nombre completo, Sefiora Auguste
D.... y le pidi6 que lo escribiera, la paciente ngrébescribir mas que “Sefora” antes de
necesitar que el Dr. le repitiera el resto de smbre. El se lo volvié a repetir. Ella
escribié “Augu” y par6. Cuando el Dr. Alzheimersistio una tercera vez, consigui6
escribir su nombre propio y la inicial “D” antes darse por vencida y decirle al médico

“me he perdido”.

Su estado no mejord. No hubo nada que este hgspitalalquier otro, pudiera hacer por
la Sefiora D. excepto garantizar su seguridad etartejue estuviese lo mas limpia y
cémoda posible durante el resto de sus dias, @S dear por su calidad de vida.

En noviembre de 1904, tres afios y medio despudealse le manifestara la enfermedad,
Auguste D. estaba postrada en la cama, padeciatimeocia y casi no podia moverse.

De vez en cuando, se distraia moviendo las salniascama. Notas tomadas en octubre
de 1905 indican que se habia colocado en posiei@ah fjlue murmuraba cosas pero era

incapaz de hablar y necesitaba ser alimentada.

Los sintomas de Auguste D. no encajaban en ninglenéas etiquetas psiquiatricas
convencionales. Sin embargo, la situacion de AegDstsi que recordaba claramente a
un mal muy habitual entre los ancianos: un profuddterioro de la memoria y de la
mente que, durante afos, ha sido aceptado por osédieno una consecuencia normal
del envejecimiento. Conocido como “morosis” en gpie“oblivio” y “demencia” en
latin, “dotage” en inglés medieval, “démence” eanfrés y “fatvity” en inglés del siglo
XVIII, este mal fue denominado definitivamente comemencia senil en 1838 por el
psiquiatra francés Jean Etienne Esquirol (Shen@pR0 a palabra demencia, del latin
dementiaalude a “falta de razén”, y se ha utilizado a atencomo sinénimo de “loco”
en el lenguaje no médico (Barcia Salorio, 2001 Eartir de la conceptualizacion de
Esquirol cuando empez6 a emplearse el término damelentro del contexto meédico,
gue lo empled para describir los estados de pémideazonamiento (Martinez -Lage
Alvarez et al., 2001). Actualmente la demencia dk§aconsiderarse una enfermedad y
pasa a entenderse como un sindrome consecuenciéivelsas enfermedades (por
17



ejemplo, enfermedad de Alzheimer, demencia vascwafermedad de Parkinson,
enfermedad de Pick, etc.), que afectan al cerabroerebro de manera diferente y

producen una situacion final de deterioro cognitivave.

La enfermedad de Alzheimer (EA), también llamadanBecia senil de tipo Alzheimer o

mal de Alzheimer, es la forma (o la causa) de dememas comun, una afeccién

cerebral degenerativa y progresiva que afectargelaoria, el pensamiento y la conducta.
Aunque al principio existia la creencia de queAadstaba vinculada al envejecimiento y
gue existia un continuum entre envejecimiento y BAlia de hoy se considera que la
enfermedad es algo distinto del envejecimiento @abrgn que esta relacionada con
factores especificos de riesgo genéticos y ambesn(iartinez Lage et al., 2001a). Las
manifestaciones biolégicas del envejecimiento sarehtes de las que originan las
enfermedades cronicas frecuentes en los ancianda, jmismo modo, la EA no es una

consecuencia del envejecimiento normal, sino ungs patoldgico.

En la actualidad, la EA es el proceso patologiconeteciante mas frecuente. Causa
alrededor del 60% de todas las demencias (Barr@uowtana et al., 2005). Y un siglo
después de su identificacion, continla siendo mfierrmedad cuya causa se ignora, con
excepcion de un pequefio porcentaje de casos denoggnético. AUn no existe un
método terapéutico o preventivo contrastado quée el enfermedad o retrase su
presentacion. Solo se dispone de algunos tratamsisititomaticos, cuya eficacia a dia de

hoy es todavia escasa.

Desde la descripcion del primer caso, la EA hanaleado elevadas proporciones
(Holstein, 2000) y los avances tecnologicos y ctigj y la presion de una poblacidon cada
vez mas envejecida han originado un importanteréaten torno a ella. Socidlogos,
psicologos, médicos, entre otros profesionaledizamacémo esta enfermedad influye en
los politicos, en la sociedad, condiciona los extate opinidn, disponibilidad de recursos

meédicos y apoyo/cuidado social, etc. (Martinez Letga., 2001a).

2. Envejecimiento de la poblacion y demencia

En los paises occidentales, entre ellos Espafiageap aparecer un problema grave en
el area de salud, el aumento de personas afecpadas demencia, con importantes
consecuencias para los pacientes, sus familiai@sqgciedad en general. La demencia es
un sindrome vinculado a la edad y, por tanto, i@atla con el envejecimiento

18



progresivo de la poblacion y del aumento de larasa de vida. La demencia ha sido
reconocida como uno de los mayores problemas e@obicion mayor (Coucill et al.,
2001). Ademas, se espera que la prevalencia dermaer£on demencia aumente en los
proximos afios debido al envejecimiento de la paffadEn el afio 2001 se estim6 que
habia 20 millones de personas con demencia enmdany las predicciones para el afo
2025 es que esta cifra se duplique, pasando a H&benillones de personas que la
sufriran (The Wellcome Trust, 1998). Aunque laaiéxacta no se conoce por diferentes
motivos, entre ellos, el elevado niumero de pacéegtee no acude al sistema sanitario
para el diagndstico, se estima que en Espafia exigtas 600.000 personas con
demencia, 400.000 de ellos con EA (de Pedro-Cetsth, 2009).

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (Ingiitidlacional de Estadistica, 2012a;

2012b), en Espafia en el afio 2012 existia una poblate 47.265.321 habitantes

(23.298.356 hombres y 23.966.965 mujeres). La pabla mayor de 65 afios

representaba el 17,4% de la poblacidn total y l@dgmaon de 80 y mas afos el 5,3%. El
porcentaje de poblacion mayor de 65 afios se hanmartado en los Ultimos afios, este
porcentaje era de 7,2% en 1950, de 9,7% en 1971%5,d&6 en 1998 y de 17,4% en 2012.
Este crecimiento se debe al envejecimiento de Hapmn, resultado de dos procesos
demograficos: el descenso de la mortalidad (y suespondiente aumento de la

esperanza de vida) y el descenso de la fecunditiad (Nicolas y Fernandez-Ballesteros,
2001b). El descenso de la mortalidad aumenta fagpeadn de personas que sobreviven a
edades mas altas, siendo Esparfia uno de los parsasagor esperanza de vida. En 2012
la esperanza de vida fue de 82,2, 79,3 afios pafaoimbres y de 85,0 para las mujeres.
Ademas, Espafia ha pasado a tener una de las tagasuddidad mas bajas de Europa,
1,32 hijos por mujer. La combinacion del descensdadnatalidad y el aumento de la

esperanza de vida da como resultado una poblacid@jeeida.

3. Visién de la enfermedad de Alzheimer y la demeiacy su impacto en
Espafia

Los resultados de una encuesta internacional aglizn Estados Unidos y cuatro paises
europeos (Francia, Alemania, Espafia y Polonia)lpdEscuela de Salud Publica de
Harvard (Blendon et al., 2011) revelan que mas38&b de los encuestados en los cinco
paises les gustaria saber, si presentaran confusié@ndida de memoria, si la causa de

estos sintomas era la EA. Mas del 94% deseariadmansi fuera un miembro de la
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familia quién presentara los sintomas. Cuatro de dmco paises afirmo que la
enfermedad que mas temen contraer es la EA, degiglé€ancer, de una lista de siete

enfermedades que incluia ademas la insuficienctiazza y el ictus.

Aunque el miedo a la EA aumenta con la edad, ledt@s jovenes también muestran
preocupacion, y una de cada siete personas de ¥htye34 afios elige la EA como la

enfermedad a la que tienen mas miedo a contraer.

Esta encuesta revela también que una parte impedarias personas entrevistadas ya ha
tenido contacto o alguna experiencia con la EA.nGrarte de los encuestados en los
cinco paises afirma que conoce o ha conocido aealgton EA, 72% Francia, 73%
Alemania, 77% Espafia y 73% Estados Unidos. Ademdsi tres de cada diez
encuestados han tenido alguna experiencia personalin miembro de la familiar con

EA, en el caso de Espafia una de cada tres perS3ias

Pocos encuestados reconocen la gravedad de la @®,us 40% sabe que es una
enfermedad mortal. En el caso de los esparfioles,dmda mitad de los encuestados
(53%) desconoce este hecho, a pesar de que la BAéstima causa principal de muerte
en los paises desarrollados y la Gnica causa deererdre las diez primeras que no tiene
tratamiento preventivo ni curativo (World Healthg@nization (WHO), 2007).

En otro estudio realizado en Espafia a una muestta?@7 personas mayores de 18 afos
(Diez Nicolas y Fernandez-Ballesteros, 2001a),ldaveeron resultados muy parecidos.
Solo el 10% de la sociedad espafiola informé telgéngdamiliar proximo con EA u otro
tipo de demencia. En cuanto a los conocimientosesiabenfermedad, son escasos, soélo
un 18% declaran tener “mucha” o “bastante” inforiac La mayor parte de los
encuestados consideran que la EA no se puede guesta opinion es mas frecuente
cuanto mayor es la educacion del encuestado ypleriexcia sobre la enfermedad. Sobre
las causas de la enfermedad, cuatro de cada disanps establece como causa la edad,
aunqgue dos de cada diez afirman que existen conégigenéticas. Por lo que se refiere a
la imagen que se tiene sobre las personas conl B#gy®r porcentaje considera que “son
conscientes de lo que les sucede y sufren” (34%) gegundo lugar que “han de ser

recluidas en instituciones especiales” (20%).

El impacto de la demencia es enorme. La demen@dupe en el individuo una
disolucién de sus recuerdos y conocimientos, mzalifiu personalidad y sus afectos,
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altera su conducta habitual e induce una discapag@dogresiva. En las ultimas fases de
la demencia, el paciente depende totalmente des giemsonas para mantener las
actividades mas bésicas de la vida diaria. En trem inmediato del paciente, los
familiares y allegados sufren el impacto emocia®aésistir al deterioro progresivo de la
salud fisica y mental del su ser querido. Adem@égjdmencia supone un reto para la
sociedad y el estado de bienestar debido al conslemecursos sanitarios y sociales en la
atencion a estos pacientes, su elevado coste yogtesivo aumento del niumero de
pacientes, tanto en términos absolutos como rektielacionado con el envejecimiento

de la poblacion.

La demencia constituye por tanto un problema dedspliblica y un reto de enormes

dimensiones para la sociedad si no se consigueraseeficaces para impedir, retrasar o
neutralizar sus manifestaciones. Para lograr dsjtivo es necesario un esfuerzo en
investigacion que permita profundizar en el condamo de las causas primarias de la
enfermedad, de las medidas preventivas para eviyade las medias terapéuticas para

tratarla.

La demencia amenaza seriamente la duracion yildadatle vida de las personas que la
sufren (Whitehouse, 2000). La demencia en poblaod@yor es, habitualmente, un
sindrome crénico y discapacitante resultante deroceso neurodegenerativo para el que
no existe curacion en la actualidad (por ejemploferenedad de Alzheimer). Se
caracteriza por presentar alteraciones y deterideo las funciones cognitivas,
conductuales y funcionales (Rabins et al., 1999rl@lvHealth Organization (WHO) y
World Federation of Neurology (WFN), 2004), desepd@wlo en un estado total de
discapacidad, con unas repercusiones personalesciples dificiles de soportar
(Fernandez-Ballesteros y Diez Nicolas, 2001a; Wenal., 2007). Afecta a la vida de
pacientes y familiares y, sin un tratamiento cuagtila principal cuestion sobre el
cuidado concierne a cdmo promover el bienestar gtenar la dignidad y una Optima
calidad de vida (CV) en estos pacientes (LawtoA419Vhitehouse et al., 1997a; Brod et
al., 1999b).

La medicién de la CV en la demencia complementavaluacion médica, ofrece

informacion centrada en la persona, generada parogio individuo, sobre aspectos de

su interés y no es equivalente a la que se obtienenedidas clinicas. Permite, tanto a

las personas con demencia como a sus cuidadoramiliafes, expresar el impacto
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producido por el tratamiento, las intervencionés ynisma enfermedad, introduciendo un
elemento humanistico en la medicina (Orley, 1998ada dia existe un mayor interés
tedrico y practico en medir la CV e incorporar ndedi de CV en los ensayos de
enfermedades crdnicas para conocer la complejacg&iu desde la perspectiva del

paciente (Dixon et al., 2006).

4. Los mayores institucionalizados

En nuestra sociedad, en mayor medida que en ai@sdades, la familia ha sido la
fuente fundamental de cuidados para personas quensgentran en situacion de
fragilidad (Bazo, 1998), y especialmente para alpgrde personas ancianas con
enfermedades demenciantes, enfermedades que pmodliwe grados de dependencia y
necesidad de un cuidado continuo y prolongado4asd2| dia. Espafia se ha constituido
un ejemplo de modelo de bienestar familista sedjuad las politicas publicas dan por
supuesto que las familias deben asumir la provisiénbienestar de sus miembros

(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2005).

En los dltimos afios la familia ha asistido a un lmamen su estructura familiar
caracterizado por:

- Desaparicion de la familia extensa

- Aumento del numero de separaciones Yy divorcios

- Movilidad geogréfica de los miembros de la faanili

- Variedad de modelos familiares (monoparentadsjlias de hecho, etc.)

- Permanencia de los hijos en el hogar paterna legistdes tardias

- Democratizacion de la pareja

- Papel de la mujer en la sociedad

Estos cambios en la estructura familiar estan mawdo que las familias tengan
problemas para atender a sus familiares mayorendegmtes, aunque en la actualidad el
cuidado principal y la atencién a la dependencjmesi recayendo en la familia. En
Espafa, sélo el 3% de la poblacion mayor de 65 a&iMesen instituciones, publicas o

privadas (Fernandez-Ballesteros y Diez Nicolas1BRO

22



Una vez que se diagnostica la demencia tiende andota vida familiar (Riu Subirana,
2007). Debemos recordar que se trata, por lo gerdeghresultado de una patologia
neurolégica degenerativa, cronica, sin tratamieni@tivo y que evoluciona hacia una
invalidez total del paciente, por lo que éste seehzada vez més dependiente de sus

cuidadores y requiere una mayor dedicacion y ealeation de los cuidados recibidos.

El cuidado de personas con demencia suele recagragpersona allegada al enfermo que
asume el papel de cuidador principal (Morris et B988). Dos terceras partes de las
personas con demencia son cuidados en el hogaudamiliares (de Vugt et al., 2005).
El cuidador principal, habitualmente un familias,agjuella persona que presta cuidados a
otro familiar que necesita ayuda para llevar a dabactividades de la vida cotidiana y
asume la mayor parte de las tareas relacionadaglcardado. Dedican entre 10 y 12
horas diarias (70-84 horas semanales) a cuidarsilidr (Boada et al., 1999; Losada et
al., 2006), aunque el trastorno obliga a estaR4dsal dia en alerta, todos los dias de la

semana.

El tiempo que dedica el cuidador principal al cdmalel paciente con demencia tiene
importantes consecuencias sobre la familia y eajpeente sobre el cuidador desde
distintos puntos de vista. El cuidado de un famitlapendiente, especialmente si éste
padece demencia, provoca importantes consecugrariasa salud psicoldgica y fisica de
los cuidadores, ademas de afectar a las relacfangbares y sociales de los cuidadores
y a su situaciéon econoémico-laboral (Garre-Olmo let 2000; Losada et al., 2006),

conjunto de consecuencias que se denomina “catgaidador”.

Por estos motivos, la demencia es la principal aaies institucionalizacion entre los
mayores (Aguero-Torres et al., 2001). Partiendogde la mejor ubicacion para la
persona con demencia es el propio domicilio rodedelsu entorno familiar y social
habitual, en demencia grave la demanda de cuida#gbsenfermo se hace mas
especializada que la oferta proporcionada por gorrem sociofamiliar y la red de
recursos de apoyo domiciliario, siendo el ingresaiea residencia la Unica alternativa
(Tobaruela, 2005), de modo que, en algunos pdissta la mitad de personas mayores
con demencia pueden vivir en instituciones (Camadiaudy of Health and Aging
Working Group, 1994).
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La tasa de institucionalizacion de los pacientesla#s20% el primer afio después del
diagnéstico y pasa al 50% después de 5 afos (Leppal., 2008). La tasa de
institucionalizacion después de 8 afios desde ghdsico es del 90% (Smith et al.,
2000).

La decision de institucionalizar a un familiar ad@mencia es una de las decisiones mas
dificiles para las familias. En sociedades fanaistomo la espafiola, delegar en una
institucion asistencial el papel que suele deseampéti familia crea sentimientos de
culpa, malestar y abandono en el cuidador principahsiderar la residencia como “una
continuidad del entorno familiar del paciente, dondciba una atencién integral, por
parte de un equipo interdisciplinario formado paof@sionales especializados, con
garantias de calidad y de transparencia, a traeémtdrvenciones rehabilitadoras y
terapéuticas” (Yanguas Lezaun y otros, 2007) ayadatomar la decision de
institucionalizar al paciente y ver la residenca@ano una alternativa al cuidado en el

hogar.

La decision de institucionalizar al familiar sugknir motivada por varias circunstancias.
Un estudio realizado en Espafia revela como cawsasehtes de institucionalizacion
motivos sociales como la falta de red social y feermde ayuda (49%), seguido de
enfermedades psicolégicas o cognitivas (40%) ¢d#si(37%) de la persona mayor (Pac
et al., 2006). El incremento de comportamientosdbleroaticos en la persona cuidada,
como agresividad, deambulacién erratica o incontiie es otro de los principales
predictores de institucionalizacion (Gaugler et @007). Se han identificado otros
predictores, como una mala relacién entre cuidadpersona cuidada, problemas de
salud y elevado nivel de carga del cuidador, auaate adaptaciones de la vivienda y el

incremento en el uso de servicios formales (Cohah,e1993; Spruytte et al., 2001).
5. Razones que justifican esta tesis doctoral

Las personas con demencia son uno de los colecfisnas rapidamente esta creciendo
en los dltimos afos. El hecho de que la demen@ausesindrome degenerativo sin
curacion, conlleva que muchos de estos enfermdsenoadviendo en una residencia. La
evaluacion de su calidad de vida (CV) desde dosopuite vista, el del familiar y el del
enfermo, es determinante para conocer su nivelathestar. Los familiares, en gran parte

de los casos, se ven en la necesidad de instiflidan al enfermo en instituciones
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especializadas, como hemos visto anteriormenteelpmrse considera que saber cual es
su opinion respecto a la CV de los pacientes umainatitucionalizados es importante.
También es relevante la opinion de los pacientessqu institucionalizados, saber si con
la atencién especializada que reciben las 24haatatisideran que su CV es buena o no.

Las razones que justifican la presente tesis dalcton:

1. Escasa investigacibn en Espafia sobre CV en smyaon demencia

institucionalizados.

2. Las controversias existentes en la literatugattfica actual acerca de la influencia de

los diversos factores sobre la CV de personas eoredcia.

3. La idea actual de mejorar en la medida de Itbfa vida de personas con demencia,
haciéndola mas comoda, funcional y satisfactonague hace necesario conocer qué

factores se asocian con la CV.

4. Mejorar los tratamientos e intervenciones fawi@gicas y no farmacoldgicas para la
demencia a partir de valoraciones realizadas @/laeexaminando aquellos tratamientos

gue la mejoren.

5. Conocer los factores que se asocian a la CVraletgl ambito residencial, como

medida de resultados en los cuidados psicosogialesalud.
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Capitulo 2. El concepto de calida
de vida y susarticularidades en la
demencia

1. Introduccién

El impacto de la demencia es de gran alcance. Noa$écta a la salud y al bienestar del
paciente, sino que también esta asociado a undgeaega para el cuidador, un aumento
del uso de los servicios sanitarios y necesidadesuitiado a largo plazo, ademas de un

importante aumento de los recursos sociales y pale® (Hughes y Ganguli, 2010).

En las enfermedades cronicas y discapacitantes lparajue no existe tratamiento
curativo, la promocion del bienestar y el manteamto de la calidad de vida (CV) de los
pacientes constituye una prioridad asistencial (caw1994; Whitehouse et al., 1997a;
Brod et al., 1999b). El conocimiento de la CV yestudio de cémo el paciente vive su
enfermedad son claves importantes a la hora dertdetssiones para el tratamiento y el
cuidado de ciertas enfermedades. Sin embargo,eaeddia de lo ocurrido con otras
enfermedades cronicas, la CV de las personas coeraéa ha sido relativamente poco
explorada hasta fechas muy recientes. Entre losvosaue explican tal situacion destaca
la potencial interferencia que el deterioro cognoitpuede causar en la capacidad de

autoevaluacion de la persona o en su capacidadndenicacion (Rabins et al., 1999).

Desde finales de los afios sesenta, el término @\sg/concretamente el término calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS), refericagaellos aspectos de la CV que se

relacionan con el estado de salud, se han utilizaddiferentes campos de la medicina
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como complemento de la informacion clinica y comedida de resultado en las
intervenciones terapéuticas (Lucas Carrasco, 2Q@r), los estudios de la CV desde el

punto de vista de la sociologia de la salud esoasea

El aumento del interés por esta area se ha valcgagartir del nimero de estudios
publicados sobre CV y demencia. Actualmente (Nobren2013), existen cerca de 1800
publicaciones indexadas en PubMed (U.S. Nation&raky of Medicine) con los
descriptores “calidad de vida” y “demencia” enitllo/resumen de la publicacion. En la
Figura 1 puede verse la evolucion del nimero acatinol de articulos indexados por afio
en PUBMED sobre este tema, su evolucion ha idaesrdo desde los afios 90.

Figura 1. Niumero acumulativo de publicaciones indexadasWBNFED desde 1990 a Noviembre de 2013
con los términos “calidad de vida” y “demencia”.
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En el campo de las ciencias sociales el nUumerauldicpciones sobre este tema es muy
reducido. Se realizé una busqueda en la Base s dat sumarios Tesauro ISOC —
Ciencias sociales y humanidades del CSIC con loscrigores anteriormente

mencionados y el resultado fue Unicamente de 1@rdewtos.

En COMPLUDOC, la base de datos interdisciplinabetada por la Biblioteca de la
Universidad Complutense, el resultado de la busmfieel de 23 documentos en articulos

de revista en espafiol y 29 en articulos de redistatra lengua.
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En general, cada dia existe mayor interés tedripoagtico en incorporar al cuidado de
los pacientes los denominados “resultados comuogcgmbr los pacientes’pétient-
reported outcomgscomo la CVRS, para conocer su perspectiva (Detaal., 2006). En
los dltimos afios y en consonancia con dicho infex@dia avanzado considerablemente

en el estudio de la conceptualizacion y valoradiéma CVRS en demencia.

2. El concepto de calidad de vida

El origen del este concepto se remonta a la épecaridtoteles (Bowling y Windsor,

2001), ligado a connotaciones filosoficas sobrbiehestar y la satisfaccion con la vida.
Desde el punto de vista semantico, la Real Acadé&smafola de la lengua define CV
como el “conjunto de condiciones que contribuydmeer agradable y valiosa la vida”

(Real Academia Espafiola, 2001).

La utilizacion del término es relativamente reatenEl analisis de la CV surge a
mediados del siglo XX, a partir de la preocupagdn la medicion del bienestar y del
cambio social. Segun Katz y Gurland (Katz y Gur]a91) en los afios 50 y 60 aparecio
cefido a un contexto popular y referido a problem@spolucion medioambiental. El
origen académico del término se originG posteriomae con el movimiento de
Indicadores Sociales desarrollado a partir de ¢asidades de la Escuela de Chicago a
mediados de los afios 60, en su busqueda de indiésadbjetivos de tipo econémico y
social para describir el nivel de vida en una stade(Veenhoven, 1996; Diener y Suh,
1997; Sirgy, 2001; Noll, 2002). Fue asi como sumgidnterés por la construccion de
indicadores sociales que sirvieran para descrilmiregir con mayor rigor determinados
fendbmenos o hechos de la realidad, y fue durands afios cuando se elaboraron
indicadores en areas tan dispares como familiacasitin religion, politica, medio

ambiente o estilo de vida (Diez Nicolas, 2011).

Fue durante esta década cuando surgieron dos aqa@irnes al estudio de la CV. 1) La
aproximacion escandinava, que identifica la CV b@mnestar o condiciones objetivas,
considerando que existen necesidades basicas la @gatisfaccion de las mismas es la
gue determinara el bienestar de la poblacion (De#teal., 2002). 2) La aproximacion
anglosajona que, aunque también utiliza indicadatgetivos, enfatiza el bienestar
subjetivo y tiene que ver con la experiencia deinosviduos sobre sus vidas, resultado

final de las condiciones de vida y procesos deuaeadn (Noll, 2002).
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La operacionalizacion de constructos abstractasydacida por Lundberg en el campo
de la sociologia en los afios 40 (Lundberg, 19382} %ermiti¢ introducir constructos
como la CV en el campo de la investigacion. Segumdberg, cualquier variable social
puede ser medida, el Unico problema reside enidafoperativamente y disponer de las
técnicas de observacion y medicion adecuadas. bblgmatica de la medicion de
conceptos sociologicos es muy antigua y tiene édpeaterés la controversia en torno al
tema entre Lundberg y Blumer, donde Lundberg dééesd uso aunque el constructo no
estuviera totalmente definido y operacionalizadB|ymer, mas estricto, consideraba que
el constructo debia definirse y operacionalizadecaadamente antes de utilizarse (Diez
Nicolas, 1971).

Actualmente, queda claro que para poder medir noegio abstracto hay que definirlo,
aunque la definicion constituya motivo de poléneo&re los cientificos, como es el caso
del término CV, cuyo concepto sigue siendo objetoddbate. Como otros conceptos
abstractos (constructos), la CV es dificil de defile manera precisa y, por tanto, dificil

de transformar en términos operativos (Birren etl&91; Lawton, 1991).

La expresion “calidad de vida” ha sido utilizadan ®gnificados muy distintos y se ha
vinculado a una variedad de modelos conceptualgénsé& disciplina que se trate
(sociologia, medicina o psicologia, por ejemplapioando mas de 100 definiciones
(Cummins, 1991). Mientras que las definiciones 8e@ ciencias sociales se enmarcan
conceptualmente en el “bienestar” (Campbell, 198id)ciencias biomédicas se basan en
el “estado de salud” (Naughton y Wiklund, 1993)ryla “satisfaccion con la vida” en

psicologia (Palys y Little, 1983).

En el campo de la sociologia, el constructo CV ida stilizado con significados muy
distintos. Los términos “bienestar” y “felicidade ran utilizado como sinénimos de la
CV, cuando en realidad tienen significados muyirtis$ (Veenhoven, 2000; 2001).

Diez Nicolas define el término de CV como “un c@toesubjetivo, que tiene mas que
ver con el standard o ideal al que se aspira, ypgueonsiguiente puede legitimamente
contraponerse al concepto de nivel de vida, mé&tivbjo real” (Diez Nicolas, 1993).

Erik Allardt diferencia entre condiciones de vidgativas y subjetivas, considerando que

el nivel de vida hace referencia a las necesidatssriales como salud, alimentacion,
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empleo o renta; mientras que la CV contempla dimees no materiales como las
relaciones humanas, la integracion social y cultyréa calidad del medio ambiente
(Allardt, 1993). Segun describe el autor las nelzsss basicas comprenden tanto los
bienes materiales como los no materiales y puedfnirde con tres palabras: tener, amar
y ser. 1) Tener: se refiere a las condiciones naddsrnecesarias para evitar la miseria;
aqui se incluye la nutricion, el aprovechamientdagerecursos naturales, la proteccion
del medio ambiente, la salud, etc. 2) Amar: seerefia la posibilidad que tienen los
individuos de relacionarse entre si y de formatepde una comunidad. 3) Ser: se refiere

a las posibilidades de integrarse a la sociedagwwik en armonia con la naturaleza.

En 2003, el Centro de Investigaciones SociolégiqgaglicO un estudio sobre los
indicadores de la CV en nuestro pais (Sastre Gaatal., 2003). En este trabajo recogen
indicadores de nueve areas que estan relacionadasl concepto de CV en la cultura
espafola: renta, trabajo, educacion, salud, relasianterpersonales, ocio y deporte,
vivienda, entorno y seguridad. La salud, area aedt la presente tesis, hace referencia
tanto al estado de salud del individuo (percepg@érsonal del propio estado de salud y
de otros individuos) como a las condiciones detéda@én que ofrecen las instituciones

sanitarias (valoracion de los servicios prestadogprte de las instituciones).

Una teoria desarrollada especificamente para andizomplejidad del concepto de CV
es la teoria de las cuatro CV de Ruut Veenhoverr{ieven, 2000E| autor hace una
distincién en dos planos. El primero entre opodades para una buena vida y resultados
de la vida. Un segundo plano es entre calidadesrreag e internas; las primeras se
refieren al ambiente y las segundas al individue. d3ta forma, pueden identificarse

cuatro calidades de vida, segun se observa eguaéste cuadro.

Cuadro 1. Las cuatro calidades de vida de Ruut Veenhoven.

Calidad externa Calidad interna
Oportunidades de vida Habitabilidad del ambiente paraHabilidad para la vida de Ip
(Life chances) la persona (livability) persona (life-ability)
Resultado de vida (Life results) Utilidad de la aidde una Satisfaccion de la persona con|su
persona vida

Como puede verse, definir la CV no resulta senailbido a que su estudio se ha llevado

a cabo desde diferentes posturas epistemoléginstgdoldgicas, lo que ha dado lugar a
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concepciones tedricas muy diferentes. Una de [fsidenes mas aceptadas de CV es la
propuesta por la Organizacion Mundial de la Salug glefini6 la CV como la
“percepcion del individuo, de su posicion en laayidn el contexto de la cultura y de los
sistemas de valores en los que vive y con relaciésus objetivos, expectativas,

preocupaciones y normas”. (WHOQOL Group, 1993).

Actualmente, existe un acuerdo mayoritario en cuaatque el concepto CV es
multidimensional (Gentile, 1991; Katz y Gurland,919 Lawton, 1991; Fernandez-
Ballesteros et al., 1997; Bowling et al., 2002; niéexdez-Mayoralas Fernandez et al.,
2007; Rojo-Pérez et al., 2009) y se construye sdbneinios o componentes objetivos y
subjetivos (Lawton, 1991; The WHOQOL Group, 19%tando basada en esa dualidad
la estrategia de investigacion imperante en la adidad (Noll, 2002). Entre los
componentes objetivos pueden encontrarse los gresondmicos, el empleo, la
vivienda y el entorno residencial, el nivel edugatilas circunstancias ambientales y
sociales, etc. Los componentes subjetivos estéyrados por las expectativas, las
experiencias, los valores individuales y las periepes e incluye indicadores de CV
como bienestar, felicidad y satisfaccion con laaviBor tanto, desde una perspectiva
pragmatica, la CV se puede contemplar como una i&acign compleja de dimensiones

interactivas objetivas y subjetivas (Lawton, 1991).

El peso o importancia de los componentes de la @Waven funcion de parametros
personales, como por ejemplo la edad y el sexopamles, como las condiciones
socioeconomicas o educativas (Fernandez-Ballest#8®@8). Ademas, la CV puede ser
examinada desde diferentes niveles (FernandezsBaites, 2010): a nivel macro o
poblacional (naciones, regiones), a nivel mesordexttual (residencias, hogar) o a nivel

personal o individual.

El significado de la CV no es el mismo para to@dasgdersonas. El concepto cambia para
los distintos grupos de poblacion segun distindasofes como el espacio, el tiempo o el
ciclo vital (George y Bearon, 1980; Seed y Lloy897). Se sabe, por ejemplo, que las
personas mayores hacen valoraciones mas positvasu dCV que las personas mas
jovenes (Anderson y Longino, 1994); que los cuideslade personas con demencia
emiten valoraciones mas negativas sobre la CV slenkyores a los que cuidan que éstos

propiamente (Logsdon et al., 1999).
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La CV en personas mayores ha sido ampliamentezadali En el Cuadro 1 se muestran
los componentes de la CV nominados por las persore®res en algunos estudios
segun la revisioQuality of Life for Older Peopl#evada a cabo por el European Forum
on Population Ageing Research (Brown et al., 2004).

Cuadro 2. Componentes de la calidad de vida nominados psppas mayores.

Autor Caracteristicas del Componentes de la CV nominados
estudio
Abbott et al. Reino Unido; personas Roles sociales, intereses compartidos, rol practico

(Abbott et al., 2000) viviendo en residencias  autonomia, oportunidades de participacion

Bowling Reino Unido; personas Salud, relaciones familiares, situacion econdmica,

(Bowling, 1995b; viviendo en hogar salud de otros familiares, vida social, ocio,

Bowling, 1995a; relaciones con otros, vivienda, religion, capacidad

Bowling, 1996) para trabajar, satisfaccién con el trabajo y
educacion

Bryant et al. Reino Unido; personas conRealizacién de actividades, rol familiar y social,

(Bryant et al., 2002) enfermedades crénicas  capacidad de realizar actividades, funcionamiento
fisico y mental, independencia, autoconcepto,
actitud, confianza, autoeficacia, recursos sociales

apoyo social
Fry Canad@; personas viviendoEstimulacion y cambio, respeto y dignidad,
(Fry, 2000) en el hogar en zona independencia econdémicas, contacto social,
rural/urbana autonomia, control, independencia, entorno,

deterioro debido a la vejez

Beaumont y Kenealy Reino Unido; personas Familia, salud, vivienda, independencia, movilidad,
(Beaumont y Kenealy, mayores sanas compafierismo, transporte
2005)

En 1993 Fernandez-Ballesteros presentd un condep@V para la vejez que no solo se
basaba en planteamientos tedricos sino tambiérazigalt empiricos (Fernandez-
Ballesteros y Macia, 1993). Segun esta propuestaVlintegra la salud (tener una buena
salud), las habilidades funcionales (valerse panisimo), las condiciones econémicas
(tener una buena pension y la renta), las relasigpeiales (mantener relaciones con la
familia y 10s amigos), la actividad (mantenersévayit10s servicios sociales y sanitarios

(tener buenos servicios sociales y sanitariosaledad en el propio domicilio y del
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contexto inmediato (tener una vivienda buena y aanpcalidad de medio ambiente), la
satisfaccion con la vida (sentirse satisfecho eowida) y las oportunidades culturales y

de aprendizaje (tener la oportunidad de aprendarasucosas).

Tradicionalmente la salud ha sido un componentedae la CV, el area de la CV mas
destacada, especialmente en personas mayores @sahgmaun, 2006). Esta situacion
viene explicada, en buena medida, por la propimidein de salud como un “estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y ntasente la ausencia de enfermedad”
(World Health Organization (WHO), 1958). Son varlos autores que han mostrado la
relacion entre salud y CV en sus estudios. Michel@d. consideran que la promocion de
una buena salud se asemeja a la promocion de wma lwida (Michalos et al., 2000).

Bowling et al. destacan la salud como uno de |l&sliptores que mas determinan la
satisfaccion con la vida (Bowling et al., 1993)rii@ndez-Mayoralas et al. concluyen que
la salud y su componente sociosanitario es lambiva fundamental de la CV de la

poblacién mayor (Fernandez-Mayoralas et al., 2007).

Cuando se estudia la CV de las personas desdedpeptva de su estado de salud se
trata de relacionar la repercusion que los difeseaspectos de salud tienen sobre la CV,
lo que se conoce con el término calidad de videciehada con la salud (CVRS) (Fayers
y Machin, 2000). CVRS es un término mas especis® el de CV global, y se restringe
a experiencias y expectativas asociadas con eldaestie salud y la asistencia
sociosanitaria. Ha sido definido como “la percepgyéevaluacion por el propio paciente
del impacto que la enfermedad y sus consecuenarasupuesto en su vida” (Martinez-
Martin, 1998). La CVRS hace referencia al impacte da discapacidad, el dolor, el
malestar y las frustraciones provocan en el biandiico y psicoldgico, las conductas
cotidianas, roles, actividades sociales, situa@bondémica y otros aspectos que son

importantes en la vida de los sujetos (Lawton, 2001

La CVRS también es multidimensional y, en genesa, tiende a incluir como
componentes de la CVRS aquellos dominios relacmmambn los contenidos en la
definicion de salud de la OMSbiénestar fisico, mental y sodia(World Health

Organization, 2006): 1) funcion y sintomas fisic@%;funcion cognitiva y bienestar
psicoldgico; 3) rendimiento 6 rol y bienestar shcid) estado global de salud; 5)
percepcion del cuidado y 6) constructos persor{Bleszon et al., 1993; Fitzpatrick et al.,

1998).
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3. Modelo conceptual de calidad de vida en la demea y sus
determinantes

3.1. El concepto de calidad de vida en la demencia

Uno de los mayores problemas asociados a las esdedes cronicas es que muchas de
ellas llevan asociada incapacidad, y esto prodadeierte impacto en el funcionamiento
cotidiano del individuo (Yanguas Lezaun, 2006).

Las enfermedades, especialmente de enfermedadesas;Gimpactan negativamente en
la CV de las personas que las sufren. Tal es fraggon que existe un acuerdo desde
los afios 90 entre clinicos y cientificos sociatdye la importancia de la valoracion de la
CV en personas que sufren cualquier tipo de enfdmcheronica y estan recibiendo

tratamientos o intervenciones médicas para mejonaantener su CV (Bowling, 1996).

El concepto de CV en demencia emergio en parteelpmrconocimiento de que existen
diferencias en su consideracion segun estados ldd sapecificos (Rabins y Black,
2007). La demencia por enfermedad neurodegeneravain sindrome crénico y
discapacitante para cuyas enfermedades causakesisten tratamientos curativos en la
actualidad. La demencia se define como un trastearacterizado por un deterioro
cognitivo adquirido de suficiente gravedad comaectar al funcionamiento social y
profesional (American Psychiatric Association, 200CQursa con déficits cognitivos
como amnesia, pérdida de la capacidad de apreediapjaxia, afasia, desorientacion,
disfunciones sensoriales e incapacidad para ehaaziento, la abstraccion o la solucion
de problemas. Otras manifestaciones clinicas acidampes son: ideas delirantes,
alucinaciones, errores de identificacion, animoregpo, apatia, ansiedad, actividad
motora aberrante, agitacion y reacciones catasa®ifiEn este contexto parece inevitable

y necesario redefinir el concepto de CV especif@m@ personas con demencia.

Histéricamente, las definiciones de CV en demeheia derivado de las definiciones
generales tomadas de la poblacion general, exada®la la poblacibn con demencia
(Brod et al., 1999a), a pesar de que la evaluatgdia CV en demencia no es equivalente
a la valoracion en otras situaciones patologicas situaciones normales de salud. En la
actualidad, el concepto de CV en la demencia cadzeuna definicion propia
universalmente aceptada y se cuestiona como unegtmaontrovertido y confuso
(Jennings, 1999; Seymour et al., 2001; Welsh, 20diste acuerdo sobre que la “CV es
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un juicio subjetivo (una percepcion de estado wasitn no observable), individual (no
extrapolable o equivalente a otros individuos)peamtrolado (el propio sujeto establece
su situacion dentro de un rango personal de puakdiés), mutable con el tiempo (por
cambios en el individuo o en su entorno) y multieimsional (que incluye diversos

componentes o dimensiones)” (Martinez Martin y Esaélayo, 2006).

La CV en demencia ha sido definida como el resaltdd la experiencia subjetiva
individual y la evaluacion de las circunstanciasspeales (Brod et al., 1999b); pero
también como “la integracion de la funcion cogmitilas actividades de la vida diaria, las
interacciones sociales y el bienestar psicolégighitehouse et al., 1997a). Ademas,
cabe pensar que la pérdida de las habilidades legntke la capacidad funcional, de la
independencia, de la identidad personal y delawiiliar y social, empeoren gravemente
la CV de los afectados (Neumann et al., 1999)mipkicto de la demencia sobre la CV es
tan importante que ha llegado a ser consideradestaudo de salud peor que la muerte
(Patrick et al., 1994). Por otra parte, la demepuaiede causar mas deterioro de la CV que
algunas enfermedades graves. En un estudio convparaalizado por Struttmann et al.
se evidencié que pacientes con cancer tenian njogue pacientes con demencia
(Struttmann et al., 1999).

Igual que ocurre con la CV general, la CV en la elecra se compone de aspectos
objetivos y subjetivos. Dado los problemas de altoacion inherentes a la demencia,
los dominios subjetivos pueden ser dificiles deluara Por este motivo, existe una
tendencia por parte de los investigadores a valaspectos objetivos que puedan ser
facilmente observables (Albert et al., 1996) o a&cuadinstrumentos de medida que

puedan ser contestados por un informante.

Recientemente, una revision realizada por el gdgdrabajo de Calidad de Vida de la
Leo Cahn Foundation sobre la literatura acercastie punto considerd que los dominios
mas utilizados en los modelos e instrumentos dddaetk la CV en la demencia son:
afecto, autoconcepto, disposicion, contacto sodiafrute de actividades, sentido de la
estética, salud fisica, salud mental y satisfaccion la situacion financiera (van der
Steen et al., 2001).

Uno de los modelos conceptuales de CV para pasieote demencia mas influyentes es

el de Lawton (Lawton, 1994). La mayor parte de dstudios realizados sobre CV en
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demencia hacen referencia a dicho modelo, y estén aduerdo con la
multidimensionalidad del concepto y la necesidad/alerar la CV tanto objetiva como
subjetivamente. Este autor considera que la C\hasualuacién multidimensional, tanto
intra-personal como siguiendo criterios socio-ndivoa, del sistema que envuelve al
individuo (Lawton, 1991). La CV estaria formada polatro areas o dominios segun
Lawton, que forman un continuum de dimensiones tiag y subjetivas: nivel de
competencia y ambiente objetivo (dimensiones olgsji y CV percibida y bienestar
psicolégico (dimensiones subijetivas) (Lawton, 199) bienestar psicolégicchace
referencia a la evaluacion subjetiva de todo loteggree que ver con la propia experiencia
sobre la CV global. Estado afectivo, felicidad, edar autoconcepto son ejemplo de los
aspectos subjetivos incluido en el dominio biemgss&cologico. Ehivel de competencia
representa la evaluacion socio-normativa del furanidento de la persona respecto a su
salud, al estado cognitivo, al uso del tiempo w®ottimensiones de tipo social, como los
comportamientos socialmente apropiados. En demebawton sugiere incluir aspectos
como sintomas conductuales, agitacion, depresiinijidlades de autocuidado, disfrute
con el uso del tiempo, contacto social y expresémocional. Elambiente objetivo
describe indicadores fisicos, sociales y econdmi@ss decir, incluye indicadores
objetivos del mundo externo al individuo como pgenmglo seguridad fisica,
disponibilidad de servicios de apoyo, intimidadtireslacion o calidad estética. Por
ultimo, la CV percibidahace referencia a la valoraciéon por el propio vitdio de
aguellas areas englobadas en la dimension nivebuagetencia. Incluiria espiritualidad,
satisfaccion con el cuidado, familia, amigos, tienge ocio y residencia. Logsdon et al.
se basaron en el modelo de Lawton para confeccgunanstrumentd@alidad de Vida en

la Enfermedad de AlzheiméQuality of Life in Alzheimer's Disease scale, QOD)A
(Logsdon et al., 1999) y considera que las dimemsionas relevantes son: salud fisica,
estado de animo, energia, condiciones de vida, m&nfi@milia, matrimonio, vida social,
vision general de si mismo, capacidades para aedhzeas, capacidad para hacer cosas

por diversion, situacion financiera y vida en gaher

En el Cuadro 2 se muestran otras propuestas delossode CV y sus dimensiones,

incluyendo el propuesto por Lawton. Uno de los neggentes es el de Ettema et al. que

definen la CV en la demencia como la evaluaciontidioensional de la persona, de su

entorno individual, en términos de adaptacion a dassecuencias percibidas de la

demencia (Ettema et al., 2005). Consideran queldosinios mas importantes de la CV
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de estas personas son: relacion de cuidado, afem$divo y negativo, conducta,

autoimagen, relaciones sociales, aislamiento sos@htimientos hacia el hogar y

actividades.

Cuadro 3. Diferentes modelos conceptuales de calidad deenda demencia.

- Calidad de vida subjetiva

- Afecto positivo y negativo

Lawton - Bienestar psicologico Brod et al. - Autoestima
(Lawton, 1994; | . Entorno o ambiente objetivo | (Brod etal,, - Sentimiento de pertenencia
1997) - Nivel de competencia 1999b) - Sentido estético

- Caracteristicas del estado - Salud fisica

salud - Estado de animo

- Caracteristicas clinicas - Energia

- Ambiente fisico - Condiciones de vida

- Ambiente social - Memoria

Bond
(Bond, 1999)

- Factores socio-econémicos
- Autonomia personal

- Satisfaccion subjetiva

- Personalidad

- Cultura

Logsdon et al.
(Logsdon et al.,
1999)

- Familia, matrimonio

- Capacidades funcionales

- Autoconcepto

- Relaciones interpersonales
- Situacidn econdémica

- Vida en general

- Interaccién social

- Afecto positivo y negativo

. - Autopercepcion - Acciones
Rabins et al. L L . C
. - Sentimientos y estado de anim - Habilidades de comunicacio
(Rabins y . Actividad Terada et al. Ol .
Kasper, 1997; | ct: Wi a_,es | medi (Terada et al., Intsomm(_), ¢
Rabins et al., nteraccion con el medio 2002) En eracmon_(;:o(r; otros
1999) . spo_ntanel a
- Actividades
- Actividades diarias y - Relacion de cuidado
autocuidado - Afecto positivo y negativo
. - Salud y bienestar Ettema et al. - Conducta
Smith et al. ; . .
_ - Energia (Ettema et al.,, | - Autoimagen positiva
(Smith et al., . . . . .
2005) - Funcionamiento cognitivo 2007a; Ettema | - Relaciones sociales

- Relaciones sociales
- Autoconcepto
- Sentido estético

et al., 2007b)

- Aislamiento social
- Sentimientos hacia el hogar
- Actividades

La variabilidad en torno al concepto de CV en lanédecia y las dimensiones que lo
componen se enfatiza mas si tenemos en cuengnéicado del mismo en los diferentes
estadios evolutivos de la demencia (Ettema eR@05). Los dominios que componen la
CV en demencia leve no tienen por qué correspoadens los de la demencia grave. Se
sabe, por ejemplo que, el ocio y el disfrute déviagieides es un dominio relevante en
estadios tempranos de la demencia y no tanto errd@angrave (Brod et al., 1999a).

Dado que la evolucion de la demencia puede afédetamanera diferente a los dominios

37



de la CV, tanto la definicibn como los instrumentiessmedida utilizados para valorarla
deberian reflejar adaptacion a todos los domines$advida afectados por la demencia

segun su gravedad (Ettema et al., 2005).

3.2. Determinantes de la calidad de vida en la dem&a

El modelo conceptual de Wilson y Cleary sobre deftggntes de la CVRS ha sido uno de
los mas influyentes (Wilson y Cleary, 1995b). Esnumdelo lineal y unidireccional que
integra aspectos del modelo biomédico y del panadigle las ciencias sociales, y
clasifica las variables relacionadas con la CV mwra grupos: factores biologicos y
fisiol6gicos, sintomas, estado funcional, saludegainpercibida y calidad de vida global.
Este modelo presenta algunos problemas, como samidaeccionalidad y la confusion
gue puede surgir entre determinantes y componeletéa CV, habiendo sido criticado

también por su simplicidad (Forjaz y Martinez-Mar&006).

La demencia en si misma determina la CV, concret@nelos trastornos
neuropsicolégicos, la discapacidad y la gravedathdiemencia (Gonzalez-Salvador et
al., 2000; Logsdon et al., 2002; Missotten et 2008a; Conde-Sala et al., 2009; Ledn-
Salas et al., 2011b). Aunque cabria esperar qdetetioro cognitivo fuera el factor mas
determinante de la CV en la demencia, no esta riamg su asociacion. Segun Martinez-
Martin esta falta de relacion entre deterioro dogny CV puede explicarse a partir de
los siguientes argumentos (Martinez Martin, 20@)):Filosoficos: el bienestar o la
felicidad pueden no requerir necesariamente urnl@stagnitivo intacto. 2) Conceptuales:
el modelo de CV utilizado en la demencia puede muesea el apropiado, o bien los
constructos estimados por las medidas para estagltamy para CV no estan
relacionados. 3) Metodoldgicos: dado el deteriomgnitivo, es posible que la
autoevaluacion por individuos con demencia no sddef o las medidas aplicadas para

evaluar la CV en la demencia no sean validas ena@dexto.

Segun Brod et al. (1999a) los determinantes devia€la demencia podrian agruparse
en dos grandes categorias: determinantes de conteldterminantes de funcionamiento

y conducta.
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Determinantes de contexto

Se entiende por contexto todas aquellas caraatadsindividuales y circunstancias
vitales que ayudan a explicar la experiencia siviajete la CV. Este grupo incluiria los
siguientes determinantes: 1) signos y sintomas diernencia: estado mental, capacidad
de interaccion, grado de confusién, duracion y tdpodemencia; 2) comorbilidad: otras
condiciones fisicas que afectan a la CV; 3) ambidisico y social: factores externos
como forma de convivencia, apoyo social y cultdijagaracteristicas individuales: edad,
sexo, estatus socioeconémico, educacion, valocesencias.

Determinantes de funcionamiento y conducta

Algunos de los dominios o dimensiones que tradalimente componen el constructo de
la CV, en demencia, se han considerado también catesminantes de la CV. Tal es el
caso del funcionamiento y la conducta, que forpame de la CV por cuanto que para
valorarla se analizan estas areas, pero tambiétepuser determinantes por su impacto
en la CV. El mal funcionamiento o la discapacidadiefinida como las limitaciones o

dificultades en la realizacion de las actividadedalvida diaria, tales como bafarse o
caminar; y actividades instrumentales como telefonecomprar. Por otro lado, conducta
hace referencia a aquellos problemas de compomémasociados a la demencia que

influyen en la vida cotidiana.

4. Métodos de evaluacion de la calidad de vida em dlemencia

Uno de los aspectos mas controvertidos acerca dadeacion de la CV en la demencia
tiene que ver con la naturaleza subjetiva e indalidde este concepto. Desde la
perspectiva de que sélo el individuo determinajetivamente, cuéles son los aspectos de
su vida mas importantes que constituyen la estraiciundamental de su CV, cabe

preguntarse hasta qué punto dicho juicio es posibldemencia.

Existen dificultades inherentes a la valoracioraymedida de la CV en personas con
demencia. El mayor problema al que se enfrentaastigacion en este campo es el
hecho de que las personas con demencia tienenodadaxs sus habilidades cognitivas
(Whitehouse, 1997). Debido al deterioro cognitilas personas con demencia puede
tener pérdida de introspecciéon y de la capacidadaak®-observacion, y olvidan

experiencias y sentimientos recientes. Ademas, coarmsecuencia de la disfuncion
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neurolégica (anosognosia), estos pacientes puedeninsapaces de reconocer Sus
trastornos y discapacidades, tales como el deteder la memoria. Por este motivo,
puede que estas personas no sean una fuente denanfon fiable. Algunos
investigadores sugieren que estas personas puedgonder adecuadamente a los
instrumentos disefiados para estadios leves dddaredad. Un ejemplo es Esscala de
Calidad de Vida en Demenc{®ementia Quality of Life scale, DQglLgomo se vera en
el Capitulo 4, desarrollada especificamente paraas®-administrada (Brod et al.,
1999b). Sin embargo, conforme progresa el detedogmitivo, existen mas dudas acerca
de la validez de las respuestas de estas persenasdo que utilizar una alternativa para

recoger la informacién necesaria, como son logimdmtes o cuidadores.

Desde una perspectiva practica y considerandoolasecuencias del deterioro cognitivo,
existen tres aproximaciones al estudio de la CV pFsonas con demencia:
autoevaluacion por el paciente, evaluacion a tradeésn informante y observacién de la

conducta.

4.1. Autoevaluacion

La autoevaluacion enfatiza la naturaleza subjetiviadividual de la CV y, cuando es

posible, ésta es la aproximacion preferente. Haloitente, para recoger la impresion
subjetiva individual relacionada con la CV se méih cuestionarios auto-cumplimentados
0 cuestionarios semi-estructurados, aplicados medientrevista. Evidentemente, en el
caso de personas con demencia no siempre es psgiligo. Solo en fases tempranas,
cuando las facultades cognitivas no estan todaaiegente mermadas, podra realizarse

adecuadamente este tipo de evaluacion.

El deterioro cognitivo es consustancial a la den@e(&ssociation American Psychiatric,
1994; Whitehouse et al., 1997a; Selai et al., 2D@lbawton sefialdé la necesidad de
identificar las barreras del funcionamiento cogwitdentro de las cuales la impresion
subjetiva del sujeto tiene validez (Lawton, 1994egun diversos estudios, la
autovaloracion parece ser fiable en fases inicidédgproceso, en demencia leve y leve-
moderada (Brod et al., 1999b; Logsdon et al., 1¥38ai et al., 2001a; Ready et al.,
2002). Sin embargo, otros estudios demuestran gusmas con deterioro cognitivo
moderado y grave también son capaces de contdgtaroa cuestionarios de CV de
manera fiable (Brod et al., 1999b; Novella et 2001c; Ankri et al., 2003; Thorgrimsen

et al., 2003) y pueden expresar percepciones ycedpas, y establecer juicios sobre su
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CV, aungue la evaluacion directa de la CV en demmemoderada-grave es mucho mas
incierta y dificil (Whitehouse et al., 1997a).

La principal limitacion de este enfoque es que,qaenla persona se encuentre en
situacion de demencia leve, su autoevaluacion yedewestar influenciada por las
deficiencias cognitivas, como pérdida de memoiifeultades con el lenguaje hablado y
escrito, problemas de comportamiento o del estadinano (depresion), alteraciones que

pueden dificultar la elaboracién y emision delimisobre la propia CV.

4.2. Valoracion por un informante, familiar o cuidador

En fases avanzadas de demencia, se incrementalifitastades de comunicacién, de
entendimiento y de memoria. Aumentan los probles@sconducta, los cambios de
personalidad y los sintomas neuropsiquiatricos,oclam alucinaciones y la paranoia. En
estos casos, estas personas tienen dificultadesrealizar una valoracion fiable y es
necesario acudir a otras fuentes de informaciémocan familiar, allegado o cuidador
gue convive con el enfermo, le conoce o le atidreientemente (Selai et al., 2001b).

Esta evaluacion, que resulta tedricamente valtasapoco escapa a los errores y ha sido
cuestionada respecto a si los informantes puedainavfiablemente los sentimientos y
otros atributos mas intimos y personales del ptei¢Andresen et al.,, 2001). Las
principales desventajas de este tipo de valorasi@o® dos: 1) al no disponer de la
valoracion del paciente no se puede comprobar h@séagrado la evaluacion del
informante coincide con la que hubiera dado elqrdei 2) la valoracion puede estar
determinada por las experiencias, el sistema deesly la subjetividad del informante,
ademas de otros aspectos como la relacion preacual que mantiene con la persona
con demencia, la carga del cuidado y la deprediogsdon et al., 1999; Novella et al.,
2001d; Snow et al., 2005). Los estudios han demdstque estos factores hacen que, en
conjunto, la valoracion de cuidadores y paciengesdiferente. Los cuidadores tienden a
sobrestimar el deterioro y la discapacidad de &msemtes, mientras que las personas con
demencia suelen infravalorar sus limitaciones (dogset al., 1999; Thorgrimsen et al.,
2003; Snow et al., 2005). Por este motivo, la e@tn a través de un informante ha de

tomarse siempre con precaucion.
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4.3. Observacion directa de la conducta

En fases graves de la demencia, existe una pérdpatante de la memoria, el paciente
no reconoce objetos, amigos y familiares. Aparec® untensa dificultad de
comunicaciéon, entendimiento e interpretacion. Ademecontece un deterioro fisico
importante, con dificultad para comer, incontinanarinaria y fecal y permanencia en
silla de ruedas o cama. En estos casos, ni losmtasini los informantes pueden realizar
una valoracion fiable. Dada la dificultad para eaalaspectos intimos del sujeto en ese
momento, la Unica alternativa es la observacionladeconductas que pueden estar
relacionadas con la CV: expresion facial, tono de, \movimientos y otras formas de

comportamiento no verbales (Lawton et al., 1996).

En la evaluacion por observacion existen dos tigesproblemas: 1) al fijarse unas
conductas determinadas que el investigador relaagon la CV en esta fase del proceso,
no puede saberse si lo que se observa es lo querdana con demencia consideraria
realmente importante para su CV, dado que no puedwinicarlo; 2) en este tipo de
valoracion es también pueden darse sesgos reldosneon la propia capacidad de
observacion y percepcion del observador, con susciemes subjetivas y sistema de

valores.

En el estudio de la CV, debera tenerse en cuergeaieedad de la demencia y, siempre
gue sea posible, deberian realizarse estas trese@nes para comprender y determinar
el concepto de CV en todas las fases del detergmgnitivo. Sin embargo, la

aproximacion a la CV a través de un informanteaeadtodologia mas utilizada.

5. Instrumentos de evaluacion de la calidad de viden demencia

Existe un elevado numero de instrumentos (cuestas)aescalas, indices, perfiles, etc.)
para evaluar la CV. La clasificacion mas sencillmm@s utilizada es la que divide los
instrumentos en dos grupos: genéricos y especifismsque los Capitulos 3 y 4 estan
centrados en este tema, a continuacion se haceeua tesumen para tener una vision

conjunta del tema propuesto en este capitulo.

5.1. Instrumentos genéricos

Los instrumentos genéricos son aplicables a laagoal general y a poblaciones

especificas, independientemente de sus caraatasistias medidas genéricas permiten,
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por ejemplo, determinar el estado de salud de lectieo, la comparacion de pacientes
con enfermedades distintas y determinar el efeetond enfermedad o de un tratamiento
sobre aspectos comunes de la CV de los individRaissu idiosincrasia, pueden mostrar
escasa sensibilidad para diferencias o cambioa @Ylcuando se aplican a poblaciones
con trastornos especificos que pueden no estauadi@mente representados en un

instrumento generico.

5.2. Instrumentos especificos

Los instrumentos especificos estan concebidos para aplicados en situaciones
concretas; es decir, para evaluar determinadasgohks en funcién de, por ejemplo, un
determinado diagnoéstico o enfermedad (esclerosisptey enfermedad Alzheimer, etc.),
sintomas (dolor, alucinaciones, etc.), estados d¢dem, discapacidad, etc.) o
caracteristica poblacional (adolescentes, mayates). A diferencia de los genéricos,
solo son aplicables a las situaciones o poblaciotiesa para los que fueron
desarrollados, pero tienen la ventaja de ser méshdes al cambio, puesto que han sido

mejor adaptados a las necesidades concretas delleiom en un contexto determinado.

En los ultimos afios se han llevado a cabo diveestgdios aplicando instrumentos de
CV en poblacion con demencia. En Cuadro 3 puedsevar resumen de los instrumentos
especificos de CV desarrollados para personas @wnertia y los cuestionarios
genéricos mas utilizados en esta poblacion. Lealas especificas para evaluacion de la
CV en demencia se han desarrollado principalmentgases anglosajones (Lucas
Carrasco, 2007) y son pocos los instrumentos adibs en poblacion espafiola. En
general, las propiedades psicométricas de estasunmsntos (validez, fiabilidad,
sensibilidad al cambio) son satisfactorias y, emawyoria, cumplen los criterios de Zeisel
sobre los instrumentos de medida: claridad y ecaridad (Zeisel, 1962), siendo en

general faciles de entender y sencillos de aplicar.

Debido a los problemas metodolégicos que preselamnnstrumentos geneéricos en
personas con demencia (Novella et al., 2001a; Seyetal., 2001; Bureau-Chalot et al.,
2002) y a que las manifestaciones de la demenftieaati significativamente respecto a
otros estados de salud, existe acuerdo sobre lsecmmcia de emplear medidas
especificas para evaluar la CV en demencia (Akteal., 1996; Rabins y Kasper, 1997;
Selai et al., 2001a).
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Cuadro 4. Instrumentos de calidad de vida aplicados enfeedeia.

Instrumentos genéricos (Leén-Salas y Martinez-Marti, 2010b)

- COOP/WONCA CHARTS (Scholten y Van Weel, 1992; Katal., 2003; Ettema et al., 2007¢)

- Duke Health Profile (DHP) (Novella et al., 2001avélla et al., 2001d)

- European Quality of Life Instrument (EQ-5D) (Nagéeal., 2006; Karlawish et al., 2008b; Karlawigh e
al., 2008c)

- Health Utility Index 2 (HUI-2) (Neumann et al., ®9Neumann et al., 2000; Karlawish et al., 2008c)

- Health Utility Index 3 (HUI-3) (Neumann et al., 2D(Naglie et al., 2006)

- Health Status Questionnaire (HSQ) (Pettit et £012

- Nottingham Health Profile (NHP) (Bureau-Chalot ket 2002)

- Quality of Well-Being (QWB) Scale (Wimo et al., 1 XKerner et al., 1998; Naglie et al., 2006)

- Schedule for Evaluation of Individual Quality off€i(SEIQOL) (Coen et al., 1993; Schdlzel-Dorenbos,
2000)

- Short Form Health Survey (SF-12) (Pettit et alQD0

- The Assessment of Quality of Life (AQoL) InstruméwWlodarczyk et al., 2004)

- World Health Organization Quality of Life 100 (WH@Q 100/BREF) (Struttmann et al., 1999)

Instrumentos especificos (Ledn-Salas y Martinez-M&in, 2010a)

- Activity and Affect Indicators of QOL (AAIQOL) (Albrt et al., 1996)

- Alzheimer Disease Related Quality of Life (ADRQIRabins et al., 1999)

- Cornell Brown Scale for Quality of Life in Demen(i@BS) (Ready et al., 2002)

- Dementia Care Mapping (DCM) (Kitwood y Bredin, 1992

- Dementia Quality of Life instrument (DQoL) (Brod at, 1999b)

- Instrument of the assessment of Quality of Lifpebple with dementia living in residential settings
(QUALIDEM) (Ettema, 2007)

- Psychological Well-being in Cognitively ImpairedrBens (PWB-CIP) (Burgener y Twigg, 2002)
- Quality of life in Late-Stage Dementia Scale (QUBI.I(Weiner et al., 2000)

- Quality of Life Assessment Schedule (QOLAS) (Setail., 2001a)

- Quality of Life-Alzheimer’s Disease (QOL-AD) (Logsd et al., 1999)

- Quality of Life for Dementia (QOL-D) (Terada et,&002)

- Quality of life instrument for people with demen{REMQOL) (Smith et al., 2005)

- The Community Dementia Quality of Life Profile (C2R) (Salek et al., 1996)

- The Vienna List (Porzsolt et al., 2004)

6. Conclusiones

La medicion de la CV en la demencia supone ungeteeptual y metodologico al que
los investigadores han respondido logrando alguamgerdos, con ciertas reservas y

limitaciones.
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En los ultimos afios hemos asistido a un importanéace en el estudio de la CV en la
demencia pero, hoy por hoy, todavia existen irchembres en torno al tema.
Actualmente no existe una definicién consensuad@\den demencia, pero si existe un
acuerdo en el caracter multidimensional y subjetlebtérmino. La CV es definida de
distinta manera por diferentes personas, y logthstinstrumentos de medida utilizados
para valorar la CV reflejan diferentes marcos cptwades. Ademas, hay que considerar
las potenciales consecuencias del trastorno deargacen la evaluacién. Debido a las
dificultades cognitivas, especialmente los probkeme comunicacion, de comprension,
introspeccion y razonamiento, la autoevaluacioreakzable en escasas ocasiones (Selali,
2001). En general, suele acudirse a la informagi@porcionada por un cuidador o
familiar proximo que, a través de la observacidecsu cercania con el paciente puede

reportar datos valiosos referentes a su CV.

A pesar de la complejidad encontrada en la conabpagion del términaCV en la
demencia de la dificultad de definir un marco conceptu#l én todas las fases de
gravedad y de las limitaciones de su evaluacioapl@acion de instrumentos especificos
creados para su evaluacion es cada vez mas freclstos instrumentos estan enfocados
a los problemas asociados con la demencia y puddettar los cambios que los
tratamientos y las intervenciones psicosocialesidad en la CV de los sujetos que la
padecen (Schoélzel-Dorenbos et al., 2007). La apboay analisis de este tipo de
evaluaciones complementa la valoracion clinica gmgge conocer el impacto de la
demencia en la CV de los pacientes (de Boer et2@07) y sus determinantes mas

importantes.

Entre los pasos a seguir orientados a continuasrargjo las medidas de CV especificas
para esta poblacion figura el objetivo de creamsirumento que sea valido en todas las
fases de gravedad de la demencia. Para ello, see&ario crear un marco conceptual de
CV universalmente aceptado y aplicable a todas passonas con demencia,
independientemente de su gravedad.
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Capitulo 3. Evaluacion de la
calidad de lavida en personas col
demencia (1): instrumentos
genericos

1. Introduccion

La demencia es un sindrome, generalmente ligado exldd, que merma capacidades
cognitivas y funcionales de quienes la padecenendiescando en un estado total de
discapacidad, con importantes repercusiones pdesopaociales (Fernandez-Ballesteros
y Diez Nicolds, 2001a; Wimo et al., 2007). Actuahtee no existe curacion ni

tratamientos eficaces para las enfermedades cassa@tdemencia mas prevalentes. En
este contexto, la calidad de vida (CV) cobra cregeigorotagonismo como una de las
principales dianas en cualquier intervencion diaga aliviar las consecuencias de la
enfermedad (Lawton, 1994; Whitehouse et al., 1987ad et al., 1999b) y mantener el

bienestar de los pacientes, en un proceso degeoedainde los sintomas siempre van a

mas y desembocan en una grave dependencia.

En los estudios de CV, la salud ha sido el &readestcada y estudiada en los ambitos
cientificos. La relaciéon salud-CV viene explicaday buena medida, por la propia
definicion de salud como un estado de completodsi@n fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de enfermedad (World Healtariration (WHO), 1958).
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Cuando se estudia la CV de las personas desdedpeptva de su estado de salud se
trata de relacionar la repercusion que los difeieaspectos derivados de la situacion de
salud tienen sobre la CV. Es lo que se conoce amahdad de vida relacionada con la
salud (CVRS), que puede definirse como “la per@@pgi evaluacién por el propio
paciente del impacto que la enfermedad y sus coaee@s han supuesto en su vida”
(Martinez-Martin, 1998). En esta revision, el idg®rse centra en el impacto que la

demencia y la discapacidad conllevan sobre el iddo:

Como se expuso detalladamente en el Capitulo 2cdBtepto de calidad de vida y sus
particularidades en la demencia”, el concepto de édVla demencia carece de una
definicion propia universalmente aceptada. Hayasudefiniciones de CV como tedricos
gue la definen vy, por tanto, se cuestiona comoantepto intangible, controvertido y

confuso (Jennings, 1999; Seymour et al.,, 2001; hWyeED01). Histéricamente, las

definiciones de CV en la demencia han derivadoadedefiniciones habituales para la
poblacidn general, extrapolando su significado polalacion con demencia (Brod et al.,
1999a). La CV se considera multidimensional, ctuigia por dominios o componentes
objetivos y subjetivos (Gentile, 1991; Katz y Gada 1991; Lawton, 1991; Fernandez-
Ballesteros et al., 1997; The WHOQOL Group, 1998).

Desde el punto de vista pragmatico, la mediciéhiad€V en la demencia es util en la
evaluacion bio-psico-social del paciente. Perntiamto a las personas con demencia
como a sus cuidadores y familiares, expresar eladhaop producido por la propia

enfermedad y su tratamiento, las intervenciongémdnciendo un elemento humanistico

en la medicina (Orley, 1998).

Existe una variedad de instrumentos, disefiados ymraen la poblacién general, que
recogen y valoran la impresion subjetiva de paegent cuidadores sobre aspectos
relacionados con la CV dependiente de la salucelEmesente articulo se revisan estos
instrumentos “genéricos”, centrandonos en aquejies han sido utilizados en personas

con demencia, examinando sus caracteristicas gahpidad en tal situacion.

2. Instrumentos genéricos de calidad de vida utilaos en demencia

La clasificacidon mas sencilla y mas utilizada deifsstrumentos de medicion de la CV es
segun su especificidad, entendiendo por espedificite un instrumento el grado en que

es aplicable a distintas poblaciones para la madicle las areas o dominios que
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componen la CV. Segun esta clasificacion podemosrgrar instrumentos genéricos y

especificos.

Los instrumentos genéricos son aplicables a lagoait general y a cualquier poblacion
especifica, independientemente de sus caractasdstiestas medidas son Utiles para
evaluar aspectos fundamentales de la CV relacionadda salud de las poblaciones,
comparar diferentes grupos de poblacién, detemiisaefectos de un tratamiento o de
una enfermedad sobre la CV de los individuos y @arppoblaciones con enfermedades

distintas (por ejemplo, pacientes con demenciddrampacientes con cancer).

Las medidas genéricas que se han utilizado en d@meon diversas y varian segun
varios aspectos: informante (paciente/cuidadorde fde deterioro cognitivo en que
pueden ser utilizadas (por ejemplo, segun MiniMestate Examination (MMSE),
demencia leve MMSE >20; moderada MMSE 11-20; o @risBWISE<11), dominios o
areas de CV contemplados, nimero de items y susiedemles psicométricas en
demencia. En el Cuadro 1 se detallan los instrunsegénéricos de CV utilizados en
personas con demencia definidos segun algunasateossacteristicas.

2.1. Perfiles de Salud

Nottingham Health Profile (NHP) (Hunt y McEwen, 1980; Hunt et al., 1980; Hunt et
al., 1981)

El NHP fue disefiado para medir la percepcion dedsglevaluar en qué medida se ven
afectadas las actividades cotidianas por los pmudde de salud. Se trata de un
cuestionario autoadministrado, dividido en dos gsmrtbasado en el contenido del
cuestionario Sickness Impact Profile (Bergner gt18181). La primera parte esta formada
por 38 items, que exploran 6 dimensiones de lads&loergia, dolor, movilidad fisica,
reacciones emocionales, suefio y aislamiento soc@lsegunda parte consta de 7
preguntas sobre la existencia de limitaciones poblpmas de salud en actividades
funcionales de la vida diaria: trabajo, tareas dkiio@s, vida social, vida familiar, vida
sexual, aficiones y tiempo libre. Las puntuacionssilan entre 0 (no padece ningun
problema de salud) y 100 (los padece todos). leapnetacion de los resultados se realiza
a través de un perfil (resultado de la puntuacidterida en cada una de las secciones) o
de la puntuacién global.
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Este instrumento fue utilizado para evaluar eldsstie salud subjetivo en 145 pacientes
con demencia (Bureau-Chalot et al., 2002). El 7&#adnuestra tenia un MMSE<16. En
la validacion se encontraron con problemas de censpin y atencion, pero la
autovaloracion se considerd factible si se llevasaho algunas adaptaciones en la
administracion. Para los dominios mas subjetivotadgéV se aconsejo la utilizacion de

otros cuestionarios.

En Espafa, si bien no ha sido utilizado en personasdemencia, si fue aplicado en
poblacién mayor en general (n=134) con distintdades cognitivos: 37% tenia una
funcién cognitiva normal, 38% un deterioro cogritimoderado y 25% un deterioro
cognitivo grave (Baro et al., 2006). El 86% de pegsonas con deterioro moderado
contestd correctamente al cuestionario, y sélo %l d& los pacientes con deterioro

cognitivo grave pudieron completar el cuestionario.

COOP/WONCA CHARTS (Nelson et al., 1987 ; Nelson et al., 1990 ; Semwl Van
Weel, 1992)

El cuestionario COOP/WONCA fue desarrollado origmente por un grupo de médicos
de atencion primaria en The Darmouth Primary Cawep€rative Information Project
(COOP Project), Hanover, New Hampsshire EE.UU. gbielet al., 1987; Nelson et al.,
1990). Originalmente el cuestionario constaba de&ée®@s con escala tipo Likert de 5
puntos, las puntuaciones mas altas representaloaespeiveles de funcionamiento. Fue
en 1988 cuando la World Organization of Nationallég@s Academies, and Academic
Associations of General Practitioners/Family Phgsis (WONCA) adoptd este
instrumento (Scholten y Van Weel, 1992). Las lamin@OOP/WONCA es un
instrumento de CVRS utilizado internacionalmente po brevedad, su facilidad de
comprension y por mostrar unas propiedades psicmagsatisfactorias. Cada una de las
laminas mide una dimension de la CVRS (forma fisisantimientos, actividades
cotidianas, actividad social, dolor, apoyo soci&@Vy), y presentan un titulo en el que se
plantea una cuestidon acerca del estatus funcicglapatiente durante las ultimas dos
semanas. Todas las respuestas estan ilustradasgrefite con dibujos, ayudando a su

comprension y facilitando su cumplimentacion.

Este instrumento ha sido utilizado en personasE&ry demencia (Kurz et al., 2003;

Ettema et al., 2007c). Fue aplicado a través deaewsta a 112 personas

institucionalizadas con demencia moderada y gratteria et al., 2007c). Las principales
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limitaciones del estudio fueron la demencia gravesyproblemas de comunicacion. Fue
valido en estadios leves y moderados de la enfath@MSE>11). En el estudio de

Kurz et al, el instrumento se pasé a personas eamedcia leve (N=83), leve/moderada
(N=108), moderada (N=62) o grave (N=133) y tamb&m encontraron algunas

dificultades al utilizarlo en demencia avanzadargkat al., 2003).

The Duke health Profile (DHP)(Parkerson et al., 1990)

El DHP es un instrumento autoreportado compuestdlpdtems y 6 medidas de salud
(fisica, mental, social, general, salud percibigaugoestima). También incluye 4 medidas
de disfuncion (ansiedad, depresion, dolor y distidpd). Los items de esta escala son
tipo Likert con 3 opciones de respuesta: 0, 1 $§&€obtiene una puntuacion total entre 0
(peor) y 100 (mejor) para salud fisica, salud mendalud social, salud general,

percepcion de salud y autoestima; y de 0 (mejdQ@ (peor) para ansiedad, depresion,

dolor y discapacidad.

El DHP se utilizd con éxito en personas con dengelasie y moderada, pero no fue util

en demencia avanzada (Novella et al., 2001a; Newatllal., 2001d). Su validacion se
realizé en 148 pacientes con demencia leve, modeyagtave (Novella et al., 2001a).

Solo el 2% de los pacientes rechazo completaredtmnario y el 79% necesito la ayuda
de un entrevistador. En una muestra de 76 pacientedemencia moderada y leve y sus
informantes, se contrastaron los resultados obdsnbr ambos con este instrumento,
encontrandose algunas diferencias en las valoesiole pacientes y de cuidadores
(Novella et al., 2001d). Por este motivo, los aegoadvierten que la valoracién de los

cuidadores a través de este instrumento debe teroanscierta precaucion.

Schedule for the Evaluation of Individual Quality d Life (SEIQoL) (O'Boyle et al.,
1993)

El SEIQoL es uno de los diez métodos listados @d@riganizacion Mundial de la Salud
para evaluar la CV y el Unico que la valora desdeerspectiva individual. Se administra
en forma de entrevista estandar semiestructuradaegjante tres pasos, ofrece a los
individuos la facultad de identificar los aspeatods importantes de su vida, expresar su
grado de satisfaccion hacia cada uno de ellosoratatu peso o importancia relativa para
definir su CV global. EI método de recogida de da#s laborioso y complejo, la
entrevista dura una media de 37 minutos, por @lo puede ser utilizado en personas

con demencia leve (Schoélzel-Dorenbos, 2000). Caoeal. aitilizaron el SEIQoL en 20
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personas con demencia leve y moderada y solo 8adepeidieron terminar la entrevista
(Coen et al., 1993).

Health Status Questionnaire (HSQ-12)(Radosevich y Pruitt, 1996)Short Form
Health Survey (SF-12 y 36fWare y Sherbourne, 1992; Ware et al., 1996)

Son otros instrumentos de CV genéricos, administradtravés de entrevista. El HSQ-12
se basa en el Health Outcomes Trust’s, un cuesitod@ salud de 39 items. Se estructura
en 8 dominios: percepcion de salud, funcionamiéistoo, problemas fisicos, problemas
emocionales, funcionamiento social, dolor, saludhtadey energia. Para cada una de las
dimensiones se obtiene una puntuacion total en{pe@ estado de salud) y 100 (mejor

estado de salud).

El SF-36 Es un instrumento desarrollado a partiumi extensa bateria de cuestionarios
utilizados en el Estudio de los Resultados Méd{ddsdical Outcomes Study) (MOS).
Valora los estados de la salud, tanto positivosoconegativos, que cubren cada una de las
ocho dimensiones que ofrece este instrumento respedos componentes basicos, el
fisico y el mental: funcion fisica, rol fisico, dol corporal, salud general, vitalidad,
funcion social, rol emocional y salud mental. EFBFes una medida abreviada del SF-
36, formada por 12 items. El SF-12 ofrece la vanda poder ser completado en apenas
2-3 minutos, en comparacion a los 10 minutos qugeieee el SF-36. En ambas, se
obtiene una puntuacion global en una escala dee@ @stado de salud posible) a 100

(mejor estado de salud posible).

El SF-36 fue aplicado por Novella et al. en 138 g con demencia (Novella et al.,
2001b). El 72.8% de los sujetos necesitd la aywlaedtrevistador para completar el
cuestionario, y se comprobo que solo es Util enethema leve y moderada. Pettit et al.
realizaron un estudio en poblacion mayor aplicagld®F-12 y el HSQ-12 y comprobaron
gue eran validos para valorar el estado de salesnpoblacion (Pettit et al., 2001). De
su muestra, aproximadamente el 10% eran indivichoos demencia. En este caso, el
HSQ-12 fue aceptable y valido para este grupo 8é&apidn, pero no el SF-12.

The Assessment of Quality of Life Instrument (AQoL)Hawthorne et al., 1997)

AQoL es un instrumento de CVRS. Esta formado pdindensiones resultantes de una
revision de la literatura sobre el tema y de urisis&actorial para hallar las areas mas

importantes de la CVRS. Las dimensiones son: em@ach vida independiente,
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habilidades fisicas, bienestar psicologico y relaes sociales. Cada factor cuenta con 3
items, y cada item con cuatro niveles de salud).(le4 AQoL proporciona una
puntuacion total en una escala de 0 (lo mejor) @ (6 peor). Las propiedades

psicométricas del instrumento fueron excelentes.

Esta escala fue utilizada en 100 personas diagadsts de EA por Wlodarczyk et al. y
mostro propiedades psicométricas adecuadas (Windast al., 2004). Tanto pacientes
como cuidadores completaron la AQoL por separadogpuntuacion de la valoracion de

los pacientes fue mayor que la de los cuidadores.

The World Health Organization Quality of Life 100/ BREF (WHOQOL 100/BREF)
(The WHOQOL Group, 1998)

El WHOQOL-100 fue desarrollado por el grupo de G&Vlal Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) en 1991, una medida autoadministrad@2\@able y valida. Las preguntas
gue contiene el WHOQOL fueron obtenidas a partigrgos de discusion con 3 perfiles
distintos: personas en contacto con los servi@ogaios (pacientes), personal sanitario
y personas de la poblacién general. Se desarrelidahera trascultural y paralela en 15
paises y, en la actualidad, esta traducida en m&¢ ddiomas. El WHOQOL-100 consta
de 100 items que evaluan la CV percibida por @tsufstructuralmente, se compone de
6 areas, las cuales a su vez estan subdivididas eatal de 24 facetas, ademas de la
valoracion de la CV y la salud general: salud é&isidunciones psicoldgicas,
independencia, relaciones sociales, entorno yitsgidad/religiébn/creencias personales.
Proporciona un perfil de CV, dando una puntuaciébal de CV de las areas y dominios
gue lo componen. Existe una version abreviada, WBDB®REF, mas facil de

administrar al constar Gnicamente de 26 items.

En Francia se llevo a cabo un estudio con esteumsito en 57 personas con demencia
moderada (Struttmann et al., 1999). A pesar demplitud del cuestionario y de las
dificultades de algunos de los entrevistados cdectara y respuesta de las preguntas, el
WHOQOL-100 se considerd un instrumento con posi@ies para la valoracién de la
CV en personas con enfermedades neurodegeneratiras, la demencia. Por su parte,
Scocco et al. lo utilizaron en 40 pacientes condéA puntuacion en MMSE entre 16 y
25 (Scocco et al., 2006).
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El WHOQL-BREF ha sido validado en Espafia en 104qme&rs con demencia leve y
moderada y se demostré que este instrumento esniéiste grupo de poblacion (Lucas-
Carrasco et al., 2011b).

2.2. Medidas de utilidad
Quality of Well-Being (QWB) (Kaplan et al., 1976)

El QWB originalmente denominado Health Status Inffeanshel y Bush, 1970), es un
cuestionario de CVRS creado para proveer una esialugompleta del estado de salud.
Se administra a través de entrevista estructurpdgorcionando informacion auto-
evaluada respecto a problemas médicos y sintonfiadosupor el entrevistado durante
los ultimos 8 dias. Incluye un minimo de 18 itenstridbuidos en tres dimensiones:
movilidad, actividad fisica y actividad social. Popciona una Unica puntuacion entre 0

(muerte) y 1 (estado de salud 6ptimo).

La QWB se ha utilizado en estudios de coste-udli@/imo et al.,, 1995) y CV de
personas con EA o demencia (Kerner et al., 199B8gi$eld et al., 2002; Naglie et al.,
2006). En los casos en los que la entrevista dedemlos enfermos, sélo fue viable en
aguellos que tenian demencia leve o moderada @aglal., 2006). En otros casos, la
escala se aplicdé directamente a informantes préxirial es el caso del estudio de
Kerner et al. donde fueron las parejas de los pasg211 diadas) quienes valoraron la
CV, pudiéndose utilizar en todas las fases de farmedad (Kerner et al., 1998). Otro
estudio realizado en 20 diadas (pacientes con deave y sus cuidadores) obtuvo
optimos resultados utilizando la QWB, tanto en admes como en pacientes (Silberfeld
et al., 2002).

European Quality of Life Instrument (EQ-5D) (EuroQoL Group, 1990)

El cuestionario EQ-5D fue creado por un grupo rdidtiplinar de investigadores
(medicina, enfermeria, sociologia, psicologia,shiifa y economia) de distintos paises
europeos. EQ-5D es un instrumento genérico senmlia describir y valorar la CVRS.
Esta compuesto por tres partes: 1) descripcionpdgpio estado de salud en cinco
dimensiones (movilidad, cuidado personal, activedadtotidianas, dolor/malestar y
ansiedad/depresion). Cada una de estas dimengimessita tres niveles de gravedad (sin
problemas, algunos/moderados problemas, y muclodepnas); 2) le sigue una escala

visual analégica (EVA), vertical y milimetrada (29 de longitud), en forma de
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termometro, que va de 0 a 100, donde O seria elgstado de salud actual imaginable y
100 el mejor estado de salud; 3) por ultimo, uregpnta acerca de la evolucion del
estado de salud en los ultimos 12 meses. El coestio EQ-5D ha sido ampliamente

utilizado en personas con EA o demencia en estied®, moderado y grave de la
enfermedad (Coucill et al., 2001; Ankri et al., 3006nsson et al., 2006; Vogel et al.,
2006; Karlawish et al., 2008a; Karlawish et al.02€). Dependiendo de la fase de la
enfermedad, la valoracién ha sido realizada poreptes, por informantes o por ambos
(Coucill et al., 2001; Bryan et al., 2005; Jonssnal., 2006; Vogel et al., 2006;

Karlawish et al., 2008b).

Para el estudio de la CV en poblacion con demensgagcred una version extensa de la
EQ-5D con una nueva dimension, la cognitiva (meaoconcentracion, coherencia,
cociente intelectual) y se denomin6 EQ-5D+C (Wetfal., 2007). Se comparé el EQ-5D
y el EQ-5D+C en 196 personas mayores con detegognitivo, obteniéndose los
mismos resultados con ambos instrumentos. Ponesigo, no parecid necesario ajustar
y afiadir la dimension cognitiva en el EQ-5D parastldio de la CV en personas con

demencia.

Este instrumento ha sido validado en Espafia, nmakiraus pros y contras en personas
con demencia (Diaz-Redondo et al., 2013). El EQ#&Drado por un informante mostrd
propiedades psicométricas satisfactorias en pessooa demencia institucionalizadas

para valorar su CV.

El EQ-5D muestra propiedades psicométricas verggjosspecto a otros instrumentos
geneéricos en la valoracion de la CV en la demeisaglin el grupo INTERDEM, el EQ-

5D es uno de los instrumentos genéricos mas aaimegjpor su sencillez y validez

(Moniz-Cook et al., 2008).

Health Utility Index: Mark 2 (HUI-2) y Mark 3 (HUI- 3) (Feeny et al., 1995)

El HUI-2 y HUI-3 son instrumentos para medida deef@rencias en salud,
autoadministrados. Se clasifica a los individuos2efHUI-2) o 3 (HUI-3) estados de
salud. ElI HUI-2 consta de siete atributos: sensagiision, audicion y habla), movilidad,
emocion, cognicion, autocuidado, dolor y fertilid&d HUI-3 consta de ocho atributos:
vision, audicién, habla, deambulacion, destrezayogdn, cognicion y dolor, con cinco o

seis niveles por atributo. Las puntuacion oscilatnee0,0 (muerte) y 1,0 (salud perfecta).
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Tanto la version HUI-2 (Neumann et al., 1999; Neanmat al., 2000; Karlawish et al.,
2008b; Karlawish et al., 2008c) como la HUI-3 (Neum et al.,, 2000; Naglie et al.,
2006) han sido utilizadas en personas con EA o deimede distinta gravedad,
presentando propiedades psicométricas satisfagtoria
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Cuadro 1. Instrumentos genéricos de calidad de vida utibzaeh demencia.

Fase de la ) Validada en
Instrumento Evaluador Dominios items  Psicometrid€  Traduccion demenciaen
enfermedad .
Espana
. ) . . Movilidad fisica, aislamient .
Nottingham Health Profile (NHRHunt Paciente/ Demencia so?:\i/;: ?eaéi:giezlzswrgé?:n(;les 38 S S Si (Baro et
et al., 1981; Bureau-Chalot et al., 2002)cuidador leve-grave T . ' al., 2006)
dolor, suefio, energia
COOP/WONCA CHART®lelson et al., . -
. Forma fisica, sentimientos,
1987; Nelson et al., 1990; Scholten y . Demencia . - S . ,
Paciente actividades cotidianas, actividad 6 Si Si No
Van Weel, 1992; Kurz et al., 2003; leve-moderada . ) .
social, dolor y calidad de vida
Ettema et al., 2007c)
Duke Health Profile (DHP}Parkerson Salud fisica, salud mental, salud
et al., 1990; Novella et al., 20014a; Paciente/  Demencia social, salud percibida, 7 Sf - No
Novella et al., 2001d) cuidador leve-moderada invalidez, autoestima, ansiedad,
depresion, dolor, salud general
Schedule for Evaluation of Individual
Quality of Life(SEIQOL) (Coen et al., . . Los cinco primeros dominios , .
P t D I . 30 S S N
1993; O'Boyle et al., 1993; Scholzel- aciente emencia feve nombrados por el sujeto ! ! °
Dorenbos, 2000)
Percepcién de la salud, estado
Health Status Questionnaire (HSQ) fisico, salud mental, rendimiento
(Radosevich y Pruitt, 1996; Pettit et al., Paciente No definido  social, dolor corporal, energia, 12 n.d. Si No
2001) limitaciones debido a problemas
fisicos y mentales
Short Form Health Survey (SF-36) Demencia Componentes mental, fisico y
(Ware y Sherbourne, 1992; Novella et Paciente social, percepcion de salud, 36 No Si No
leve-moderada . . L
al., 2001b) autoestima, ansiedad, depresion
Componentes mental, fisico y
Short Form Health Survey (SF-12) . - . L .
(Ware et al., 1996; Pettit et al., 2001) Paciente No definido  social, percepcpn de salud, 5 12 No Si No
autoestima, ansiedad, depresion
The Assessment of Quality of Life Paciente/  Demencia Enfermedad, vida independiente,
(AQoL) Instrumenf{Hawthorne et al., ) relaciones sociales, habilidades 15 Si No No
cuidador leve-grave

1997; Wlodarczyk et al., 2004)

fisicas, bienestar psicologico
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Validada en

Instrumento Evaluador Fase de la Dominios items  Psicometrid Traduccién demenciaen
enfermedad .
Espafa
World Health Organization Quality of L R .
Life 100 (WHOQOL 100/BRERThe . Demencia -uncion psicologica, estado , ) Si (Lucas
Paciente fisico, autonomia, relaciones  100/26 Si Si Carrasco et
WHOQOL Group, 1998; Struttmann et leve-moderada . S .
sociales, religion, ambiente al., 2011b)
al., 1999)
Quality of Well-Being (QWB) Scale Paciente / Demencia Movilidad, actividad fisica y Minimo .
(Kaplan et al., 1976; Wimo etal., 1995; Cuidador leve-grave actividad social 18 S No No
Kerner et al., 1998; Naglie et al., 2006) g
. . Movilidad, cuidado personal,
European Quality of Life Instrument actividades cotidianas
(EQ-5D)(EuroQoL Group, 1990; . . ' Si (Diaz-
. . Paciente / Demencia dolor/malestar y . .
Naglie et al., 2006; Karlawish et al., cuidador leve-arave ansiedad/depresion 7 Si Si Redondo et
2008a; Karlawish et al., 2008c) g P al., 2013)
Estado de salud actual y
comparado con hace 12 meses
Health Utility Index 2 (HUI-2)Feeny et
al., 1995; Neumann et al., 1999; Cuidador Demencia Movilidad, emocidn, estado 7 S S No
Neumann et al., 2000; Karlawish et al., leve-grave cognitivo, dolor, fecundidad
2008a; Karlawish et al., 2008c)
Health Utility Index 3 (HUI-3YFeeny et Demencia Vision, audicién, habla,
al., 1995; Neumann et al., 2000; Naglie Cuidador leve-grave deambulacion, destreza, 8 Si Si No

et al., 2006)

emocion, estado cognitivo, dolor

1 Segun Mini Mental State Examination (MMSE) (dewia leve MMSE >20; moderada MMSE 11-20; grave MM$E

2 Propiedades psicométricas en poblacion con daansegun referencias de la primera columna del ©@uad

Tabla actualizada a fecha 20 de agostos de 2013.
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3. Discusion

Cada vez son mas los profesionales y clinicos diliean medidas de CV en sus
valoraciones para entender el impacto de la enfimthen la CV de los individuos desde

Su propia perspectiva.

En los ultimos afios, han sido varios los autores ltan desarrollo y utilizado medidas
con esta finalidad, tanto genéricas como espesifiea este articulo, la revision se ha
centrado en los instrumentos genéricos. En pobilaayéneral, las propiedades
psicométricas fundamentales de estos instrumentisl€z, fiabilidad y sensibilidad al
cambio) estan debidamente contrastadas. Adem@gnemal cumplen con los criterios de
claridad y economicidad de Zeisel sobre los insémtms de medida (Zeisel, 1962). En
Espafa, actualmente existe un creciente interéfapplicacion de este tipo de medidas
(Lucas Carrasco, 2007) y, aunque hay mucho canonoegorrer, ya se ha comenzado a
examinar la aplicabilidad de algunos instrumentosigestro contexto cultural y se han
realizado los procesos de validacion oportunosofatapion con demencia. Tal es el caso
del Nottingham Health Profile (NHP) (Baro et al00B) y el European Quality of Life
Instrument (EQ-5D) (Lopez-Bastida et al., 2006; B=g et al., 2009).

De la revision llevada a cabo, el EQ-5D parecees@nstrumento genérico mas util, no
s6lo porque ha mostrado validez en personas coertza) sino también porque parece
ser uno de los instrumentos mas utilizados y felele otras poblaciones. EI EQ-5D es
breve, se completa en apenas 5 minutos y pueddikeado tanto por pacientes como
por cuidadores. La utilizacion del EQ-5D ha preaéat propiedades psicométricas
adecuadas con cuidadores profesionales y no pwoldes como informantes de los
pacientes (Bryan et al., 2005). En el caso de dogeptes no esta muy clara su utilizacion.
Mientras que en algunos estudios se han encontiados problemas de validez en la
utilizacion del EQ-5D con pacientes (Coucill et @D01), en otros no hallaron problemas

en la administracion del cuestionario (Ankri et 2003).

El EQ-5D parece ser aplicable en todas las fasda defermedad, independientemente
de la gravedad, y muy util para recoger las dospeetivas (paciente y cuidador) de las
repercusiones de la demencia, complementarias estwgio de la CV. Otro argumento a
favor de este instrumento es que el resultado wlmteron el mismo a la hora de valorar

la CV en personas con demencia se relaciona coeseltado obtenido con una de las
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escalas de CV especificas mas utilizadas, la Qudiitife-Alzheimer’s Disease (QoL—
AD). Thorgrimsen et al. obtuvieron una correlacinderada y significativa entre los
resultados obtenido en QoL-AD y EQ-5D (Thorgrimeeal., 2003).

Aungue los instrumentos genéricos presentan algpraidemas metodoldgicos (validez
y fiabilidad fundamentalmente) en su utilizaciéroyidlla et al., 2001a; Seymour et al.,
2001; Bureau-Chalot et al., 2002), especialmentdeznencia avanzada, son muy utiles
cuando se utilizan en estudios comparativos coblapmnes con diferentes estados de
salud o enfermedades. El EQ-5D fue utilizado pavenparar la CV en distintas
enfermedades que producen demencia, en concretene@ncia con cuerpos de Lewy y
demencia por enfermedad de Alzheimer (Bostrom gt 28l07). Los pacientes con
demencia con cuerpos de Lewy tuvieron una CV saatifamente mas baja que los

pacientes con enfermedad de Alzheimer.

Otro estudio que refleja muy bien la idoneidad dge instrumentos genéricos para
estudios comparativos es el de Struttmann et gut{®ann et al., 1999). Estos autores
valoraron la CV utilizando el WHOQOL 100 en pacemnton demencia y en pacientes
con cancer, destacando entre sus resultados symdtentes con demencia tienen peor
CV que los pacientes con cancer. Si el hallazgegeasorprendente hay que considerar
gue, de hecho y desde algunas perspectivas, landente sido considerada un estado de
salud peor que la muerte (Patrick et al., 1994).

Si el objetivo del estudio de CV en demencia ntae®mparacion, sino la evaluacion de
la propia CV en personas con demencia, se acoasejgizacion de medidas especificas,
creadas concretamente para este grupo de pobl&séntipo de instrumentos son mas
viables, fiables y sensibles a los cambios en diobrtexto (Ledén-Salas y Martinez-

Martin, 2010a).

Por ultimo, los instrumentos de CV genéricos tamtsién utilizados para establecer la
validez de constructo de los instrumentos espesifibado que para el constructo CV no
existe ungold standardcon el que validar instrumentos de CV especifitas,escalas

genéricas pueden ser la mejor opcion para esewvabjet
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Capitulo 4. Bvaluacion de la
calidad de vida en personas co
demencia (2): instrumentos
especificos

1. Introduccién

En los ultimos afios, el estudio de la CV en el cangla demencia se ha desarrollado y
ha avanzado conceptualmente, dotandose de insttosnde medida y aplicaciones en
diferentes contextos, incluyendo el terreno deslaqgeriatria (Lawton, 1991; Rabins y
Kasper, 1997; Brod et al., 1999b; Logsdon et &99).

Existe un elevado numero de instrumentos (cuestas)aescalas, indices, perfiles, etc.)
para evaluar la CV. La clasificacibn mas sencillm@s utilizada es la que divide los

instrumentos en dos grupos: genéricos y especificos

Los instrumentos especificos estan concebidos pawo&aciones concretas. Evallan
determinadas poblaciones en funcidén de, por ejemplodeterminado diagnostico o
enfermedad (por ejemplo, esclerosis multiple, emnéelad Alzheimer), sintomas (por
ejemplo, dolor, alucinaciones), estado funcional @emplo, demencia, discapacidad) o
caracteristica poblacional (por ejemplo, adolesgsntnayores). A diferencia de los
genericos, solo son aplicables a las situaciongsbtaciones diana para los que fueron
desarrollados, pero tienen la ventaja de ser niéshdes al cambio, puesto que han sido

mejor adaptados a las necesidades concretas dmlleidm en un contexto determinado.
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En los dltimos afos se han desarrollado diversstsuimentos de CV para personas con
demencia, principalmente en paises anglosajoneag$l@arrasco, 2007). En el Cuadro 1
se detallan las caracteristicas de dichas medigasfuecion de las siguientes
caracteristicas: informante, nivel de deteriorol@que pueden ser aplicados segun
MiniMental State Examination (MMSE) (demencia |eu&SE>20, demencia moderada
MMSE entre 11 y 20 y demencia grave MMSE<11), lmsedisiones o dominios de la
CV que pretenden medir, nimero de items, propiedpsieométricas y aplicabilidad en

Espana.

2. Instrumentos de calidad de vida especificos pademencia
2.1. Dementia Care Mapping (DCM)(Kitwood y Bredin, 1992)

El DCM fue desarrollado para su uso en personasdamencia institucionalizadas
incapaces de proporcionar autoevaluacion de su EIVDCM es una herramienta
observacional empleada en centros de atenciondangencia, tanto como instrumento
para desarrollar una practica de cuidados centmades persona, como herramienta en la
investigacién sobre CV. Segun su creador es “w@ntotserio de obtener el punto de vista
de la persona con demencia empleando una comhbmabgd empatia y técnica
observacional” (Kitwood, 1997). EI método y el simma de codificacion fueron
desarrollados tras muchas horas de observar lopatamientos de personas con
demencia en residencias, hospitales y centrosaderdél Reino Unido. Ha sido utilizada
con éxito en personas con demencia moderada y,giade su caracter observacional
(Bredin et al., 1995; Ballard et al., 2002; Fossegl., 2002), a pesar de que en estas fases
los enfermos soOlo expresan conductas simples, tale® la sonrisa, un gesto o el
contacto visual (Perrin, 1997). El principal inceniente de esta escala es que requiere

una gran dedicacion y consumo de tiempo.

El instrumento evallda actividades (valorando cortgpoientos) y CV percibida

(valorando bienestar y malestar). La seccién devidatles esta compuesta por 24
categorias que hacen referencia a la actividadidad y a los comportamientos buenos
y malos del paciente. La seccion de CV se puntéevas de una escala tipo Likert con 6
opciones de respuesta (-5, -3, -1, +1, +2, +3) dgndhtuaciones positivas se refieren a
buen estado o bienestar y negativas a mal estadalestar. Los indicadores se puntian

cada 5 min durante un periodo de observacion dal&fa. Han salido varias versiones
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del instrumento DCM. La ultima version, el DCM 8efwalidada en 39 personas con

demencia y se obtuvieron buenas propiedades psicoaseBrooker y Surr, 2006).

2.2. Activity and Affect Indicators of QOL (AAIQOL) (Albert et al., 1996)

El instrumento AAIQOL evalla unicamente dos donsnie la CV del sujeto, actividad
y afecto. Segun sus autores, las conductas obsesvaltuantificables son indicadores
idéneos para conocer el estado subjetivo del iddoviy constituyen, por tanto, una base
para evaluar su CV. Para el dominio actividad, dogores tomaron 15 items del
instrumento Pleasant Events Schedule (Teri y Lags#i®91). En este caso, el cuidador
y/o informante puntla la frecuencia de la actividagtra y dentro de la casa de su
familiar. En cuanto al afecto, seleccionaron 6 #ata la escala Lawton’s Affect Rating
(Lawton et al., 1996), incluyendo estados de lasqe que pueden ser facilmente
reconocidos a través de expresiones faciales yomgs, ya sean negativos (rabia,
ansiedad, depresion) o positivos (placer, interéatisfaccion). El periodo de referencia
son las 2 dltimas semanas. La escala se puedeutin personas con diferentes grados
de demencia, de leve a grave, vivan en su domiziBstén institucionalizadas, dado que
es el informante quién puntia la frecuencia de dividad y la afectividad. Este
instrumento fue validado en 130 pacientes diagredtis de EA leve y moderada y

presento buenas propiedades psicométricas (Albatt 4996).

2.3. The Community Dementia Quality of Life Profile(CDQLP) (Salek et al.,
1996; Salek et al., 1999)

CDQLP fue el primer instrumento disefiado para \alta CV de paciente y cuidador al
mismo tiempo. En su creacion, los autores se basamda informacién proporcionada
por personas con demencia y sus cuidadores, diexpertos y la revision de literatura
acerca del tema. La CDQLP consta de 2 secciongwim@ra valora la CV de la persona
con demencia a través de su cuidador, y la segomd la CV y el estrés del propio
cuidador. Cuenta con 33 items referentes a cuatnoinidos (pensamiento y conducta,
vida familiar y social, actividades fisicas y otraspectos de la vida diaria) sobre la
persona con demencia y 13 items sobre el cuid&opuntian a través de una escala
tipo Likert con 4 opciones de respuesta (nunceecas, a menudo, siempre). El periodo
considerado es las dos ultimas semanas. Estenresita fue desarrollado para su uso en

personas con demencia que viven en el hogar cocugidedores. Un estudio realizado en
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76 pacientes con demencia con la CDQLP mostré lsupnapiedades psicométricas
(Salek et al., 1997).

2.4. Alzheimer Disease Related Quality of Life (ADRL) (Rabins et al., 1999)

La ADRQL es una escala especifica que pretenderndie@ la eficacia de las
intervenciones conductuales, del entorno y de ratsrhientos farmacolégicos. Para su
disefio, se llevaron a cabo grupos de discusioncoatadores de personas con EA y
paneles de expertos con el propdsito de identif@aaspectos mas relevantes sobre CV
en la EA. Este instrumento se basa en el testimdeiaccuidador. Los cuidadores son
entrevistados por personal entrenado y muestragraglo de acuerdo o desacuerdo con
cada una de las preguntas que se le hace resplkectoVadel enfermo. La escala consta
de 47 items que miden conductas positivas y neggataspecto a 5 dominios o subescalas
de la CV: interaccion social, autopercepcion, seemtos y humor, actividades e
interaccién con el medio. El célculo de las puntuaes se realiza utilizando un enfoque
de pesos, que difieren segun la importancia decigm item a medir. La suma total de
los items de cada subescala o dominio constituganguacion total de CV respecto a ese
dominio, y la suma de la puntuacion de todas l&estalas constituye una puntuacion
total que se toma como medida de CV. A mayor pwidna mayor CV. El marco

temporal de la evaluacion se refiere a las ultilnasmanas.

Este instrumento ha sido aplicado en varios essudio personas con EA, tanto
institucionalizadas como no institucionalizadapayece ser idoneo para valorar la CV en
la EA (Gonzéalez-Salvador et al., 2000; Rabins, 20§Retsos et al., 2003b; Samus et al.,
2005; Thomas et al., 2006; Missotten et al., 20@igsotten et al., 2008a; Missotten et
al.,, 2008b). En 2009 se hizo una validacién de gespiedades psicométricas del
instrumento, tanto en su version original, como wergion modificada, en tres grupos de
personas, de la comunidad, institucionalizadasistidss (Kasper et al., 2009). Aunque
las dos versiones presentaron propiedades psidoa®tsatisfactorias, los autores

recomiendan utilizar la versién modificada.

La ADRQL todavia no ha sido validada en Espafiay pese han realizado estudios con
este instrumento, tanto en personas con EA ingiitabzadas como no
institucionalizadas (Leon-Salas et al., 2011b; L-8atas et al., 2013).
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2.5. Quality of Life in Alzheimer’'s disease scaleOL-AD) (Logsdon et al.,
1999; Logsdon et al., 2002)

La QOL-AD se creo a partir de una revision de terditura médica de CV en poblacion
geriatrica teniendo como referencia las 4 areasLgweon considero importantes en la
CV de las personas mayores: bienestar psicolé@i¢qyercibida, nivel de competencia y
factor ambiental (Lawton, 1994). La QOL-AD estéaediada para evaluar la CV del
paciente desde dos puntos de vista, del paciemtel guidador. Tanto la version del
paciente como la del cuidador, constan de 13 iteyakid fisica, energia, estado de
animo, condiciones de vida, memoria, familia, nmadmio, vida social, vision general de
si mismo, capacidad para realizar las tareas em capacidad para hacer cosas por
diversion, situacion economica y vida en generas lespuestas a las preguntas se
puntian en una escala tipo Likert con 4 opcionesedpuesta que van de 1 (malo) a 4
(excelente). Sumando las puntuaciones de los @ itee obtiene una puntuacién total o
global de CV, y puntuaciones altas indican mejor. @ddos los items se puntdan
considerando la CV actual del paciente. La QOL-ADf&il de aplicar y puntuar, es

breve y generalmente se pasa en menos de 10 min.

Se evaluaron sus propiedades psicométricas enupio gie 77 sujetos con EA (media en
MMSE=17) y sus cuidadores, resultando positivasgédon et al., 1999) y en 177
personas mayores con distintos niveles de detecmgnitivo (MMSE entre 4 y 29) y sus
cuidadores (Logsdon et al., 2002), resultando témipiositivas y demostrando que la

QOL-AD version paciente so6lo es valida en sujetos MMSE>10.

La QOL-AD ha sido validada por la doctoranda. Lasppedades psicométricas del
instrumento fueron evaluadas en una muestra d@d®bnas con EA institucionalizadas
en estadios 4 (4%), 5 (21,2%), 6 (34,3%) y 7 (40,486Un la Escala de Deterioro Global
(GDS) (Leo6n-Salas et al., 2011a). La version dédador resultd ser atil en todos los
estadios de la enfermedad mientras que la versebrpatiente solo fue aplicable en
estadios moderados y leves de la EA. En otra vabdadel instrumento realizada en
2013 se obtuvieron resultados similares; el 30%ed&dentes con deterioro cognitivo
grave pudieron auto-reportar su CV con fiabilidazeable (Crespo et al., 2013).
También ha sido aplicada en personas con demeeda abmunidad, resultando atil en

pacientes con demencia leve y moderada (Gomez¢goadieal., 2012).
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2.6. Dementia Quality of Life Scale (DQoL)Brod et al., 1999b)

La DQoL fue desarrollada a partir de revision loigtafica y resultados de grupos de
discusién de personas con demencia leve y moderad@dadores y proveedores de
servicios. Esta escala, como la QOLAS y la BASQB,caracteriza por valorar la CV
exclusivamente a partir de la opinion de las pexsonon demencia. Los autores
consideran que la CV es una experiencia meramadbeidual y subjetiva y, por ello,

Unicamente puede ser valorada a partir de infodnaproporcionada por el propio

sujeto.

La DQoL se estructura en 29 items y una pregunt@&rga («en general, ¢cémo
puntuaria su CV?»), que miden 5 areas o dominida @&/: afecto positivo, ausencia de
afecto negativo, sentimientos de pertenencia, atitoa y sentimiento. Cada item cuenta
con 5 opciones de respuestas segun la frecuericevel@o, de nunca a muy frecuente.
Se obtiene una puntuacion para cada dominio, need una puntuacion total o global
de CV. La obtencion de puntuaciones bajas en al @eeausencia de afecto negativo y
puntuaciones altas en las otras areas indican bD¥nd.a escala es apropiada para su
uso en personas con demencia leve/moderada copuatzacion en el MMSE 12. Se
trata de un instrumento relativamente rapido deaplse tarda unicamente unos 10 min
en completarlo. La validacion del instrumento s&vdl a cabo en una muestra de 99
individuos diagnosticados de demencia, solo el 4%pudo contestar adecuadamente a
las preguntas del cuestionario (45 pacientes dejlessi contestaron tenian demencia
leve —MMSE>19- y 50 demencia moderada —-MMSE 19-13y) mostré buenas

condiciones psicométricas (fiabilidad y validezjq@ et al., 1999b).

La DQoL ha sido traducida y validada en Espafa dkt@€arrasco et al., 2011a). La
validacion del instrumento se realizé en 112 pdegnon deterioro cognitivo y demencia
en 6 centros de Catalufia. La fiabilidad y validedalversion espafiola del DQoL fueron

satisfactorias en personas con deterioro cogrigiwe y moderado.

2.7. The Quality of Life in Late-Stage Dementia (QWBLID) Scale (Weiner et
al., 2000)

La escala QUALID fue construida por un grupo defgsimnales clinicos con amplia
experiencia en el manejo de pacientes con demem@sarrollada a partir del

instrumento Activity and Affect Indicators of QOLAlpert et al.,, 1996), se creo
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especificamente para personas con demencia gratiigionalizadas. QUALID esta

basada en la informacién que proporciona el cuidguofesional, quien contesta la
escala a través de una entrevista estructuradaugndd la CV del enfermo. Los

informantes han de haber hecho repetidas obsenescael comportamiento del paciente
durante la dltima semana. El tiempo medio de admagion del cuestionario es de 5
minutos. Tiene 11 items referidos a comportamiemtoservables, indicativos de su
experiencia individual respecto a su CV. Incluydrsayvacion de estados subjetivos y
afectivos de pacientes en su vida diaria (si sphoi@, parece triste, molesto, irritable o
tranquilo) y comportamientos de confort o malestaractividades basicas de la vida
diaria consideradas importantes desde el puntalssii disfruta comiendo, tocando o
interactuando con los demas). Los items se purtttiano frecuencia de aparicion en una
escala Likert con 5 opciones de respuesta. La paidto total de la escala varia de 11
(mejor CV) a 55 (peor CV). La version original daktrumento fue utilizada en 42

residentes de una unidad especial de demenciamnedim en MMSE=12, y presento

propiedades psicométricas adecuadas (Weiner €080).

Este instrumento ha sido traducido y validado epaBa en un estudio transversal,
observacional y multicéntrico en una muestra de d&@onas con demencia avanzada
(media en MMSE=4) institucionalizadas en 8 residenae la provincia de Girona
(Garre-Olmo et al., 2009). Los resultados indicae ta version esparfiola del QUALID

presenta Optimas propiedades psicométricas patdikemdo en este ambito cultural.

2.8. The Quality of Life Assessment Schedule (QOLA%Selai et al., 2001a)

QOLAS es el tnico instrumento en la demencia qlerada CV desde el punto de vista
cuantitativo y cualitativo. Se basa en la teoriagddgica Personal Construct Theory y en
el método Repertory Grid Technique (Kelly, 1955¢sBrrollada inicialmente como una
herramienta genérica de CV de personas con problemearologicos (Kendrick vy
Trimble, 1994), Selai et al. la adaptaron para Suen personas con demencia (Selai et
al., 2001a). A través de una entrevista, el individealiza autovaloracion de la CV. En
primer lugar elige de una lista de cinco dominiosdpterminados (fisico, psicolégico,
social/familiar, actividades diarias y capacidagrstiva) los mas importantes para su
CV. En segundo lugar, identifica 2 aspectos de cemade los 5 dominios. Los sujetos
generan 2 constructos en cada area (10 en totad),tignen significado personal y

punttan el grado de problemas o de dificultad quee@menta en relacién con los 10
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hechos en una escala tipo Likert con 6 opcionagsjeiesta, de 0 (sin problema) a 5 (no
podria ser peor). La puntuacion total oscila efityge50, las puntuaciones mas elevadas
reflejan peor CV y las puntuaciones mas bajas nm@jarEste instrumento fue evaluado
en una pequefia muestra de individuos (N=22) coredeia leve y moderada y mostré

propiedades psicométricas satisfactorias (Sekli,€2001a).

2.9. Psychological Well-Being in Cognitively Impaied Persons (PWB-CIP)
(Burgener et al., 2005)

Este cuestionario evalla aspectos de la CV reladmsicon el bienestar psicologico. Es
una herramienta observacional en la que el cuidadotia las preguntas, de forma que
reflejen la conducta y el afecto de la personad®mmencia durante las 24 h previas. Tras
una revision bibliografica de medidas de biengssaroldgico, la valoracion de pacientes
y el apoyo de un grupo de expertos, se seleccinrigkdtems que miden afecto (positivo
y negativo) y conducta a través de una escalalLilfErt con 5 opciones de respuesta. Se
obtiene una Unica puntuacion y a mayor puntuaci@ombienestar psicolégico. Su
validacion se realizé en 96 pacientes con demdeem y moderada (Burgener et al.,
2005) y, a pesar de que cuenta con propiedadesnpsiicas excelentes, tiene el

inconveniente de que so6lo mide un dominio de la &@Wjenestar psicoldgico.

2.10. Quiality of Life for Dementia Scale (QOL-D)Terada et al., 2002)

El cuestionario QOL-D esta basado en el instrumA&mBQL (Rabins et al., 1999) pero
es mas facil de administrar. La QOL-D cuenta coiité&hs distribuidos en 6 dominios o
subescalas: afecto positivo; capacidad de comuditaespontaneidad y actividad; apego
a otros; afecto negativo e inquietud. Posteriormelds dominios se dividen en dos
grupos segun se refieran a aspectos negativostivpssle la calidad de vida relacionada
con la salud. Un grupo con los aspectos negatafesto y acciones negativas, inquietud,;
y otro grupo con los aspectos positivos: afectaitipos capacidad de comunicacion,
espontaneidad, actividad, apego a otros. La puidiluae realiza en escala Likert con 4
opciones de respuestas de frecuencia (l=nunca,raf¥eate, 3=algunas veces,
4=siempre). El cuestionario lo contesta un inforftegnes especialmente Util en personas
con demencia moderada y grave. Este instrumentoré&aelo y aplicado en Japdn en una
muestra de 264 personas con demencia, presentargmedades psicomeétricas
satisfactorias (Terada et al., 2002). Segun losrasitel concepto de CV en Japdén es
similar al de los paises occidentales.
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2.11. The Cornell-Brown Scale for Quality of Life h Dementia (CBS)(Ready
et al., 2002)

La CBS se construyé adaptando la Cornell Scale Depression in Dementia

(Alexopoulos et al., 1988), cambiando los itemsatiggs de la depresion por adjetivos
positivos, proporcionando asi una evaluacion géxeréa CV de personas con demencia.
Segun los autores del instrumento, la CV se ideatifon la presencia de estado positivo
(serenidad, autoestima, felicidad), satisfaccionmicéi y psicologica (peso, suefio
reparador) y autoestima, y la ausencia de afectexpgriencias negativas (tristeza,

ansiedad, irritabilidad, pérdida de peso, faltzudergia).

La CBS debe realizarla un profesional clinico, gwalia la CV en una entrevista

semiestructurada conjunta con paciente y cuidd&lonstrumento estd compuesto por 19
preguntas con 5 opciones de respuesta refereniéisvad mes. La puntuacion total oscila

entre —38 y +38, puntuaciones positivas indicaromé) y puntuaciones negativas peor
CV. La escala es breve y facil de aplicar, en emgio estimado de aproximadamente 15
minutos. Permite evaluar la CV en personas con deimecon diferentes grados de

deterioro cognitivo. Este instrumento se aplicO sra muestra de 50 personas con
demencia con media en MMSE=22 y present0 propiedadecométricas adecuadas

(Ready et al., 2002).

La CBS ha sido validada en Espafia y ha demosttatiatas satisfactorios de validez y
fiabilidad en personas con demencia leve y modetaskaviven en el hogar con un
cuidador conocido (Lucas-Carrasco et al., 2013).

2.12. The Vienna List(Porzsolt et al., 2004)

Instrumento creado para describir el bienestaraiiéapion mayor con demencia grave o
avanzada. Para su disefo, los autores se basatannéormacion recogida por médicos
y enfermeros a partir de la observacion que raalizde pacientes con demencia grave
durante un afio. Se cred una lista de 65 itemshdistos en 14 categorias, reflejando
aspectos relevantes de su bienestar: voz, lengafgjetjvidad, contacto visual, contacto
fisico, tensidbn muscular, paso, movimiento de mandsscanso, actividades,
comunicaciéon e independencia en la alimentaciémladtem se puntla en una escala

Likert con cinco opciones de respuesta, de 0Gx=Aunca 4=siempre).
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Se realizé un analisis factorial del que surgiefimmlmente 5 factores o dominios:

comunicacién (15 items), afecto negativo (10), actat corporal (5), agresion (4) y

movilidad (6). La validacion del instrumento seliaen 217 personas con demencia
grave y mostro propiedades psicométricas excel¢Rt@gsolt et al., 2004).

2.13. DEMQOL y DEMQOL-Proxy (Smith et al., 2005; Smith et al., 2006)

El DEMQOL es un instrumento de calidad de vida dielaada con la salud y esta
compuesto de dos cuestionarios, uno para la pecssndemencia y otro para el cuidador
o informante. Tanto la version del cuidador comaldh paciente contemplan 5 areas o
dominios de la CV: actividades diarias y autocugjashlud y bienestar, funcionamiento
cognitivo, relaciones sociales y autoconcepto.ugktionario para el paciente contiene 28
preguntas (DEMQOL) y el del cuidador 31 preguniaBNIQOL-Proxy). La DEMQOL
es apropiada para uso en demencia leve/moderadd&a YEMQOL-Proxy es
especialmente importante en personas con demenasia. gse recomienda que se utilicen
las 2 medidas juntas excepto en demencia gravacsn en la que se debe utilizar solo
la DEMQOL-Proxy. La validacion del instrumento ®alizé en 99 diadas (paciente y

cuidador) y demostré propiedades psicométricasuadias (Smith et al., 2006).

Este instrumento ha sido validado en Espafia cattadss satisfactorios en personas con
demencia leve y moderada que viven en el hogaa@d-@arrasco et al., 2010).

2.14. Dementia Specific Quality of Life Instrument(QUALIDEM) (Ettema et
al., 2007a; Ettema et al., 2007b)

El instrumento QUALIDEM esta basado en la informdacresultante de una revision
bibliografica sobre CV en la demencia, grupos deutiion con pacientes y cuidadores, y
un panel de expertos. La valoracion de la CV skzeea través del cuidador profesional
y esta especialmente disefiada para aplicar eroseneidenciales. Cuenta con 37 items
sobre el comportamiento observable de las persooasdemencia, distribuidos en 9
subescalas unidemensionales: relacion de cuidadectoa positivo y negativo,
comportamiento agitado y tenso, autoimagen positiglaciones sociales, aislamiento
social, sentimientos hacia el hogar y actividatlas.opciones de respuesta son 4 (nunca,
raras veces, algunas veces, a menudo). Se obtgmerfil de CV. El tiempo estimado de
administracion del cuestionario es aproximadameetel5 minutos, siendo una escala

facil de administrar.
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El instrumento fue validado en una muestra de 2%sgmas con demencia

institucionalizadas y mostro propiedades psicoredrisatisfactorias para su utilizacion
(Ettema et al., 2007a). Este instrumento fue dplécan personas con diferentes grados
de demencia aunque se comprob6 que en demencityihoe problemas con 3 de las 9

subescalas del instrumento.

2.15. The Bath Assessment of Subjective Quality ofife in Dementia
(BASQID) (Trigg et al., 2007b)

El instrumento BASQID se disefié en base a las auids que existen entorno a que
personas con demencia leve y moderada son capacesordpletar los items de
cuestionarios estandarizados, proporcionando \@tores validas de su propia salud y
CV. Para el desarrollo del marco conceptual de daida, se realizaron entrevistas en
profundidad a personas con demencia en estadiesriederado. Este instrumento esta
constituido por 9 dominios de la CV, y cada domimaw distintas facetas. Las facetas se
puntian de 0 a 4, donde puntuaciones altas repaesemejor CV. El instrumento se
aplica mediante entrevista, utilizando ayudas Vesugtarjetas con las preguntas y las
posibles respuestas escritas en letra grande).

Esta escala fue validada en 60 personas con demdnoedia en MMSEL2)
demostrando propiedades psicométricas adecuadgg €fral., 2007a). Los participantes
en el estudio fueron capaces de completar los itdenda escala referidos a los
sentimientos y otros dominios de la CV, y pareceapeopiada para la valoracion de la
CV autoreportada.
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Cuadro 1. Instrumentos de calidad de vida especificos @adeinencia.

Instrumento Evaluador Fase de la Dominios items Psicometrid Traduccion Validada en
enfermedad Espafia

Dementia Care Mapping (DCM)  Cuidador Demencia Bienestar, aislamiento social, Variado Si Si No

(Kitwood y Bredin, 1992) leve-grave actividad, conducta

Activity and Affect Indicators of Cuidador Demencia Afecto (positivo y negativo), 21 Si Si No

QOL (AAIQOL)(Albert et al., leve-grave actividad

1996)

The Community Dementia Quality Paciente/ Demencia Pensamiento y conducta, vida  Paciente:20 Si No No

of Life Profile (CDQLP)Salek et  cuidador leve- familiar y social, actividades Cuidador:13

al., 1996; Salek et al., 1997; Salek moderada fisicas y otros aspectos de la vida

et al., 1999) diaria

Alzheimer Disease Related Quality Cuidador Demencia Interaccion social, a7 Si Si No

of Life (ADRQLYRabins et al., leve-grave autopercepcion, sentimientos y

1999) humor, actividades, interaccion
con el medio

Quality of Life-Alzheimer’s DiseasePaciente / Demencia Salud fisica, energia, humor, 13 Si Si Si (Le6nSalas e

(QOL-AD)(Logsdon et al., 1999) cuidador leve-grave memoria, autoconcepto, al., 2011a;
relaciones interpersonales, Gomez-Gallego
actividades, situacion financiera, y et al., 2012;
valoracion de la CV global Crespo et al.,

2013)

Dementia Quality of Life Paciente Demencia Afecto positivo y negativo, 29 Si Si Si (Lucas-

instrument (DQoL)Brod et al., leve- autoestima, sentimiento de Carrasco et al.,

1999hb) moderada pertenencia y estéticos 2011a)

Quality of life in Late-Stage Cuidador Demencia Comportamientos observables 11 Si Si Si (Garre-Olmo

Dementia Scale (QUALIO)Weiner grave sobre actividad y estado et al., 2010)

et al., 2000) emocional

Quality of Life Assessment Paciente Demencia Salud fisica, psicoldgica y social, 10 Si No No

Schedule (QOLAS) (Selai et al., leve- familia, actividades, cognicién

2001a) moderada

2 Propiedades psicométricas en poblacion con deaneagun referencias de la primera columna del ©@uad
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Instrumento Evaluador  Fase dela Dominios items Psicometrig Traduccion Validada
enfermedad en Espafia
Psychological Well-being in Cuidador Demencia leve- Afecto positivo, afecto negativo 11 Si No No
Cognitively Impaired Persons (PWB- moderada
CIP) (Burgener y Twigg, 2002)
Quality of Life for Dementia (QOL-D) Cuidador Demencia leve- Afecta positivo y negativo, acciones, 31 Si No No
(Terada et al., 2002) grave comunicacion, insomnio, interaccion
con otros, espontaneidad y actividad
Cornell Brown Scale for Quality of Life Paciente/  Demencia leve- Afecto negativo y positivo, 19 Si Si Si (Lucas-
in Dementia (CBS)Ready et al., 2002) cuidador moderada satisfacciones, quejas fisicas Carrasco ¢
al., 2013)
The Vienna LisfPorzsolt et al., 2004) Cuidador Demencia  Comunicacion, afecto negativo, 40 Si No No
grave contacto corporal, agresién, movilidad
Quality of life instrument for people  Paciente/  Demencia leve- Actividades diarias y autocuidado, Paciente Si Si Si (Lucas-
with dementia (DEMQOL(Smith et cuidador grave salud y bienestar, funcionamiento  :28 Carrasco ¢
al., 2005) cognitivo, relaciones sociales y Cuidado al., 2010)
autoconcepto r: 31
Instrument of the assessment of Qualit¢uidador Demencia leve- Relacion de cuidado, afecto positivo 87 Si No No
of Life of people with dementia living in grave negativo, comportamiento agitado y
residential settings (QUALIDEM) tenso, autoimagen positiva, relaciones
(Ettema et al., 2007a; Ettema et al., sociales, aislamiento social,
2007b) sentimientos en casa y actividades
The Bath Assessment of Subjective  Paciente Demencia leve-Salud, interaccion social, estado 24 Si No No
Quality of Life in Dementia (BASQID) moderada funcional, movilidad, ocio, energia,

(Trigg et al., 2007b)

descanso, estado psicoldgico y
entorno

1 Segun Mini Mental State Examination (MMSE) (degiarieve MMSE>20, demencia moderada MMSE entre 2@ y demencia grave MMSE<11).

2 Propiedades psicométricas en poblacion con daansegun referencias de la primera columna del ©@uad

Tabla actualizada a fecha 20 de agosto de 2013.
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3. Discusion

La medicion de la CV en la demencia supone ungeteeptual y metodologico al que
los investigadores han respondido logrando alguacagerdos, con ciertas reservas y

limitaciones.

En los ultimos afios hemos asistido a un importanéace en el estudio de la CV en la
demencia pero, hoy por hoy, todavia existen irshembres en torno al tema.

Actualmente no hay una definicion consensuada dee€demencia, pero si un acuerdo
sobre el caracter multidimensional y subjetivotdeiino. La CV es definida de distinta

manera por diferentes personas, y los distintosuimentos de medida utilizados para
valorarla reflejan diferentes marcos conceptualksdemas, hay que considerar las
potenciales consecuencias de la demencia en eégwode evaluacion: debido a las
dificultades cognitivas, especialmente la pérdi@a imtrospeccion, los problemas de
comunicacion, de entendimiento y de razonamiert@utoevaluacion es realizable en
escasas ocasiones a partir de un grado leve deodetSelai, 2001). Por este motivo, en
general, suele acudirse a la informacion propoedanpor un cuidador o familiar

préximo que, a través de la observacion o de stan& con el paciente pueda reportar

datos valiosos referentes a su CV.

A pesar de estas limitaciones, la aplicacion deungentos especificos creados para su
evaluacion es cada vez mas frecuente. A diferedeidos genéricos (Ledn-Salas y
Martinez-Martin, 2010b), estos instrumentos estdoocados a los problemas asociados a
la demencia y, son mas informativos y sensiblesuadbio. Por tanto, son preferibles para
detectar los cambios inducidos por los tratamiegtdas intervenciones psicosociales
(Scholzel-Dorenbos et al., 2007).

En general, las propiedades psicométricas de @sstrsimentos, validez, fiabilidad y
sensibilidad al cambio, son satisfactorias. Adersas,instrumentos concisos, faciles de
entender y sencillos de aplicar (Zeisel, 1962).idmato en cuenta la especificad de la
demencia y sus consecuencias en la valoracion,cessgable la utilizacion de
instrumentos de CV que tengan dos versiones, una @apaciente y otra para el
cuidador. Respaldando la naturaleza subjetivaigithail de la CV, en aquellos casos en
los que el paciente pueda contestar al cuestigrset@ muy Gtil recoger su vision acerca

de la repercusion de la demencia en su vida. RBeropocos los casos en los que los
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pacientes pueden participar de tal modo. Por estevones aconsejable y habitualmente
necesario contar con una version para el cuidddoanjiar o profesional, que ayudara a
valorar la CV del paciente, aunque sea desde sto pienvista. La principal ventaja de
contar con una version para el cuidador, es quaiteeutilizar el instrumento en todas las
fases de la enfermedad, independientemente davadad del paciente. En este sentido,
las escalas especificas mas utiles son la sigsieQugality of Life-Alzheimer’s Disease
(QOL-AD), Quality of life instrument for people vitdementia (DEMQOL) y The
Cornell-Brown Scale for Quality of Life in Demen{@BS).

En demencia avanzada, esta indicada la utilizatgdimstrumentos de tipo observacional.
En estas fases es mas dificil que el paciente pp@digipar en el estudio y, ademas, el
cuidador no sabe interpretar los gestos y compaetaos de su familiar si no es a traves
de un patron de conductas relacionadas con lajada previamente por el investigador.
En este caso los instrumentos mas Utiles son: Dan@€are Mapping (DCM) y Quality
of life in Late-Stage Dementia Scale (QUALID).

Las evaluaciones by proxy, ya sean observacior@alesediante entrevista, presentan
ciertas limitaciones en su ejecucion (expuestasrianinente en el apartado 1. Valoracion

de la calidad de vida en demencia), conllevandblpnoas de fiabilidad.

El grupo INTERDEM lleg6 a un consenso europeo stasderramientas mas utiles en la
demencia (Moniz-Cook et al., 2008). En el casordgrumentos de CV, este grupo de
expertos aconsejo la utilizacion del QOL-AD por sgro de los instrumentos mas
apropiados por su brevedad y por su sensibilidddsaintervenciones psicosociales.
Woods et al. (Moniz-Cook et al., 2008) emplearote esstrumento para examinar la
relacion entre CV y estado cognitivo en personas demencia. Realizaron un ensayo
aleatorizado con 201 personas que participaromartarapia de estimulacion cognitiva.
Se comprobd que, aunque los cambios en la CV deopas con demencia fueron
independientes de los niveles de estado cogniavimtervencion realizada para mejorar

la funcién cognitiva tuvo un efecto directo solaeCV de los pacientes.

Dado que no existe un tratamiento eficaz y curatieola demencia, el cuidado y
mantenimiento de la CV de personas que la sufresttoye uno de los objetivos
sanitarios y retos sociales mas importantes encaakdad. Pese a los importantes

avances registrados en los ultimos afios, todavsteaxmportantes desafios en el estudio
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de la CV en la demencia, tanto en el terreno tedreno en el metodoldgico. Existe una
diversidad de instrumentos creados especificanmaantz el estudio de la CV en estos
pacientes y, aungque la gran mayoria presenta bugpagedades psicométricas en su
aplicacién, no cuentan con un modelo tedrico comiodavia existen cuestiones por
resolver, como por ejemplo cudles son los instruosemas validos y fiables para valorar
la CV del paciente, cual es la mejor manera de @igtracion (auto-cumplimentacion o
valoracion por un informante) dependiendo del gr@delaeterioro cognitivo, quiénes son
los mejor informantes o cudles son los determisaete la valoracion de la CV en

pacientes e informantes (Naglie, 2007).
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Il. Método



Capitulo 5. Material y métodos

1. Introduccién

Los capitulos precedentes se centraron en el mafwao del estudio, que marca el
desarrollo y el disefio de la investigacion y afecta seleccion de las estrategias a seguir,
las técnicas de recogida de datos y el analisitadeformacion. En este capitulo se
describe la estrategia para alcanzar los objetilo$a investigacion, el material y los

métodos utilizados.

En primer lugar se describirdn los objetivos ddiudi®, cuya pertinencia queda
establecida a partir de la revision bibliografiealizada en los capitulos precedentes.

Una vez definido y delimitado el objeto de estud® procede a su concrecion, su
operacionalizacion, tanto desde una perspectivecteanalitica (cuestionario, variables,

etc.) como poblacional (poblacion de estudio).

Seguidamente a la formulacion y operacionalizacéhproblema de investigacion se

realiza el disefio y el procedimiento del estudararello se determinaré:
1) El disefio muestral: muestra del estudio, volugnBarma de seleccion.
2) Técnicas de recogida de informacion: observagiéntrevista semiestructurada.

3) Técnicas de andlisis de datos: estadistica aable, bivariable y multivariable.
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2. Objetivos del estudio

La hipotesis de este estudio, basada en la reviloestudios previos, es que la CV de
personas con demencia avanzada institucionalizadt#s relacionada con factores de
discapacidad, del estado emocional y de la salndrgk Para examinar esta hipotesis se
plantean los siguientes objetivos:

Objetivo general 1:

Realizar un estudio de validacion de la adaptacbrastellano del instrumento de
calidad de vida (CV) para personas con demehsicala deCalidad de Vida en la

Enfermedad de AlzheimeQuality of Life-Alzheimer’'s Disease scale, QoL—AD)
(Logsdon et al., 1999).

Objetivo general 2:

Describir el perfil socio-demografico y de salud dgersonas con demencia

institucionalizadas.

Describir y analizar la CV de personas con demensiéucionalizadas desde dos puntos
de vista, el del residente y el de su familiar,femcion de las caracteristicas socio-

demograficas y del estado de salud de los resislente
De este objetivo general se derivan los siguienitgetivos especificos:

Objetivo especifico 2.1Describir el perfil socio-demografico de residenyefamiliares

y el estado de salud de las personas con demestitai¢cionalizadas.

Objetivo especifico 2.2.Determinar las caracteristicas de la CV en pesatn

demencia institucionalizadas

Objetivo especifico 2.3Comparar la valoracion de la CV de los residergakzada por
los propios residentes con la realizada por sudiéaes, para determinar concordancias y

discrepancias en dicha valoracién.

Objetivo especifico 2.4Determinar los factores asociados y determinajiesestan en
la base de la CV en personas con demencia institalizadas para establecer

predictores.
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Objetivo general 3:

Evaluar, mediante un estudio longitudinal, los ples cambios que se hayan dado en la

CV durante el periodo de seguimiento (1 afo).

3. Poblacién de estudio

3.1. Participantes

La investigacion se llevé a cabo sobre una muekdra37 personas institucionalizadas
diagnosticadas de demencia segun los criterio®@gjnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM-IV) de la American Psychiatry Association (American

Psychiatric Association, 1995) (ver Cuadro 1 logedps diagnosticos).

Cuadro 1. Criterios diagnosticos DSM-IV-TR para la demencia.

A. Desarrollo de mdltiples déficits cognitivos mastidos tanto por el paciente como por el familiar o
cuidador

(1) Deterioro mnésico (alteracion de la capacidach aprender nueva informacion y para recordar
informacion previamente adquirida).

(a) La memoria primaria puede ser valorada mediahspande digitos en sentido directo|e
inverso, siendo una discrepancia de 3 digitos q magestiva de deterioro. La memoria secundarideptie
valorarse pidiendo al examinado que recuerde dgpresentadas por el examinador tras un intede)|
5 minutos. La memoria secundaria también puederat@® presentando tres objetos sin nombrarlos,
ocultandolos, y preguntado su nombre al paciergpudiss de 5 minutos. Otro test de memoria a coatzopl
es leer un corto parrafo en alto al examinado gyttarle mas tarde lo que recuerda.

(b) La memoria a largo plazo o memoria terciarieegalla preguntando informacion persohal
gue puede ser validada por un acompafiante (fecimaamiento, graduacién en la escuela, matrimopio,
etc) y hechos de conocimiento comuin compatibleetarivel educativo del examinado y su bagaje calfy
incluidas preguntas como el nombre del presideategabierno, los presidentes anteriores, la cagigh
estado.

=

(2) Una (o mas) de las siguientes alteracionesitiegs

(a) Afasia (alteraciones del lenguaje) incluidaderaas de las clasicas afasias, dificultad para
encontrar la palabra adecuada y denominacion pdrardacion. La dificultad para encontrar las pedah
se evidencia en la demencia avanzada por un habla,vdesprovista de nombres y verbos, con relativa
conservacion de férmulas de conversacion sociahocty qué tal estas?”. Precozmente, puede demasirars
pidiendo que nombre tantos animales como sea @apamn minuto. Los pacientes con demencia citaran
con toda probabilidad menos de 10 animales y m&metion frecuencia nombres. También tienen difclilt
para denominar las partes de un reloj (ruedeciltarea, caja, esfera y cristal), realizando errores
parafasicos (como tira por la correa o lente pistalj, o en su lugar, describiendo sus funciopesj(, “es
para ponerlo en hora” por ruedecilla).

(b) Apraxia (incapacidad para llevar a cabo actisies motoras a pesar de una funcién motora
intacta; p. ej., fuerza y coordinacion), p. ej. # la esfera de un reloj y colocar las manilldessall y 10.
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(c) Agnosia (incapacidad para reconocer o ideatifitbjetos a pesar de una funcion sensgrial
intacta).

(d) Alteracién de las funciones ejecutivas (p. pjanificacion, organizacion, secuenciacion,
abstraccion).

1. Las alteraciones en la planificacién, organémay secuenciacion se pueden evidenciar
mediante la capacidad para enfrentarse a asuniubafas, relaciones interpersonales o laboralede 0
describir con légica como podrian hacerlo. Los damken las rutinas habituales o en la higiene paiso
pueden reflejar una disfuncién ejecutiva. La hiatalinica es la mejor fuente de informacién solare
fuente ejecutiva, pero también puede ser evaluadpopiendo problemas a los que una persona puede
enfrentarse en la vida diaria, como una urgencidicaéo quedarse en descubierto en la cuenta ctarien
Adicionalmente, podemos evaluar la funcion ejeeupidiendo al examinado que realice tareas setiadas
como los pasos que hay que seguir para mandaraste (p. €j., doblar el papel, meterlo dentro de un
sobre, poner la direccion y el sello, y enviarla).

2. El deterioro de las capacidades abstractasvidengia por la incapacidad de realizar
similitudes, como entre una silla y una mesa, uchiflo y un tenedor, o para personas con un njvel
educativo elevado, entre un poema y una estatnér® €ogio y castigo. También puede objetivargelgg
incapacidad para interpretar refranes comunes ct@ro hecho pecho” o “nadie esta contento con su
suerte”.

B. Los déficits cognitivos en cada uno de los cuteriAl y A2 causan suficiente deterioro en| el
funcionamiento social o laboral y representan wiid@ desde el nivel previo de funcionamiento.

C. Los déficits no suceden exclusivamente en el ctmide delirium.

Elaboracién: Weiner, M.F. y Lipton, A.M. (2005). Dencias: investigacién, diagnostico y tratamiento.
Barcelona: Masson. 606 p.

3.2. Seleccién de la muestra

El estudio fue realizado en la Unidad de Invesiiadel Proyecto Alzheimer de la
Fundacion Centro Investigacion Enfermedades Negitd8 (UIPA-Fundacion CIEN),

Centro Alzheimer Fundacion Reina Sofia. Se inforaioCentro Alzheimer de los

objetivos del estudio, protocolo y cuaderno de gat@ de datos. Se elaboré un
consentimiento informado para la participacion keestéudio. Tanto el protocolo como el
consentimiento fueron aprobados por el Comité deakte la UIPA. Todos los datos
personales recogidos fueron almacenados y pro®gegun las normas de la Ley
Organica 15/1999 del 23 de Diciembre para la Pealacde Datos Personales (LOPD
15/1999) y la Ley 41/2002 de autonomia del pacjatdgeechos y obligaciones en materia

de informacion y documentacion clinica y la LEY 2017, de Investigacion biomédica.

La UIPA contacté con cada uno de los posibles ppaintes en el estudio, e informaron a
los familiares responsables o representantes kdaleto verbalmente como por escrito,

del estudio. Una vez otorgado por escrito el penti@ consentimiento, el paciente fue
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incluido en el estudio, procediéndose a la aplaracilel protocolo y recogida de
informacion segun el cuaderno de recogida de dgtesse describe detalladamente en el
Apartado 3. “Cuaderno de recogida de datos” de eamiéulo (Anexo). El cuaderno de
recogida de datos se dividié en tres bloques: ajjiéd socio-demografico; b) Bloque
calidad de vida; y c) Bloque salud. La informacifue recogida por un equipo
multidisciplinar formado por 2 neurdlogos, 2 psa&jtas y 1 socidloga. Los bloques A 'y
B fueron realizados por la socidloga (la doctorangal bloque C fue realizado por los
psiquiatras y los neurélogos. Cada profesional gecda informacién de manera
independiente en varias sesiones, en las instakxidel Centro Alzheimer Fundacion

Reina Sofia.

La seleccion de la muestra del presente estudisasesalizado siguiendo técnicas no
probabilisticas mediante el método no probabibisppor cuotas. Segun el manual de
Métodos de Encuesta publicado por M2 Angeles CeAn@na, el método no
probabilistico por cuotas es el método que propoecimejores resultados dentro de los
meétodos no probabilisticos, debido a que los ssij@éola muestra se escogen de acuerdo
a su proporcionalidad en las variables cuota kstialas para su seleccion, teniendo
como referencia la informacion proporcionada potoslacensales, como Censo de
poblacién, Padron de habitantes u otras fuentaslistitas referidas a la poblacion objeto
de estudio (Cea D'Ancona, 2004). El propésito ésaex una muestra que se ajuste a la
distribucion de las caracteristicas fundamentakedadpoblacién (generalmente sexo,
edad y region). En este tipo de muestreo el estankdr es libre de entrevistar a quién

guiera o pueda, siempre que se ajuste a las cuotas.

Partiendo de los porcentajes reales de la poblamijeto de estudio, personas de 60 y
mas afios con demencia institucionalizadas en lav@oiad de Madrid se seleccion6 una
muestra final de 137 personas (ver Tabla 1). Slabpoblacion de referencia, personas
con demencia institucionalizadas, segun datos deErauesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de dependemei2008 dirigida a centros, en Espafia
existen en la actualidad cerca de 100.000 perstiagsosticas de demencia residentes en
centros, de las cuales unas 15.000 residen erosatdrla Comunidad de Madrid. El 21%

de estas personas son hombres y el 79% mujeres.
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Tabla 1. Distribucion muestral de los sujetos de estudidldén de referencia: personas con demencia
institucionalizadas de 60 y mas afios en la ComdrigaMadrid.

Distribucién muestral por sexo Total Hombres Mujeres
Personas con demencia institucionalizadas 14.872 3.129 11.743
% 100 21 79
Muestra seleccionada 137 25 112

% 100 18,2 81,8

4. Cuaderno de recogida de datos

El estudio propuesto sobre CV en personas con deangrstitucionalizadas se realizo a
partir de un cuestionario amplio y multidisciplindrasado en los objetivos de

investigacion propuestos en el apartado 1.

Como se ha descrito en la pagina anterior, el cnad#e recogida de datos contiene tres
bloques tematicos. A continuacion se detalla eitesuido de cada blogue y los

instrumentos utilizados para su medicion.

4.1. Bloque socio-demografico

El bloque socio-demogréfico estd formado por urstiolario semi-estructurado donde
se recogieron variables socio-demograficas de ésteranto del residente como del
familiar informante. Del residente se recogierona $aguientes variables: sexo, edad,
estado civil, niumero de hijos, forma de conviveramerior a la institucionalizacion,
namero de personas en el hogar en convivenciai@ntesivienda en propiedad,
necesidad de cuidados antes de la institucion@izacuidador principal, extension y
tipo de relaciones familiares/sociales, religiognado de compromiso, actividades de
ocio, cultura y tiempo libre realizadas antes deriiermedad, tipo de pension, ingresos,
ocupacién laboral principal, afios vinculado a lapacién principal y nivel estudios
(Cuadro 2).

Del informante familiar, encargado de la supervisiél residente, se recogi6 la siguiente
informacion: sexo, edad, relacidon de parentesco etoresidente, nivel de estudios y

situacion laboral actual (Cuadro 3).

Cuadro 2. Caracteristicas socio-demogréficas de los residewégiables y categorias.

Variables Categorias / valores de medida
Edad 1.< 74 afios
2. 75-84 afios
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3. > 85 afios
Sexo 1. Hombres
2. Mujeres
Estado civil 1. Soltero/a; divorciado/a
2. Casado/a, en pareja
3. Viudo/a
Forma de convivencia antes de |lA. Solo/a
institucionalizacion 2. En pareja en su propia casa
3. En casa de algun familiar
4. En una residencia
Necesidad de cuidado antes de la 1. No
institucionalizacion 2. Si
Cuidador principal antes de la institucionalizaciénl. Conyuge o pareja
2. Hijo/a
3. Algun otro familiar
4. Personas contratadas
Hijos 1. No
2. Si
N° de hijos N°
Religién 1. Catdlica
2. No creyente
Practica religion 1. No
2. Si
Ocio activo: bailar, andar,... 1. No
2. Si
Ocio pasivo: TV, manualidades,... 1. No
2. Si
Ocio cultural: cine, leer, pintar,... 1. No
2. Si
Ocio social: reunirse con gente,... 1. No
2. Si
Red familiar y social 1. No se relacionaba
2. Sélo con la familia
3. Sd6lo con amigos, vecinos,..
4. Se relacionaba con ambos
Tipo de relaciones del residente 1. De gran intimidad y afecto
2. Normal
3. Bastante distante y fria
4. Problematica, con conflictos
5. Inexistente

Tipo de pensidn

1. No percibe pensién
2. Pensién de viudedad
3. Pensién de jubilacion
4. Otro tipo de pension

Ingresos del hogar

1. Menos de 600 €
2. De 601 a 900 €
3. Mas de 900 €

Ocupacion principal realizada en su vida labora

Prbfesionales no universitarios
2. Trabajadores servicios
3. Trabajadores agricultura
4. Trabajadores industria
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5. Trabajadores no cualificados
6. Amas de casa
7. N° de afios ocupado

Nivel de estudios 1. Sin estudios
2. Estudios primarios
3. Estudios secundarios

Cuadro 3. Caracteristicas socio-demograficas de los famgiarariables y categorias.

Variables Categorias / valores de medida

Edad 1.<50 afios
2.51 - 65 afios
3.> 66 afos

Sexo 1. Hombre
. Mujer

. Soltero/a

. Casado/a

. Viudo/a

. Separado/a; divorciado/a

Estado civil

Parentesco . Conyuge o pareja
Hija/o
. Otro familiar

. Sin estudios

. Educacion primaria

. Educacién secundaria

. Ensefianza universitaria

Nivel de estudios

Situacion laboral actual . Empleado
. Jubilado/pensionista
. Ama de casa

. Parado

AWNRAONMNPONMPA®NPRN

4.2. Bloque calidad de vida

El presente blogue esta integrado por dos instrtorede CV especificos para la

demencia y un instrumento genérico (Cuadro 4).

Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzre(Quality of Life in Alzheimer’s
disease scale, QOL-AQJLogsdon et al., 1999; Logsdon et al., 2002). Etrumento
QOL-AD fue creado por Logsdon et al. a partir da vevision realizada de la literatura
meédica sobre CV en poblacion geriatrica teniendmaaeferencia las 4 areas que
Lawton considerd importantes en la CV de las pasanayores: bienestar psicologico,
CV percibida, nivel de competencia y factor amhaefitawton, 1994). La QOL-AD esta
disefiada para evaluar la CV de personas con demnelesde dos puntos de vista:
paciente y cuidador. Tanto la version del pacieoi®o la del cuidador, constan de 13

items: salud fisica, energia, estado de animo,iciongs de vida, memoria, familia,
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matrimonio, vida social, vision general de si miswepacidad para realizar las tareas en
casa, capacidad para hacer cosas por diversidacgih economica y vida en general.
Las respuestas a las preguntas se puntlan en cada 8po Likert con 4 opciones de
respuesta que van de 1 (malo) a 4 (excelente). &lorlas puntuaciones de los 13 items,
se obtiene una puntuacion total o global de CV,waréa de 13 (peor CV) a 52 (mejor
CV). Todos los items se puntian considerandouadiin o el estado actual del paciente.
La QOL-AD es facil de aplicar y puntuar, es brevgeyeralmente se pasa en menos de

10 minutos.

Escala de Calidad de Vida en Demencia Grave (QualtLife in Late-Stage Dementia
Scale, QUALID)YWeiner et al., 2000). La escala QUALID fue conistaupor un grupo de
profesionales clinicos con amplia experiencia emahejo de pacientes con demencia.
Desarrollada a partir del instrumerfativity and Affect Indicators of QO{Albert et al.,
1996), se cred especificamente para personas coend& grave institucionalizadas.
QUALID esta basada en la informacion que propomeiehcuidador profesional, quien
contesta a través de una entrevista estructuradaugndo la CV del enfermo. Los
informantes han de haber hecho repetidas obsenescael comportamiento del paciente
durante la dltima semana. El tiempo medio de aditnagion del cuestionario es de 5
minutos y tiene 11 items referidos a comportamemibservables, indicativos de su
experiencia individual respecto a su CV. La escéatduye observacion de estados
subjetivos y afectivos de pacientes en su vidaiadigsi sonrie, llora, parece ftriste,
molesto, irritable o tranquilo) y comportamientas ebnfort o malestar en actividades
basicas de la vida diaria consideradas importadéssie el punto social (si disfruta
comiendo, tocando o interactuando con los demaey items se puntlan como
frecuencia de aparicion en una escala Likert copdones de respuesta. La puntuacion
total de la escala oscila entre 11 (mejor CV) yi&or CV).

Instrumento Europeo de Calidad de Vida (Europeaml@uof Life Instrument, EQ-5D)
(EuroQoL Group, 1990EIl cuestionario EQ-5D fue creado por un grupo rdidtiplinar
de investigadores (medicina, enfermeria, sociolqgecologia, filosofia y economia) de
distintos paises europeos. EQ-5D es un instrumgemerico sencillo para describir y
valorar la CVRS. Esta compuesto por tres partesdesgripcion del propio estado de
salud en 5 dimensiones (movilidad, cuidado persoraitividades cotidianas,

dolor/malestar y ansiedad/depresion). Cada unatde dimensiones presenta tres niveles
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de gravedad (sin problemas, algunos/moderadosemnals, y muchos problemas). Con
las puntuaciones de las 5 dimensiones se obtieireliee EQ-5D, con un total de 243
perfiles que representan diferentes estados del.sBEluindice EQ-5D va de 1 (salud
perfecta) a -1 (muerte), aunque pueden obtenersgesanegativos que representan
estados de salud peores que la muerte; 2) le sigu&scala Visual Analdgica del estado
de salud (EQ-EVA), vertical y milimetrada (20 cmldegitud), en forma de termémetro,
que va de 0 a 100, donde O seria el peor estadalui@ actual imaginable y 100 el mejor
estado de salud; 3) por ultimo, una pregunta aakrda evolucion del estado de salud en

los dltimos 12 meses (EQ-12 meses).

Cuadro 4. Calidad de vida: variables y categorias.

Variables Categorias / valores| Puntuacién
de medida total

Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzéwe(Quality of Life in Alzheimer’s disease scale,

QOL-AD)
Salud
Energia
Estado de animo 1. Mal
Condiciones de vida 2. Regular Min.:13
Memoria 3. Bien Max.: 52
Familia 4., Excelente
Matrimonio / relacién estrecha
Vida social

Visién general de si mismo

Capacidad para realizar tareas

Capacidad para realizar tareas por diversion
Situacién econémica

Vida en general

Escala de Calidad de Vida en Demencia Grave (Qualfit_ife in Late-Stage Dementia Scale, QUALID)

Sonrie
Parece triste

Llora

Tiene una expresion facial de malestar-pareceiznfel

Parece fisicamente incomodo Min.: 1 Min.: 11
Realiza afirmaciones o ruidos que sugieren malestar Max.: 5 Max.: 55

Esta irritable o agresivo/a

Disfruta comiendo

Disfruta tocando, acariciando a los demas

Disfruta interactuado con los demas o estando epadia
Parece emocionalmente tranquilo/a y confortable

Instrumento Europeo de Calidad de Vida (Europeanl@uof Life Instrument, EQ-5D)

Movilidad 1. No tengo problemas EQ-indice
Cuidado personal 2. Algunos problemas Min.: -1
Actividades cotidianas 3. Incapaz, muchos Max.: 1
Dolor/malestar problemas
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Ansiedad/depresion
EQ-12 Meses 1. Mejor
Estado de salud actual en comparacién con hacee$@sn | 2. Igual

3. Peor
EQ-EVA Min.: 0
Escala Visual Analégica del estado de salud Méx.: 100

4.3. Bloque salud

El bloque salud incluye todas aquellas medidagimiadas con el nivel de competencia
y funcional, la intensidad de la demencia, el estamgnitivo y neuropsiquiatrico de los

residentes, que suponen puntos clave en la dem@waaro 5).

El nivel de competencia relacionado con la sal@d funcionamiento se analiza a partir
de diversos aspectos sobre salud fisica y funciétah ello se utilizaron los siguientes

instrumentos validados:

Escala de Actividades Basicas de la Vida DiariaBtthel o indice de Barthe(IB)
(Mahoney y Barthel, 1965; Shah et al., 1989). \alel nivel de independencia de la
poblacidn con respecto a la realizacion de algacéisidades basicas de la vida diaria.
Las actividades incluidas son diez: bafio, vestdeo, retrete, deambulacion, traslado,
escaleras, miccion, deposicion, alimentacién. LeSvidades se valoran de forma
diferente. Los valores que se asignan a cada @ativilependen del tiempo empleado en
su realizacion y de la necesidad de ayuda pararléewa cabo. El rango global puede
variar entre 0 y 100 puntos (0 — 20: dependentéd;t 21 — 60: dependencia severa; 61 —
90: dependencia moderada; 91 — 99: dependencia L80elndependiente).

Escala de Actividades Instrumentales de la VidariBide Lawton o Indice de Lawton
(IL) (Lawton y Brody, 1969). Instrumento de meditide las actividades instrumentales
de la vida diaria. Valora 8 items (capacidad paiizar el teléfono, hacer compras,
preparar la comida, cuidado de la casa, lavad@ depa, uso de medios de transporte,
responsabilidad respecto a la medicacion y admagisin de su economia) y les asigna
un valor numérico 1 (independiente) o 0 (dependienta puntacion final es la suma del
valor de todas las respuestas y oscila entre Oima@dependencia) y 8 (independencia
total).
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Ademas se registraron otras variables como sosujasiones mecanicas en silla y cama,
afios de evolucion de la demencia, la edad de imdgola demencia, meses de

institucionalizacion y diagndstico.

En la evaluacion de un paciente con demencia essaBo establecer el nivel de
afectacion, desde las formas incipientes hastéakes mas avanzadas, para conocer su
gravedad. Para este fin, existen diversos instrtoeeque, de acuerdo al grado de
afectacion funcional y cognitivo, clasifican la damsia segun criterios clinicos clasicos:
demencia leve, moderada o grave.Hszala de Deterioro GlobdlGlobal Deterioration
Scale, GDSJReisberg et al., 1982) permite determinar el Iniledeterioro del paciente
con demencia segun la capacidad total cognitivengibnal, en base a la observacion del
paciente y datos obtenidos de los cuidadores. $eaamediante entrevista, sobre
cuestiones planteadas al propio paciente, a sdaduoies 0 a las personas que estén en
contacto con él. Presenta una descripcion de fsisés caracteristicas de la evolucion de

la normalidad a las fases mas graves de la demencia

GDS 1. Normal

GDS 2. Deterioro muy leve: olvidos subjetivos, pepa exploracion normal

GDS 3. Deterioro leve: dificultad en el trabajo,l@@omunicacion verbal o al recorrer
lugares poco familiares; detectable por la famitigficit sutii de memoria en la
exploracion

GDS 4. Deterioro moderado: disminucion de la cajstipara viajar, para contar o
para recordar acontecimientos recientes

GDS 5. Deterioro moderado grave: necesita ayuda g@lagir la ropa; desorientacion
en tiempo o espacio; recuerda peor el nombre deistss

GDS 6. Deterioro grave: necesita supervision paosmet y asearse, posible
incontinencia; desorientacion en tiempo, espagostblemente en identidad

GDS 7. Deterioro muy grave: pérdida importanteadedpacidad verbal, incontinencia
y rigidez motora

Para examinar la repercusion del deterioro cognéivla CV de los individuos, se

evaluo el estado cognitivo de los residente cdaastMini Examen del Estado Mental

(Mini-Mental State Examination, MMSHjolstein et al., 1975). El MMSE es el test

cognitivo abreviado de mayor difusion internacioii un test breve que mide la

situacion cognitiva global y cuyos resultados dedmrinterpretados de acuerdo a
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diferentes criterios, como la edad, el nivel eduoaf otras variables personales. Se
puede aplicar en 5-10 minutos segun el entrenamanta persona que lo efectia.
Incluye items relacionados con la orientacion, ¢éammaria, el calculo, el lenguaje y la
praxis constructiva. Su puntuacion oscila entrped( situacion) y 30 (mejor situacion).
En general, se acepta un punto de corte de 24edoralpuntuacion menor de 24 sugiere
demencia en personas escolarizadas, entre 23-2eumencia leve, entre 20-11 una
demencia moderada y menor de 10 una demencia @raseljetos no escolarizados el
punto de corte es de 18 (McDowell, 2006).

Por ultimo, la evaluacion de los sintomas neuraisitcos, entre los que destacan la
apatia y la depresiéon como los mas comunes ennltiar®s con demencia, se realizo

mediante los siguientes instrumentos:

Escala Cornell para la Depresion en Demencia (Clrrigcale for Depression in
Dementia, CSDDJAlexopoulos et al., 1988). Este instrumento tdeza para determinar
la presencia e intensidad de la depresion en axieon demencia. Tiene 19 items y
evalla cinco areas: alteraciones del estado deoarfansiedad, tristeza, falta de
reactividad a acontecimientos alegres, irritabdidarastornos de la conducta (agitacion,
retardo-lentitud, multiples quejas fisicas, pérdidanterés, pérdida de apetito), funciones
ciclicas (variacion diurna de sintomas de aninfi;udiad para dormir, despertar maltiple
durante el suefio, despertar precoz o de madrugsidaps fisicos (pérdida de peso,
pérdida de energia) y alteraciones del pensam(sotadio, baja autoestima, pesimismo,
delirios congruentes al estado de animo). La velénade la situacion afectiva se realiza
mediante una entrevista con el cuidador completastauna valoracion del paciente.
Cada item se puntla en una escala de 3 puntosisénfa o no aparece), 1 (ligero o
intermitente) y 2 (grave o frecuente). La puntuadital oscila entre 0 (mejor situacion)
y 38 (peor situacion). Puntuaciones superioresagiren depresion leve y superiores a

12 depresién moderada o grave.

Inventario Neuropsiquiatrico (Neuropsychiatric Imiery, NPI)(Cummings et al., 1994).

El Inventario Neuropsiquiatrico es un instrumentiseflado para evaluar las

manifestaciones neuropsiquiatricas mas frecuenteta edemencia. A través de una

entrevista con el cuidador, se mide la frecuenciantensidad de los problemas

psicoldgicos y conductuales relacionados con laeei. Contiene un listado de 12

alteraciones neuropsiquiatricas (delirios, aludmrags, agitacion, depresion/disforia,
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ansiedad, euforia/jubilo, apatia/indiferencia, de#iicion, irritabilidad/labilidad y
conducta motora sin finalidad). Inicialmente segprea sobre la existencia del sintoma, y
si la respuesta es positiva, se evallan la frecaignia intensidad del mismo. Cada item
se puntda en una escala de frecuencia que vaidexisfente) a 4 (muy frecuentemente o
continuamente). La gravedad se puntian mediantesgaa de 3 puntos: leve, moderado
y grave. En cada item se realiza el producto éatirecuencia y la gravedad para obtener
un total por items. La puntuacion final es la sudadas puntuaciones parciales de cada
item y oscila entre 0 (mejor situacion, ausencissidéomas neuropsiquiatricos) y 144

(peor situacion).

Inventario de Apatia (Apathy Inventory, ARobert et al., 2002). El inventario de apatia,
basado en el formato del Inventario Neuropsiqwajres un instrumento utilizado para
obtener informacion sobre la presencia de apatigeesonas con desordenes cerebrales.
Evalla tres dimensiones de la apatia: 1) Aplanamigiectivo, 2) falta de iniciativa y 3)
falta de interés. El cuestionario es contestado glocuidador y valora estas tres
dimensiones segun la frecuencia de aparicion d&reg, que va de 0 a 4 (0: no presente
a 4: con mucha frecuencia, una o mas veces alydéayravedad, puntuada de 1 a 3 (1:
leve, con escasa afectacion de las actividademsliar3: grave, no responde a ninguna
intervencion). En cada item se realiza el prodectve la frecuencia y la gravedad para
obtener un total por item. La puntuacion finalasuma de las puntuaciones parciales de

cada item y oscila entre 0 (mejor situacion, ausee apatia) y 36 (peor situacion).

Cuadro 5. Estado de salud: variables y categorias.

Variables Categorias / valores de medida Puntuacion
total
Escala de Actividades Basicas de la Vida DiariBaethel o indice de Barthel (IB)
Bafio Min.: 0 Max.: 5 Min.: 0
Vestido Min.: 0 Max.: 10 Max.:100
Aseo Min.: 0 Max.: 5
Retrete Min.: 0 Max.: 10
Deambulacién Min.: 0 Max.: 15
Traslado Min.: 0 Max.: 15
Escaleras Min.: 0 Max.: 10
Miccién Min.: 0 Max.: 10
Deposicion Min.: 0 Max.: 10
Alimentacién Min.: 0 Max.: 10
Escala de Actividades Instrumentales de la VidaiBide Lawton o indice de Lawton (IL)
Capacidad para utilizar el teléfono 1. Independiente Min.: 0
Hacer compras 0. Dependiente Méx.: 8

90



Preparar la comida, cuidado de la casa
Lavado de la ropa

Uso de medios de transporte
Responsabilidad respecto a la medicacion
Administracion de su economia

Sujeciones mecanicas en la silla 1. No -
2. Si

Sujeciones mecanicas en la cama 1. No -
2. Si

Barandillas mecanicas en la cama 1. No -
2. Si

Meses de institucionalizacién

NUmero de meses

Afios de evolucion de la demencia

NuUmero de afios

Edad de inicio de la demencia

Edad en afios

Diagnostico

1. Demencia tipo Alzheimer
2. Otra demencia

Escala de Deterioro Global (Global Deteriorationgde, GDS)

1. Normal GDS 1. MMSE entre 30 y 35 puntos Min.: 1
2. Deterioro muy leve: olvidos subjetivos, pefoGDS 2: MMSE entre 25 y 30 puntos Max.: 7
con exploracion normal GDS 3: MMSE entre 20 y 27 puntos
3. Deterioro leve: dificultad en el trabajo, en I|aGDS 4: MMSE entre 16 y 23 puntos
comunicacion verbal o al recorrer lugares poc@&DS 5: MMSE entre 10 y 19 puntos
familiares; detectable por la familia; déficit $utiGDS 6: MMSE entre 0 y 12 puntos
de memoria en la exploracion GDS 7: MMSE 0 puntos,
4. Deterioro moderado: disminucién de la impracticable
capacidad para viajar, para contar o para
recordar acontecimientos recientes
5. Deterioro moderado grave: necesita ayuda
para elegir la ropa; desorientacién en tiempo|o
espacio; recuerda peor el nombre de sus nietos
6. Deterioro grave: necesita supervision para
comer y asearse, posible incontinencia;
desorientacion en tiempo, espacio y
posiblemente en identidad
7. Deterioro muy grave: pérdida importante de
la capacidad verbal, incontinencia y rigidez
motora
Mini Examen del Estado Mental (Mini-Mental Statefnation, MMSE)
Orientacién Puntuaciones segun itementre 1y b Min.: 0
Fijacion Max.: 30
Concentracion y calculo
Memoria

Lenguaje y construccion

Escala Cornell para la Depresidon en Demencia (Ctir8eale for Depression in De

mentia, CSDD)

Ansiedad

Tristeza

Falta de reactividad a acontecimientos alegre
Irritabilidad

Agitacion

Retardo-lentitud

Multiples quejas fisicas

0 = Ausente
1 = Ligero o intermitente
s = Severo

Min.: O
Max.: 38
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Pérdida de interés

Pérdida de apetito

Pérdida de peso

Pérdida de energia

Variacion diurna de sintomas de &nimo
Dificultad para dormir

Despertar multiple durante el suefio
Despertar precoz o de madrugada
Suicidio

Baja autoestima

Pesimismo

Delirios congruentes al estado de animo

Inventario Neuropsiquiatrico (Neuropsychiatric Imtery, NPI)

Delirios Frecuencia: Min.: 0
Alucinaciones 0. Ausente Max.: 144
Agitacién 1. Ocasionalmente (menos de una yez
Depresion/disforia por semana)
Ansiedad 2. A menudo (alrededor de una vez
Euforia/jubilo por semana)
Apatia/indiferencia 3. Frecuentemente (varias veces par
Desinhibicion semana, pero no a diario)
Irritabilidad/labilidad 4. Muy frecuentemente (a diario o
Conducta motora sin finalidad continuamente)

Gravedad:

1. Leve (provoca poca molestia al

paciente)

2. Moderada (mas molesto para el
paciente, pero puede ser redirigido
por el cuidador)

3. Grave (muy molesto para el
paciente, y dificil de redirigir)

Inventario de Apatia (Apathy Inventory, Al)

Aplanamiento afectivo Frecuencia: Frecuencia x
Falta de iniciativa 0. No presente gravedad
Falta de interés 1. De vez en cuando: menos de una Min.: 0

vez por semana Max.: 36

2. A menudo: alrededor de una vez

por semana

3. Con frecuencia : varias veces po
semana, pero no a diario

4. Con mucha frecuencia: una o0 mas
veces al dia

Gravedad:
1. Leve: con escasa afectacion de las
actividades diarias
2. Moderado: mejora con persuasion
y estimulos de entorno

3. Grave : no responde a ninguna
intervencion
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5. Disefo del estudio

El estudio llevado a cabo ha sido de tipo longitatlia partir de una muestra de 137
personas con demencia institucionalizadas. El iwbjétie analizar la CV a lo largo del

tiempo con el proposito de observar su dinamigaana ello, la recogida de informacion
se realiz6 en dos veces con un lapso de tiempo @éa Dentro del estudio longitudinal
se realizé un estudio transversal cuyo objetivangestigacion fue, fundamentalmente,
describir las caracteristicas de la poblacion em fecha concreta, examinar y analizar
mediante encuesta las variables que determinanectaaf la CV de personas con
demencia. El desarrollo del estudio se realizéuatro fases:

Fase 1: Planteamiento del problema y planificaciodel estudio.

En esta fase se procedi6 a la revision de la fitexgexistente acerca del tema analizado,
asi como sobre las distintas variables estudiadas ynstrumento disponibles para su

evaluacion.
Fase 2: Preparacion del cuaderno de recogida de et

En esta fase se preparé el cuaderno de recogidatoe Para ello se cred un cuestionario
semiestructurado con variables socio-demografioasinstrumentos de CV utilizados y

demas medidas seleccionadas para valorar el edad@lud de los participantes se
solicitaron a sus creadores. El cuaderno de reaoda& datos ha sido ampliamente
desarrollado en el apartado 3. “Cuaderno de reaatgddatos” y puede consultarse en su

version de campo en el Anexo del presente trabajo.
Fase 3: Seleccion y evaluacion de la muestra.

Una vez confeccionado el cuaderno de recogida ties,dse procedié a la seleccion y
evaluacion de la muestra, segun el procedimientboexio detalladamente en el apartado

2. “Muestra” de este trabajo.

La recogida de datos comenzo6 en enero del afio g@%rabajo de campo tuvo una
duracién de afio y medio (de enero de 2009 a jumid0d.0). En el periodo de estudio se
realizaron dos recogidas de datos, una primeraa@tm basal a la entrada en el estudio

y posteriormente un seguimiento al afio de entral estudio (ver Cuadro 6).
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Cuadro 6. Cronograma del trabajo de campo.

Enero a junio 2009 Enero a junio de 2010
Evaluacion realizada 12 evaluacion (basal) 22 evaluacion (12 meses)

A - Bloque socio- B - Bloque calidad de vida
Seccién del cuaderno demografico
de recogida de datos B - Bloque calidad de C - Blogue salud
utilizado vida

C - Bloque salud

Al inicio del estudio, se utilizé el cuaderno deaggida de datos completo (blogue socio-
demografico, calidad de vida y salud). En la valmna de seguimiento, Unicamente se
recogieron datos de CV y de salud, dado que lanrdoion contemplada en el bloque

socio-demografico se considero estable.
Fase 4: Analisis de los datos.

Una vez efectuada la recogida de datos, se proeesiioregistro controlado en una base
de datos, que fue detalladamente revisada antesi a@éerre como base definitiva. El
analisis de datos se llevé a cabo con el paguéselissco Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) para Windows, version BM (Corporation, Armonk, NY,
USA). A continuacion, en el apartado 5. “Métodosrealiza una descripcion general de

las técnicas de analisis utilizadas en el presssitedio.

6. Métodos

En este capitulo se muestra, de manera generahndsis de datos y las pruebas
estadisticas llevadas a cabo a lo largo de todstaldio en funcion de los objetivos de

investigacion.

6.1. Validacion del instrumento Escala Calidad de Ma en la Enfermedad de

Alzheimer (Quality of Life-Alzheimer’s Disease sca, QoL—AD)

En este apartado se examina la metodoldgica wiizsara el analisis del objetivo 1,

descrito en el apartado 1. “Objetivos del estudio”.

En primer lugar se procedié a evaluar la validdzcdestionario QoL—AD siguiendo el
enfoque psicométrico, para examinar hasta qué pintstrumento midié aquello que se

pretendié medir en la muestra seleccionada, es, desta qué punto el cuestionario en
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espafol reunié una condiciones minimas de validefialyilidad en personas con

demencia institucionalizadas.
A la hora de validar un instrumento o cuestionaxizten varios criterios a examinar:
Viabilidad / aceptabilidad de los datos

La viabilidad hace referencia a la capacidad detrimento para ser utilizado en
condiciones habituales; la aceptabilidad se refeera adecuada distribucion de las
puntuaciones en la muestra (Higginson y Carr, 20(Rara su analisis se examiné el
porcentaje de datos perdidos (limite aceptable¥s1(®iobart et al., 2004), el rango de
puntuaciones observado y posible, las medidas ri¥eeia central y la dispersion, el
efecto suelo y techo (limite aceptable, 15%) (Matégry Tarlov, 1995) y, por dltimo, la

asimetria (limites aceptables, entre -1y +1) (Heya., 1993).

Fiabilidad

La fiabilidad es el atributo psicométrico que eltab hasta qué punto la escala esta libre
de error aleatorio. Hace referencia a la consi@einterna (homogeneidad de los items
respecto al constructo evaluado en una aplicadianstersal de la escala) y a la
estabilidad (reproducibilidad) de la medida, esrdéreproduccion del resultado cuando
se repite su aplicacion en una misma poblacion giversos evaluadores en una
aplicacion transversal (fiabilidad inter-observgdmen mediciones sucesivas (aplicaciéon
longitudinal de la escala, fiabilidad test-retéstigginson y Carr, 2001a). Idealmente, la
medicion sera fiable si los resultados obtenidosnedidas repetidas transversales o

longitudinales son iguales.

La consistencia interna se determiné mediante efiatente alfa de Cronbach (minimo
aceptable, 0,70) (Scientific Advisory Committeetloé Medical Outcomes Trust, 2002),
el coeficiente de homogeneidad de los items (miriceptable, 0,40) (Eisen et al., 1979),

y la correlacion item-total corregida (minimo aedye, 0,40) (Ware y Gandek, 1998).

La fiabilidad test-retest se evalia mediante laiattnacion repetida del instrumento a

una misma poblacion que permanece estable en cabobtmstructo objeto de medicion.

Para asegurar la estabilidad entre administraciengzrocesos cambiantes, éstas deben

ser suficientemente cercanas en el tiempo pararesémbios reales del estado de los

sujetos. Por otra parte, deben ser suficientemategdas para evitar el efecto
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aprendizaje. Habitualmente, se considera idones sreno de la CV un espacio de una

a dos semanas entre aplicaciones.

La estabilidad de la medida se evalu6 mediantoegfiagente de correlacidon intraclase
(CClI, modelo de un factor, efectos aleatorios) ycaesiderd aceptable un vale®,70
(Terwee et al., 2007).

Validez

La validez se refiere a si la medida es una verdadepresentacion de la realidad, es
decir, en qué grado el test mide aquello que pdetenedir (Higginson y Carr, 2001a).
Existen tres tipos de validez (Scientific Advis@@pmmittee of the Medical Outcomes
Trust, 2002):

Validez de contenido

La validez de contenido hace referencia a la adé@ua del instrumento al propdésito
especifico del instrumento, es decir, grado en guo@& medicion empirica cubre la
variedad de significados incluidos en un concefteele evaluarse mediante paneles de
expertos y de pacientes, revision de la literatum@todos cualitativos, etc. Lynn
desarrollo el coeficiente de validez de contenigoe mide la proporcion de items
valorados como validos por expertos, en una esgaava de 1 (item no relevante) a 4

(item relevante) (Lynn, 1986).
Validez de constructo

La validez de constructo compara una medida pé#éaticwon aquello que tedricamente

habria que esperar a partir de las hipotesis dklsvadel marco tedrico de la

investigacion. Para ello se establecen hipétesieretas sobre las relaciones entre el
constructo y otras variables relacionadas con shma{hypotheses testingl.os tipos de

validez de constructo son:

1) Validez discriminativa o de grupos conocidositarde detectar diferencias
entre grupos que se espera que difieran en el rootsstmedido. Los estadisticos
utilizados para comparar grupos son T-test, ANOWknn-Whitney o Kruskal-Wallis,

(p<0,05), segun los datos cumplan o no las asuncimrasuso de métodos paramétricos.
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2) Validez convergente determina la relacion deskeala con otras medidas para
evaluar el mismo constructo. La técnica utilizasl@lecoeficiente de correlacion (Pearson
0 Spearman) y fue evaluado segun los criteriosadmy et al.: correlaciéon alta(,50,
moderada r=0,35-0,49 y débil34 (Feeny et al., 2005).

3) Validez divergente: trata de examinar la asd@raexistente entre la escala y
otras medidas que evalluan constructos diferentas @llo se utiliza el coeficiente de

correlacién, que hipotéticamente debe ser baj®,30) (Fisk et al., 2005).

4) Validez interna: En las escalas multidimensiesalpermite estudiar la
estructura subyacente al test y la relacién engr@istintos dominios de la escala. Para su
andlisis se utilizan, respectivamente, el andlfsiorial y las correlaciones inter-
dominios (r=0,30-0,70)Hobart et al., 2001).

Validez de criterio

La validez de criterio se refiere al grado en @qgerhedidas obtenidas con el instrumento
se asemejan a las obtenidas con un méetodo deneifee‘gold standartl La validez de

la medicion se comprueba comparandola con el icritemedida independiente aceptada
como “patron” para medir el mismo concepto. Laafale medidas de referencia en CV
(inexistencia deyold standardl ha hecho que la validez de criterio se realideaimente

en el estudio de versiones reducidas de instrureediinde se emplea el instrumento
original como estandar (Valderas et al., 2005)aRdlo se hallan los coeficientes de

correlacién cuya correlacion ha de ser mayor a.0,70
Precision de la medida

Este concepto se refiere a la sensibilidad, a peaadad del instrumento para detectar
diferencias en la magnitud del constructo. En estadio, el grado de precision de la
medida se estim6é mediante el error estdndar deeliidam (EEM) considerando como
coeficiente de fiabilidad el CCl (McHorney y Tarlo995; Scientific Advisory

Committee of the Medical Outcomes Trust, 2002).HHM se considera ademas un

indicador de sensibilidad al cambio. La formuldizdida fue la siguiente:
EEM=DEV(1-CCl)

97



EEM: error estandar de la medida
DE: desviacion estandar
CClI: coeficiente de correlacion intraclase

El resultado obtenido debe ser <% de la DE (indicatle un CCI <0.70) valor
arbitrariamente elegido como umbral estandar par&EM (valores>% de la DE

denotarian un EEM excesivo).
Otros criterios

Otros criterios a tener en cuenta en una validasginla carga de la administracion del
cuestionario, la brevedad y la claridad del insgoto, la traduccion y la adaptacion
transcultural. La carga de administracion se defiomo el tiempo, el esfuerzo y las
necesidades derivadas de la administracion delumsnto, tanto sobre la personas a
quién se aplica (carga para el entrevistado) comhoesquién la aplican (carga para el
entrevistador).Debido a que la QoL—AD es breve y sencilla en smiadtracion

(Unicamente cuenta con 13 preguntas con cuatrmmgeide respuesta (mal, regular,

bien, excelente) no se considerd necesario eviawarga de administracion.

La traduccién fue realizada por el instituto MARIspecialistas en traducciones y
adaptaciones transculturales de instrumentos deacabn hittp://www.mapigroup.cony/

6.2. Andlisis de los factores asociados y el cambio

Una vez realizada la validacion del instrumentoCdé utilizado segun la metodologia
descrita en el apartado 5.1, se procedié a redfizexplotacion estadistica de la base de
datos. Los analisis estadisticos realizados estuvidestinados a describir, comparar,

explicar y predecir los datos de nuestro estudjdrséos objetivos de investigacion.

Debido a que las variables de interés no presemtalpa distribucion normal se

emplearon pruebas no paramétricas.

A continuacion se detallan las pruebas estadistittbgadas para contrastar el segundo
objetivo de investigacion, descrito en el aparthdt®bjetivos del estudio”.

Para la caracterizacion de la muestra y la evanaie la CV de los sujetos del estudio se
aplicé estadistica descriptivaLa estadistica descriptiva tiene como objetivo la

descripcion del colectivo estudiado a partir de idexl de posicion (media aritmética,
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mediana), indices de dispersion (recorrido, vadaesviacion estandar) y medidas de

forma (asimetria).

En segundo lugar, con el fin de valorar si exigaciacion estadisticamente significativa
entre variables, se utilizaron los siguientes ésti@ds dependiendo del nivel de medicidn

de la variable:

1) Para evaluar el grado de relacion (asociacidteevariables ordinales o variables
ordinales y numéricas se utilizd el coeficiente aberelacion de Spearmaiyry). El
coeficiente de correlacion es un nimero comprenditcte menos uno y mas uno. Los
valores del coeficiente de correlacion préximosas mno o menos uno indican un alto
grado de correlacién, mientras que valores préxrmero indican ausencia de asociacion.
Los coeficientes de correlacion de Spearman fuesaluados segun los criterios de
Feeny et al.: correlacion alta®,50, moderada r=0,35-0,49 y débil34 (Feeny et al.,
2005). Si el coeficiente de correlacion es positiwdica que al aumentar los valores de
una variable también tienden a aumentar los valdeeda otra. Si el coeficiente de
correlacion es negativo, al aumentar los valoregndede las variables tiende a disminuir

los valores de la otra.

2) Para examinar la dependencia entre variablesnades o cualitativas existen las tablas
de contingencia, que permiten evaluar la asociaeidine dos variables a partir del
estadistico Chi-cuadrado §°) con una significacion p-value0,05. El grado de
dependencia entre las variables se analiz6 coypuldaadel estadistico V de Cramer que
considera valores pequefios como independenciaafmeca cero) y valores grandes
(cercanos a 1) como dependencia entre variables.

En tercer lugar, con el objetivo de contrastar Hggtesis de estudio y de comparar
sujetos en funcion de determinadas caracterisseastilizaron las siguientes pruebas de

contraste de hipétesis:

1) Pruebas para dos muestras: En primer lugareexiptuebas para dos muestras
independientes donde las variables independieateaguellas con valores que proceden
de sujetos distintos, con caracteristicas distihimaprueba utilizada en este caso fude

Mann-Whitneypara variables ordinales.
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En segundo lugar estan las pruebas para dos naestawionadas. En este caso los
elementos de los grupos son los mismos pero entdssisituaciones, hay un antes y un

después. La prueba utilizada en este cadilesxon

2) Pruebas para k muestras independientes: parpacanmas de 2 muestras, la prueba
utilizada fue el test d€ruskal-Wallis

Para hallar los determinantes o predictores de Vae@ la muestra (personas con
demencia institucionalizadas) se realizé un arsaisregresion lineal multivariable por
pasos sucesivof para entrar <0,05 y p para salir >0,10). Laecabn del método
permite especificar como se introducen las varsaliidependientes en el andlisis. En el
presente estudio se utilizé el método por pasosssums porque permite en cada paso
introducir la variable independiente que no se entre ya en la ecuacion y que tenga la
problabilidad de F mas pequefia, si esa probabileladuficientemente pequefia. Las
variables ya introducidas en la ecuacion de regmesie eliminan de ella si su
probabilidad de F llega a ser suficientemente grald método termina cuando ya no
hay mas variables candidatas a ser incluidas drelohas.

Por ultimo, se realizaron las pruebas previstaa @aaminar el objetivo 3.

Los métodos utilizados para examinar la magnitucaebio producido en CV y estado
de salud en el estudio longitudinal se utilizaros dproximaciones diferentes basadas en
anclaje &anchor-basejly distribucion de las puntuacionetistribution-basell (Wyrwich

et al., 2005).

El método basado en anclaje interpreta los caméipsesados como diferencias en
términos de su impacto en la poblacion. Para ellokgiene, por ejemplo, el coeficiente
de correlacion entre el cambio producido en laaldei objeto de estudio y el cambio
simultaneo en la otra medida (anclaje) o se determli cambio producido en un grupo de
interés definido por una caracteristica especifjpar ejemplo, el minimo cambio

importante segun una pregunta de transicion).

Por otro lado, el método basado en distribuciotagdguntuaciones examina la magnitud
del cambio a partir, por ejemplo, del cambio pradoicen la variable analizada, del

porcentaje de cambio producido en la variable ezittiempo A y el tiempo B o bien por
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meétodos estandarizados, como el tamafio del eféctoontinuacion se muestras las

férmulas aritméticas utilizadas para calcular lgnii@ud del cambio:

A= XB — XA
XB - XA
%A=
XA
XB - XA
TE=
DEA

A: cambio

%A: porcentaje de cambio
TE: tamafio del efecto

X: media

A: tiempo A

B: tiempo B

DE: desviacién estandar
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Capitulo 6. Propiedades
psicométricas de la versiol
espanola dda Escala de Calidac
de Vida en la Enfermedad d¢
Alzheimer (Quality of Life-
Alzheimer’s Disease, QolL—-ADen
el ambito residencial

1. Introduccién

Como se ha visto en los Capitulos 3 y 4. “Evaluacié la calidad de vida en personas
con demencia (1 y 2): instrumentos genéricos ya@fipaes”, existen varios instrumentos
para medir la calidad de vida (CV) en personasdmnencia. Uno de los mas utilizados
es laEscala de Calidad de Vida en la Enfermedad de Aladre (Quality of Life-
Alzheimer’'s Disease, QoL-AD(Logsdon et al., 1999) y fue seleccionada para la
realizacion de este estudio. Su eleccion fue poiloyamotivos. En primer lugar se
tuvieron en cuenta las caracteristicas del cuesmimnEsta escala estd basada en el
modelo tedrico de Lawton sobre CV en personas neayor refleja las siguientes
dimensiones: bienestar fisico, psicologico y seaalidad de vida percibida; nivel de

competencia y entorno (Lawton, 1994). La QoL—-AD ftlisefiada para evaluar la CV
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desde dos puntos de vista, diferentes pero complans, la persona con demencia y su
informante, y ha demostrado tener propiedades p&ttacas satisfactorias (fiabilidad,
validez y sensibilidad al cambio) (Novelli et &2003; Frank et al., 2006; Hoe et al.,
2006; Shin, 2006; Wolak et al., 2009). En segundgail, su utilizacion ha sido
aconsejada por el grupo internacional sobre deragnei grupo INTERDEM, que llego a
un consenso europeo sobre las herramientas mas étilla demencia (Moniz-Cook et
al., 2008). Entre los instrumentos especificos ded3te grupo aconsejo la utilizacion de
la QoL—AD por ser una de las mas apropiadas pbrestedad y por su sensibilidad a las
intervenciones psicosociales, aspecto éste de ggkavancia en el entorno de la
institucionalizacion. Por ultimo, como se mostro enCapitulo 4. “Evaluacion de la
calidad de vida en personas con demencia (2):umsintos especificos”, en Espafia
existe una escasa utilizacion de este tipo deuim&ntos y la QoL—AD, que habia sido
traducida al castellano por el Instituto MAPI, radidada en Espafia. En las fechas en las
gue se ha desarrollado la tesis se han publicadovalidaciones formales del QoL-AD
en Espafia, uno en poblacidén no institucionaliz&tar(ez-Gallego et al., 2012) y dos en
poblacién institucionalizada (Le6n-Salas et al124) Crespo et al., 2013), uno realizado

por la doctoranda y cuya version ampliada se expareste capitulo.
En el presente capitulo se desarrolla el objetertecal 1 de la tesis:

Objetivo general 1.Realizar un estudio de validacion de la adaptaaldrastellano del
instrumento de calidad de vida (CV) para persowmasdemencid&scala deCalidad de

Vida en la Enfermedad de Alzheimé&uality of Life-Alzheimer's Disease scale,
QoL—-AD)(Logsdon et al., 1999).

En primer lugar se analizaran y valoraran las magiles psicométricas de la version en
castellano de la QoL—AD (version paciente y cuidpdén segundo lugar se realizara una
comparacion de las dos versiones para determirgriadb de acuerdo entre residentes y
familiares. Por ultimo, se analizara la influendi& variables socio-demogréficas y de

salud de la persona con demencia en la valoragda GV.
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2. Métodos

2.1. Sujetos

La muestra de sujetos seleccionada fue de perswstdacionalizadas diagnosticadas de
demencia segun los criterios dghgnostic and Statistical Manual of Mental Disorsle
(DSM-1V) de la American Psychiatry Association (AmericarydPgtric Association,
1995) (Ver Capitulo 5. “Material y métodos”, apdada. “Poblacion de estudio”). Para el
estudio de validacion se seleccion6 una sub-mudstfiE01 diadas (101 residentes y 101
informantes). Los informantes fueron seleccionagtdse los familiares que mas relacion
mantenian con los residentes. El contacto de hogidaes con los residentes incluidos en
el estudio vario en la frecuencia, desde contaietooda contacto de un dia a la semana.
La recogida de datos para la validacion se redlizante el afio 2009 y la administracion
de la escala QoL-AD se llevé a cabo de manera ambente para residentes y

familiares.

2.2. Instrumentos de medida

En el Capitulo 5. “Material y métodos”, apartadd@uaderno de recogida de datos” se
realizo una descripcion de las variables e instniosede medida utilizados en el estudio.

A continuacion se hace un breve resumen de loseamp$ en este capitulo.

Escala deCalidad de Vida en la Enfermedad de AlzheinG@udlity of Life-Alzheimer’s
Disease scale, QoL—AD(Logsdon et al., 1999)La QoL-AD cuenta con dos
cuestionarios, uno para la persona con demenciasencaso el residente (Escala de
Calidad de Vida del Residente, QoL-ADr), y otrogat informante, el familiar del
residente (Escala de Calidad de Vida del familigol—ADf). Ambos cuestionarios se
contestan mediante entrevista y cada uno const® dems: salud fisica, energia, estado
de animo, condiciones de vida, memoria, familiatrimmenio, vida social, vision general
de si mismo, capacidad para realizar las tareasagsm capacidad para hacer cosas por
diversién, situacién econdmica y vida en generas lkespuestas a las preguntas se
puntdan en una escala tipo Likert con 4 opcionesedpuesta (1: malo, 2: regular, 3:
bien, 4: excelente). La suma de todos los itemsodao resultado una puntuacion total

posible entre 13 y 52 puntos (a mayor puntuaci@onCV).

Para la validacion de la escala QoL—AD se utilinantros dos instrumentos de CV: la

Escala Visual Analdgica del Instrumento EuropedCadidad de Vida (European Quality
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of Life Instrument, EQ-EVAJEuroQoL Group, 1990), que mide el estado de salud
general individual del residente y fue contestaatagh familiar py proxy como sustituto
del residente; y I&scala de Calidad de Vida en Demencia Gr@@aality of Life in Late-
Stage Dementia, QUALID) Scal@/einer et al., 2000), un cuestionario especifiacap
medir la CV en personas con demencia institucinadls desde el punto de vista del

cuidador profesional. Ademas se recogieron lasesiges variables:

1) Mediante entrevista con el familiar del resiges¢ recogieron las siguientes variables
socio-demograficas: sexo, edad, estado civil, deedstudios y relacion de parentesco de
residentes y familiares.

2) Mediante entrevista con el familiar, el cuidagasfesional u observacion del paciente,
se obtuvieron las siguientes variables del estamisalud de los residentes: afios de
evolucion y edad de inicio de la demencia, diagodsimeses de institucionalizacion,
intensidad de la demencia con la Escala de Dete@tobal (Global Deterioration Scale,
GDS) (Reisberg et al., 1982), estado cognitivo ebMini Examen del Estado Mental
(Mini-Mental State Examination, MMSE) (Folsteinadt, 1975), depresion con la Escala
Cornell para la Depresiéon en Demencia (Cornell &dal Depression in Dementia,
CSDD) (Alexopoulos et al., 1988), sintomas neumpuairicos con el Inventario
Neuropsiquiatrico (Neuropsychiatric Inventory, NEQummings et al., 1994), apatia con
el Inventario de Apatia (Apathy Inventory, Al) (Robet al., 2002), actividades con la
Escala de Actividades Basicas de la Vida DiariaBaethel o indice de Barthel (IB)
(Mahoney y Barthel, 1965) y la Escala de Actividadlestrumentales de la Vida Diaria
de Lawton o indice de Lawton (IL) (Lawton y Broch869).

2.3. Analisis estadistico

En primer lugar se realiz6 una descripcion de l&stra desde el punto de vista socio-
demografico, tanto de los residentes como de loslifaes. Para ello se emplearon

estadisticos descriptivos.

En segundo lugar se realizO una comparacion edtrgrigpo de residentes que
completaron el cuestionario frente a los que nodmpletaron. La QoL—ADr sélo fue
viable en personas con demencia leve-moderada. @anexié interesante comparar el
grupo de residentes que contestaron al cuestiodatigrupo que no lo completo, se

realizd un estudio comparativo de sus caracteasstimediante las pruebas de Mann-
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Whitney para variables ordinales o continuag®ypara las categéricas). La QoL—ADf

pudo aplicarse en todos los familiares.

Por ultimo, se analizaron los siguientes atribygsisométricos de la QoL—AD, descritos
en el Capitulo 5. “Material y métodos”: Viabilidgdaceptabilidad, fiabilidad, validez y
precision de la medida (Cuadro 1). Dentro del agaride resultados se ha realizado una
pequefia descripcidén de dichos atributos para sorroenprension.

Cuadro 1. Criterios estandar de analisis de las propiedpsiesmétricas de instrumentos de medida.

Propiedad psicométrica Criterios estandar
Viabilidad y Viabilidad:
aceptabilidad de los datos -Datos perdidos <10% (Hobart et al., 2004)

Aceptabilidad
-Media, mediana y desviacion tipica similar en ®bis items
(McHorney y Tarlov, 1995)
-Efecto suelo y techo <15% (McHorney y Tarlov, 1p95
-Asimetria entre -1 y 1 (Hays et al., 1993)

Fiabilidad Consistencia interna
-Consistencia internar(de Cronbach}0,70 (Scientific
Advisory Committee of the Medical Outcomes Tru§i)2)
-Correlacion item-total (corregida) >0,40 (Ware an@ek,
1998)
-Coeficiente de homogeneidad de los iter@s30 (Eisen et al.,
1979)
Estabilidad de la medida
-Test-retest: coeficiente de correlacion intracl@g>0,70)
(Terwee et al., 2007)

Validez Validez de constructo
-Convergente: coeficientes de correlacion, coriéfaalta
r>0,50 (Feeny et al., 2005)
-Discriminativa: p<0,05
-Interna: correlaciones inter-dominios r=0,30-0(A0bart et

al., 2001)
Precision Error estandar de la medida (EEM) <% DE basal (iMezt
Martin et al., 2009a; Martinez-Martin et al., 2009b
Otros Carga de administracion del cuestionario, econaladi

claridad del instrumento (Zeisel, 1962)
Traduccién y adaptacién transcultural

Debido a que la escaQoL—AD es breve y sencilla en su administracion (Unicaenent
cuenta con 13 preguntas con cuatro opciones daesisp(mal, regular, bien, excelente),
y que la traduccién de la misma fue realizada pofegionales del Instituto MAPI

(expertos en realizar traducciones y validacioimggllsticas de instrumentos y medidas

107



auto-reportadas por pacientes), no se considesago evaluar factores como la carga

de la administracion o la adaptacion transcultdeainstrumento.

3. Resultados

3.1. Caracteristicas de la muestra

En este apartado se describen las caracteristiceisdemograficas de los 101 residentes
y 101 familiares incluidos en el estudio (Tablaylgl estado de salud de los residentes
(Tabla 2). Hubo mayor proporcion de mujeres en andrapos. La edad media de los
residentes fue de 83 afios y mas del 60% eran vitmhosl caso de los familiares, la edad
media fue de 56 afos y el 70% estaban casadogirappl relacion de parentesco que

uni6 a residentes y familiares fue de padres @ higspectivamente.

El 81,2% de los residentes tuvo demencia tipo Ailmbey el 18,8% demencia mixta
(enfermedad de Alzheimer + enfermedad cerebro-\@3cu.a mayor parte de los
residentes incluidos en la muestra se encuentram estadio de la demencia moderado-
grave segun la GDS (74,7%). El estado cognitivdioderesidentes esta deteriorado y se
reflejo en una puntuacion media de 7 en el MMSHEddda puntuacion minima posible
es de O (indicativo de grave deterioro cognitivéd puntuacion maxima posible es de 30
(indicativo de estado cognitivo normal). La edadiiaele inicio de la demencia fue de 76
afos (min.: 49 méax.: 94 afos), y la duracion meéida demencia fue de casi 8 afios

(min.: 1 max.: 18).

En el resto de las variables relacionadas conll@ $as resultados fueron los siguientes:
en relacidon a los sintomas neuropsiquiatricos gameportamiento, en general se observo
presencia de sintomas neuropsiquiatricos (NP1 5;2&ngo: 0 -ausencia de sintomas- a
144 —méxima carga de sintomas-), con importantgsgmas de apatia (Al = 16,5; min.
posible 0 —ausencia de apatia— max. posible 3&epcea de apatia—) pero sin depresion
(CSDD = 6,8; puntuaciones inferiores a 8 indicaseagia de depresion). Los resultados
obtenidos en el estado funcional mostraron depameen la realizacion de las
actividades de la vida diaria, tanto instrumentdles= 0,49; min. posible 0O—maxima
dependencia— méax. posible 8 —independencia tatalnp basicas (IB = 39; min. posible
0 —completamente dependiente— y max. posible 10Mpletamente independiente-).

Los resultados obtenidos en CV fueron los sigugenig en la escala QUALID la

puntuacion media obtenida fue de casi 29 en unoralgnde la puntuacion minima
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posible es 11 (mejor CV) y la puntuacion maximailgeses 55 (peor CV). 2) Los
residentes obtuvieron una puntuacion intermedi@leilermometro del estado de salud
general (EQ-VAS = 46,6), en un rango entre 0 (@stedo de salud) y 100 (mejor estado
de salud). 3) El cuestionario QoL—ADf fue completqubr los 101 familiares. El QoL—
ADr present6 problemas para su complementacionsrekidentes, debido a la gravedad
de la demencia. De los 101 residentes, sélo 4Cepudicompletar el cuestionario. Estos
residentes tenian un deterioro cognitivo moderddMSE = 12,1). 10 residentes con
deterioro cognitivo grave se negaron a colaboraM@# = 5,7) y 51 no pudieron

participar debido a la gravedad de su demencia (HMS,?2).

En la Tabla 2 se comparan las caracteristicas sledsidentes que completaron el
cuestionario QoL—ADr respecto al grupo de residergae no lo completaron. Los

residentes que contestaron a las preguntas derkvista presentaron mejor estado de
salud general y mejor CV segun sus informantesirsiegQoL—ADf.

Tabla 1. Caracteristicas socio-demograficas de la muestra

Caracteristicas socio-demograficas Residentes Familiares
(N=101) (N=101)

Edad (mediaxDE [rango]) 83,216,3 (56-98) 56,1+11,7 (22-87)
Sexo(mujeres) 88,1 67,3
Estado civil

Casado/a, en pareja 26,7 70,3

Viudo/a 61,4 8,9

Soltero/a, Divorciado/a 11,9 20,9
Nivel de estudios

Sin estudios 29,7 5,9

Primarios 63,4 39,6

Secundarios 7,0 29,7

Universitarios - 24,8
Par?ntesco con el cuidador 73.3 -

Hijo/a

8,9
Esposo/a 178
Otro familiar '

1=Los valores se expresan como %, salvo que sguadnediatDE (min.-max.)
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Tabla 2. Estado de salud de los residehtes

Variables Residentes que  Residentes que p
Total residentes  completaron el no completaron  value?
(N=101) cuestionario el cuestionario
(N=40) (N=61)

Aflos de evolucion de la 75432 (1-18)  6,5¢+2,3 (2-12)  7,9+3,4(1-18) 0,037

demencia
Edad inicio de la demencia
. 75,6%7,5 (49-94) 76,4+6,5 (63-92) 75,248,2 (49-94) 0,791
demencia
Meses de institucionalizacion 15,546,3 (0-27) 15,3%6,0 (0-27) 15,8%6,4 (0-26) 0,547
Diagnostico (%)
Demencia tipo Alzheimer 81,2 86,8 78,7 0,306
Demencia mixta 18,8 13,2 21,2
Escala de Deterioro Global
(GESS) (%) 25,2 59,5 1,7 0.000**
% 34,3 40,5 31,7 '
40,4 - 66,7
7
x/'lwl SEI’E‘?me” del Estado Mental 7 5146,1 (0-24) 12,0645 (4-24)  3,7+4,6 (0-19) 0,000

Escala Cornell para la

i6 : 6,8+5,2 (0-24 5,9+4,9 (0-19 7,4+54 (0-24) 0,122
Depresién en Demencia (CSDD) ( ) ( ) ( )

Inventario Nuropsiquiatrico 1 o168 (0-79) 16,1+13,8 (1-54) 25,4#17,7 (0-79) 0,001**

(NPI)

Inventario de Apatia (Al) 16,5+ 10,8 (0-36) 11,3+8,3 (0-28) 20,2+10,8 (0-36) 0,000**
indice de Barthel 39,0+31,8 (0-100) 56,2+31,2 (7-100) 27,1+26,4 (0-83) 0,000**
indice de Lawton 0,49+1,0 (0-5) 1,0+1,2 (0-4) 0,1+0,7 (0-5)  0,000**
EQ-EVA 46,6+21,4 (0-90) 51,5+19,9 (0-81) 43,2+22,1 (0-90) 0,028*
QUALID 28,749,2 (12-50) 26,4+8,9 (12-45) 30,549,0 (14-50) 0,033*
QoL-ADr - 33,7+ 6,7 (19-47) - -
QoL-ADf 28,6+6,8 (13-44) 30,645,1 (18-40) 27,3+7,4 (13-44) 0,014*

*p<0,05 ** p<0,01

1=Los valores se expresan como medi& (rango), salvo que se indique %

2= Se utiliz6 el test de Mann-Whitney para lasaalgs ordinales y continuas y el testdpara las

variables categoéricas.

Abreviaturas: EQ-EVA: Escala visual analdgica aetlumento Europeo de Calidad de Vida (European
Quality of Life Instrument, EQ-5D); QoL—ADf: Escate Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer,
version para el familiar (Quality of Life-AlzheinieDisease, QoL—AD); QoL—ADr: Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer, version par@sidente (Quality of Life-Alzheimer’s Disease,lQo0
AD); QUALID: Escala de Calidad de Vida en Demen@iave (Quality of Life in Late-Stage Dementia
Scale).

3.2. Propiedades psicométricas

En este apartado se analizan las propiedades piitoss de las dos versiones de la
QoL-AD. Las muestras finales fueron de 101 fanekapara la validacion de la QolL—
ADf y de 40 residentes para la QoL—ADr.
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Viabilidad y aceptabilidad

La viabilidad hace referencia a la capacidad dsetrimento para ser utilizado en
condiciones habituales. La aceptabilidad se refeersi la distribucién representa la
verdadera distribucion al efectuarse la mediciéataPexaminar dichos atributos se
analiz6 el porcentaje de datos perdidos, el ramgputhtuaciones observado y posible, las
medidas de tendencia central, la dispersion, atefeecho y suelo y, por ultimo, la

asimetria. En la Tabla 3 se muestran los resultadiEnidos.

El porcentaje de valores perdidos en ambas versideé cuestionario fue reducido,
apenas el 3% de los familiares no contestado andtgin de la QoL—ADf; en el caso de
los residentes que contestaron fue del 2%. La poidn de los items en el caso de los
residentes fue mas elevada que en los familiares pe se observaron diferencias

estadisticamente significativas entre ambas puitioes (p=0,052).

El indice de asimetria estuvo dentro de los limids, fue de -0,26 para QoL—ADf y -
0,28 para QoL—ADr.

Por ultimo, las puntuaciones totales de la QoL—ADifa QoL—ADr carecieron de efecto
suelo y techo. La frecuencia de las puntuacionetistebuyd adecuadamente a lo largo
de la escala de puntuaciones, sin observarse doacién de frecuencias en los valores

minimo o maximo.
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Tabla 3. Propiedades psicométricas de la Escala de Caliedatida en la Enfermedad de Alzheimer del Fam{l@oL—ADf) y del residente (QoL—ADr).

. . Valqres Efecto Efecto Qorrelacién

QoL—ADf (N=101) Media Mediana DE Rango perdidos suelo (%)  techo (%) |tem-to_tal
(%) corregida

Salud 2,28 2,00 0,87 1-4 0 21,8 59 0,65
Energia 2,15 2,00 0,88 1-4 0 25,7 59 0,59
Estado de animo 2,22 2,00 0,90 1-4 0 25,7 59 0,64
Condiciones de vida 2,84 3,00 0,77 1-4 0 6,9 15,8 0,56
Memoria 1,30 1,00 0,52 1-3 0 73,3 0,0 0,27
Familia 2,95 3,00 0,89 1-4 0 8,9 27,7 0,51
Matrimonio / relacion estrecha 3,06 3,00 0,92 1-4 0 8,9 35,6 0,56
Vida social 1,86 1,00 0,97 1-4 2,0 50,5 4,0 0,51
Vision general de si mismo 2,36 3,00 0,95 1-4 1,0 27,0 6,0 0,61
Capacidad para realizar tareas 1,61 1,00 0,85 1-3 0 62,4 0,0 0,55
Capacidad para realizar tareas por diversion 1,77 1,00 0,87 1-3 0 51,5 0,0 0,62
Situacidn financiera 1,83 2,00 0,80 1-4 0 40,6 1,0 0,11
Vida en general 2,43 3,00 0,75 1-4 0 14,9 1,0 0,67
Total 28,63 30,00 6,70 13-44 3,0 1,0 0,0 -
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Valores Correlacion

QoL—ADr (N=40) Media Mediana DE Rango Perdidos Efecto Efecto item-total
suelo (%)  techo (%) _

(%) corregida
Salud 2,62 3,00 0,96 1-4 0 16,7 16,7 0,66
Energia 2,54 3,00 0,87 1-4 0 14,6 9,8 0,84
Estado de animo 2,63 3,00 0,80 1-4 0 9,8 9,8 0,74
Condiciones de vida 2,69 3,00 0,78 1-4 0 9,5 9,5 0,62
Memoria 2,41 2,00 0,74 1-4 0 9,8 49 0,28
Familia 3,07 3,00 0,65 1-4 0 2,4 22,0 0,60
Matrimonio / relacion estrecha 3,19 3,00 0,62 1-4 0 0,0 30,6 0,49
Vida social 2,71 3,00 0,72 1-4 0 7,3 7,3 0,55
Vision general de si mismo 2,63 3,00 0,77 1-4 0 10,0 7,5 0,71
Capacidad para realizar tareas 2,49 3,00 0,80 1-4 1,0 15,4 2,6 0,72
Capacidad para realizar tareas por diversién 2,26 2,00 0,88 1-4 1,0 25,6 2,6 0,60
Situacidn financiera 2,15 2,00 0,66 1-3 0 15,0 0,0 0,41
Vida en general 2,48 3,00 0,68 1-4 0 7,5 2,5 0,67

Total 33,45 34,00 6,56 19-47 2,0 0,0 0,0 -

Abreviaturas: QoL—ADf: Escala de Calidad de Vidal@fnfermedad de Alzheimer, version para el fami{Quality of Life-Alzheimer’'s Disease, QoL—AD);0Q-
ADr: Escala de Calidad de Vida en la Enfermedadldkeimer, versién para el residente (Quality detAlzheimer’s Disease, QoL-AD).
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Fiabilidad

La fiabilidad hace referencia hace referencia eolasistencia interna (homogeneidad de
los items respecto al constructo evaluado en ulieaejdn transversal de la escala) y a la
estabilidad (reproducibilidad) de la medida. Paxangnar la consistencia interna se
determind el indice Alpha de Cronbach, el coefigiemle homogeneidad y las
correlaciones item-total corregidas. Para explarastabilidad de la medida se realizé un
test-retest donde el cuestionario se administrévéoss a una misma muestra de sujetos

(26 residentes y 26 cuidadores) con un intervald semanas.

El indice Alpha de Cronbach fue de 0,86 en QoL-ADde 0,90 en QoL—ADr. Las
correlaciones inter-item se situaron en QoL—ADfenrd,02 (correlacion entre los items
energia y matrimonio) y 0,86 (correlacion entre itesns capacidad para realizar tareas
cotidianas y capacidad para realizar tareas parsion). El indice de homogeneidad de
los items fue de 0,31. En el caso de la QoL-ADrctaselaciones inter-item se situaron
entre 0,01 (correlacion entre los items memoriandiciones de vida) y 0,71 (correlacion
entre los items capacidad para realizar tareadi@oéis y capacidad para realizar tareas
por diversion). El indice de homogeneidad de st fue de 0,36.

La correlacion item-total corregida oscilé entr&lO(item situacion financiera) y 0,67
(item vida en general) en QoL—ADf y entre 0,28nfitmemoria) y 0,84 (item energia) en
QoL-ADr (Tabla 3).

La fiabilidad test-retest se examino con el coefitg de correlacion intraclase (CCI), que
resulté 0,51 para QoL-ADf (p=0,003; IC 95%: 0,178), y 0,83 para QoL—ADr
(p<0,000; IC 95%: 0,66-0,92).

Validez de constructo

Los tipos de validez de constructo examinados hdo: 4) validez convergente: se
emplearon coeficientes de Correlacibn Spearmaneaainar asociacion entre la QolL—
AD y otros instrumentos de CV y variables relacttasacon la salud y la CV. 2) Validez
discriminativa: se utilizaron las pruebas Mann-Wéit y Kruskal-Wallis para testar las

diferencias estadisticamente significativas en @eegrupos.

Los resultados se muestran en la Tabla 4. La Qolf-eABelacioné de manera positiva y

alta con el termometro del estado de salud EQ-EWaegativamente con una correlacion
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moderada con la otra escala de calidad de vidaadd para el estudio, la QUALID. Se
observd que a mayor puntuacion en QoL—ADf (mejor) Gienor puntuacién en
QUALID (mejor CV), y a mayor puntuacion en QoL-Apfhejor CV) mayor puntuacion
en el termémetro del estado de salud EQ- EVA (megtedo de salud). En la QoL—ADr

las correlaciones fueron débiles y no significativa

También se observaron correlaciones significaterstse la QoL—ADf y las siguientes

variables del estudio: IA y GDS, con una correlaaidoderada, IB, con una correlacion
alta e IL, NPl y CSDD con una correlacion débilg&e los resultados obtenidos, mayor
puntuacion en la QoL-ADf (indicativo de mejor C\8 asocié a menor gravedad de la
demencia, menor depresion, menores sintomas néyui@iscos, menor apatia y mayor
independencia en la realizacion de las actividdeda vida diaria.

Tabla 4. Validez convergente de la Escala de Calidad de ¥ila Enfermedad de Alzheimer del Familiar
(QoL—-ADf) y del Residente (QoL—ADr) y correlaciéarcotras variables del estudio.

QoL-ADf QoL-ADr
QUALID -0,43* -0,25
EQ-EVA 0,65** 0,21
Duracion de la demencia (afios) -0,02 0,09
Edad de inicio de la demencia (afios) 0,07 0,05
Meses en la residencia (N) -0,08 -0,13
Escala de Deterioro Global (GDS) -0,41* 0,16
Mini Examen del Estado Mental (MMSE) 0,18 0,01
Escala Cornell para la Depresion en Demencia (CSDD) -0,29** -0,16
Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) -0,28** -0,13
Inventario de Apatia (IA) -0,39** -0,12
indice de Barthel (IB) 0,55** 0,32
indice de Lawton (IL) 0,25* 0,29

Correlaciones de Spearman. Interpretacion del ceefie: correlacion alta~0.50; moderada r=0,35-0,49;
débil 0,34 (Feeny et al., 2005)

* p<0,05 ** p<0,01

Abreviaturas: EQ-EVA: Escala visual analdgica aetiumento Europeo de Calidad de Vida (European
Quality of Life Instrument, EQ-5D); QoL—ADf: Escatie Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer,
version para el familiar (Quality of Life-AlzheimemDisease, QoL—AD); QoL—ADr: Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer, version paresbente (Quality of Life-Alzheimer’s Disease,lQo0
AD); QUALID: Escala de Calidad de Vida en Demer@iave (Quality of Life in Late-Stage Dementia
Scale).

La validez discriminante se examino en funcionalntensidad de la demencia a partir
de la Escala de Deterioro Global (GDS) y del se$e. observaron diferencias

estadisticamente significativas en la QolL-ADf segeéstadio de la demencia,
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observandose puntuaciones mas elevadas (mejor ICMsaesidentes en estadios leves
de la demencia y puntuaciones significativaments baas (peor CV) en residentes en
estadios graves de la demencia (Kruskal-Wallis, @30 (Figura 1). No se observaron
diferencias estadisticamente significativas enda-Dr.

Figura 1. Puntuacién media en la Escala de Calidad de \fida &€nfermedad de Alzheimer del Familiar
(QoL—-ADf) y del residente (QoL—ADr) segun Escalaiiserioro Global (GDS).

40 A

p=0,267

30 A

p=0,001
25
20 . . . .
GDS: 4 GDS: 5 GDS: 6 GDS: 7
QoL-ADf ——QoL-ADr

La puntuacién en la QoL-ADf fue significativament@s baja en las mujeres que en los
hombres (28,0+6,8 frente a 32,8+5,6; Mann-Whitney0,014) (Figura 2). Segun estos
resultados las mujeres institucionalizadas con deiadienen peor CV que los hombres

en la misma situacion segun sus familiares.
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Figura 2. Puntuacion media en la Escala de Calidad de \fida &nfermedad de Alzheimer del Familiar
(QoL—-ADf) y del residente (QoL—ADr) seglin sexo dsdidente.
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Precision

Por ultimo se examind la precisién del instrumentocapacidad para detectar diferencias
en el constructo medido. El grado de precisionadeé¢dida se estimé mediante el Error
Estandar de la Medida a partir del resultado otdteen el CCI. Se obtuvo un error de

4,69 en la QoL-ADf y de 2,72 en la QoL—ADr.

4. Discusion

La Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad déeMner (QoL—AD) se desarrollé
como un instrumento sencillo y especifico parawarala CV en personas con demencia.
Este instrumento ha sido utilizado a nivel mungibh sido validado en diferentes paises:
México (Rosas-Carrasco et al., 2010), Francia (Wetaal., 2009), Reino Unido (Selai et
al., 2001b; Thorgrimsen et al., 2003; Hoe et &Q7), Brasil (Novelli et al., 2003), Corea
(Shin, 2006), Japo6n (Matsui et al., 2006), Chinm (Kiat Yap et al., 2008) y Taiwan
(Fuh y Wang, 2006b). La QoL—AD ha sido utilizadasne@ personas con demencia que
viven en el hogar. Unicamente en el Reino Unide, émpleada en instituciones para
demencias, incluyéndose en la muestra a persomadernencia grave (Selwood et al.,
2005; Hoe et al., 2006; Spector y Orrell, 2006)rddte el desarrollo de la tesis doctoral,
en Espafa se publico una validacion del instrumemtopersonas con demencia no
institucionalizadas (Gomez-Gallego et al., 2012)dgs validaciones en personas
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institucionalizadas (Leon-Salas et al., 201la; @egt al.,, 2013), una de ellas

desarrollada por la doctoranda.

Habitualmente se opta por la colaboracion del cdadarofesional para valorar la CV de
los residentes en el ambito institucionalizadoppestudios previos han demostrado que
estas valoraciones presentan sesgos relacionadoslacsobrecarga en el trabajo
(Winzelberg et al., 2005). Por este motivo, en relspnte estudio se opté por pedir la
colaboracion de los familiares proximos a los rexsids. En las residencias, los familiares
estan en estrecho contacto con los residentedigarain cuidado de tipo colaborativo,
contindan implicados de alguna manera en el cuid#osus familiares (Marquez-
Gonzalez et al., 2010).

La gravedad de la demencia fue un factor deterrtenam la administracion de la QolL—
AD. Este cuestionario, segun sus creadores, esabj#ien personas con demencia leve y
moderada (MMSE> 10) (Logsdon et al., 2002), aunque existe evigenm@ntifica de su
utilidad en personas con demencia grave (MMSE <T@rgrimsen et al., 2003; Hoe et
al., 2005; Hoe et al., 2006). En el presente estiide aplicable en 40 de los 101
residentes institucionalizados (MMSE = 12). Madalenitad de los residentes no pudo
contestar debido a la gravedad de la demenciatey gsblema sera general en los
estudios que se realicen en el @mbito institucjarethido al predominio de personas con
demencia grave en este contexto. Esta respuestat@aimento de CV seleccionado ha
sido similar a la encontrada en estudios previadizados en personas con deterioro
cognitivo grave con baja capacidad para completaingtrumento QoL-AD en
comparacion con los que tienen una mejor funcia@nitiva (Logsdon et al., 2002; Hoe
et al., 2005).

Una vez extraido el grupo de residentes que no lowmeptaron el cuestionario, la calidad
de los datos de los cuestionarios fue satisfac{@gaobservd menos del 5% de datos
perdidos). Las puntuaciones totales mostraron deauada distribucion, no se observo
efecto suelo o techo, ni asimetria fuera de limétgandar. Estos resultados del estudio
sobre viabilidad y aceptabilidad de la encuestaofueomparables a los obtenidos en
otros estudios (Logsdon et al., 1999; Wolak et2&l09).

Los resultados en consistencia interna tambiémofusatisfactorios. El indice Alfa de

Cronbach, el indice de homogeneidad de los itelasnayoria de las correlaciones item-
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total estuvieron por encima de los valores minimdsitidos descritos en la “Tabla 1.
Criterios estandar de analisis de las propiedadésompétricas de instrumentos de
medida” y también resultaron similares a los devdasion original y otros estudios
realizados con la QoL—AD (Logsdon et al., 1999; &lb\wet al., 2005; Shin, 2006; Lin

Kiat Yap et al., 2008; Wolak et al., 2009).

La estabilidad del instrumento, examinada mediahtest-retest, solo fue aceptable en el
cuestionario del residente donde el CCI fue igué.88, superando el limite minimo
aceptable (0,70), mientras que en el caso delionasib del familiar no alcanzé ese
umbral (0,51). La baja estabilidad de la QoL—ADe&ge estar relacionada con la falta de
contacto regular entre algunos residentes y susida®s. El contacto de los familiares
préximos incluidos en el estudio vario desde cdntaiario a contacto poco frecuente,
como 1 vez a la semana. La relacién de parentestdos residentes fue de hijos en un
73,3% de los casos, parejas 8,9% vy otros familigsedbrinos, nietos, hermanos,
nueras/yernos) 17,8%. Ademas, debido a la disdatabi de los familiares en el
momento del estudio, la muestra escogida para lacestudio test-retest fue pequefa
(N=26), lo que es una limitacién. En la versiérgomal en inglés se realiz6 el test retest
en 30 parejas de pacientes y cuidadores residiemad hogar y el resultado fue de 0,76
en el cuestionario del paciente y de 0,92 en edtmrerio del familiar (Logsdon et al.,
1999). La fiabilidad test-retest no se pudo compeoa otros estudios realizados en el
ambito institucional debido a que este dato noidha recogido en los estudios realizados
en las residencias de Reino Unido.

Los resultados obtenidos en validez de construstooh satisfactorios en el caso del
cuestionario de los familiares. Hubo una clara iasgin entre QoL-ADf y los
instrumentos de CV incluidos en el estudio (EQ-EYAUALID), deduciendo que el
cuestionario del familiar mide adecuadamente la @& personas con demencia

institucionalizadas. En el caso del cuestionaritbdeesidentes no se observo asociacion.

También se examind la asociacion de la CV y otmssttuctos relacionados con el

estado de salud de los residentes. Sélo el cuastiotle los familiares mostré asociacion

con los siguientes factores: gravedad de la demgsititomas neuropsiquiatricos, estado

funcional, apatia y depresion. Los pacientes comomegrado de intensidad de la

demencia, menor grado de apatia, depresién y clees de conducta, y mayor

independencia para realizar las actividades deda diaria (bédsicas e instrumentales),
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presentaron una mejor CV percibida por el familiar.asociacion positiva entre la CV
(medida a través del instrumento QoL—AD) y el estdd salud en demencia ha sido

explorada en estudios previos con resultados sesikselwood et al., 2005).

El andlisis discriminativo realizado mostré resdidts: coherentes con estudios previos. Se
observaron diferencias estadisticamente signifiaatsegin sexo. La CV de las mujeres
con demencia es significativamente mas baja (p&)rqQe la de los hombres (Logsdon
y Albert, 1999; Conde-Sala et al., 2009). En gdneralos estudios de CV realizados, ya
sea en mayores institucionalizados (Garrido-Abgjaral., 2012), en mayores de la
comunidad (Li et al., 2011), en personas con deradBarca et al., 2011) o en personas
con otro tipo de enfermedades, como la diabetektéYet al., 2011), las mujeres tienen

peor CV que los hombres.
Los resultados del presente estudio no son exahles a otros grupos de poblacion.

En conclusion, el instrumento QoL—AD ha sido unaliohe efectiva para valorar la CV
en personas con demencia en el ambito residepeiahitiendo reflejar las percepciones

de residentes e informantes sobre la CV de lodepts.
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Capitulo 7. Caracteristicas socio-
demograficas y de salud déos
mayores institucionalizados col
demencia

1. Introduccion

El envejecimiento demografico es una caracteristecdos paises desarrollados. En este
sentido, el interés por el colectivo de mayorea iestrescendoConocer el perfil socio-
demografico y aquellos aspectos o caracteristieasntgrés sobre su salud permiten
entender como son, teniendo en cuenta variablesasasomo la edad y el sexo. Sin
embargo, los mayores no forman un colectivo homeggetas caracteristicas socio-
demograficas y economicas, la salud, etc., somrestdeterminantes de las diferentes
caracteristicas y comportamientos de quienes imuegste colectivo. El presente capitulo
se centrard en la poblacion objeto de estudianigores institucionalizados en un centro

para demencias de la Comunidad de Madrid.

Antes de entrar en materia, es necesario conoeeetmente la poblacion de referencia,
personas con demencia institucionalizadas. Segims da laEncuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de dependemei008 dirigida a centros, en Espafia
existen en la actualidad cerca de 100.000 persbagrosticas de demencia residentes en

centros, de las cuales unas 15.000 residen erosatdrla Comunidad de Madrid. El 21%
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de estas personas son hombres y el 79% mujerpsegdnte estudio se centrard en una

muestra de 136 personas con demencia.
En este capitulo se desarrolla el objetivo gerieds la tesis:

Objetivo general 2. Describir el perfil socio-demografico y de salud prsonas con

demencia institucionalizadas.

El perfil de las personas con demencia institudipadas es diferente al de personas con
demencia que viven en el hogar o el de personétugisnalizadas sin demencia (Ledn-
Salas et al., 2013). Este capitulo tiene como bjgirincipal describir el perfil de las
personas con demencia residentes en una instityzéda demencias y el de sus
cuidadores familiares. Para ello, se describirém pgancipales caracteristicas socio-
demograficas de la poblacion residente en el cetgrdemencias y otras caracteristicas
de tipo social referentes a los residentes antda dstitucionalizacion. Asimismo, se
caracterizara a la muestra desde el punto de dsta salud, examinando su estado de
salud y nivel de competencia respecto a su salwd. (fimo, se realizara una

caracterizacion general sociodemografica de ladaclares familiares.

2. Métodos

2.1. Sujetos

Como se describid en el Capitulo 5. “Material y odés”, la muestra de sujetos
seleccionada fue de personas institucionalizadagndsticadas de demencia segun los
criterios delDiagnostic and Statistical Manual of Mental DisordgDSM-1V) de la
American Psychiatry Association (American PsycigatAssociation, 1995). La
descripcion realizada hace referencia al totabdaudestra, 136 diadas, 136 residentes del
Centro Alzheimer Fundacion Reina Sofia, y 136 fearab.

La descripcién de la muestra se realizO segun kt®sdrecogidos en la primera

valoracion, donde se recogio informacion socio-dgndiiica y condiciones de salud.

2.2. Medidas

A continuacion se hace un breve resumen de laablas y medidas utilizadas en este
estudio (la descripcion detallada de las variablésstrumentos empleados figura en el

capitulo 5. “Material y métodos”).
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El perfil socio-demografico de la muestra se bastae siguientes variables: sexo, edad,
estado civil, nivel de estudios, tipo de pensidigrésos, ocupacion principal y afios
empleado en la ocupacién principal. Para completaperfil socio-demografico se

incluyeron otras variables de tipo social que daraa la muestra antes de la

institucionalizacion (forma de convivencia, hijosligion, ocio y red social).

En segundo lugar, se detallan las variables raladias con la salud. Para describir la
muestra desde el punto de vista del estado de salutilizé el Instrumento Europeo de
Calidad de Vida (European Quality of Life InstruheBQ-5D) (EuroQoL Group, 1990)

gue incluye cinco dimensiones relacionadas coraliads movilidad, cuidado personal,

actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedgu&bion. Cada una de estas
dimensiones se mide de acuerdo con tres niveleginiproblema, moderados problemas
y muchos problemas. Ademas, incluye una pregurtteesestado de salud general en
comparaciéon con hace 12 meses (mejor, igual, {EQ)12 Meses) y una escala visual
analdgica sobre el estado de salud actual (EsdaleaNMAnalégica del Estado de Salud,
EQ-EVA), vertical y milimetrada (20 cm de longitudn forma de termometro sobre el
estado de salud actual, que oscila entre 0 (p¢ad@sle salud imaginable) y 100 (mejor

estado de salud).

El perfil descriptivo del estado de salud se comaptn variables e instrumentos de

medida relacionados con la demencia:
- Afos de evolucién de la demencia, edad de inieita demencia y diagndstico.

- Intensidad de la demencia: Escala de Deteriomb&l(Global Deterioration Scale,
GDS) (Reisberg et al., 1982), que va de 1 (estadmal) a 7 (Deterioro muy grave).

- Estado cognitivo: Mini Examen del Estado Mentdinj-Mental State Examination,
MMSE) (Folstein et al., 1975), puntuado de 0 a @&@)de O indica la peor situacion

posible y 30 la mejor.

- Depresion: Escala de Depresion en Demencia dee@C¢Cornell Scale for Depression
in Dementia, CSDD) (Alexopoulos et al., 1988), mauta de 0 mejor situacion a 38 peor

situacion.

- Sintomas neuropsiquiatricos: Inventario Neuroggimico (Neuropsychiatric Inventory,
NPI) (Cummings et al., 1994), donde 0 indica msjtracion y 100 peor situacion.
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- Apatia: Inventario de Apatia (Apathy Inventoryl) fRobert et al., 2002), puntuado de 0O

mejor situacion a 36 peor situacion.

- Actividades de la vida diaria. 1) Basicas: indie Barthel (IB) (Mahoney y Barthel,
1965), donde 0 indica dependencia y 100 indepeiae} Instrumentales: indice de
Lawton (IL) (Lawton y Brody, 1969), donde O reflelapendencia y 5 independencia.

2.3. Analisis estadistico

El analisis realizado consistid en 1) un analigiscdptivo de la muestra y 2) un analisis
de asociacion de variables para explorar el psoitio-demografico y la existencia de

diferentes condiciones de salud segun caractegssizcio-demograficas (sexo y edad).

Se emplearon pruebas de asociacion no paraméttieagsociacion entre variables
nominales se examind con la prueba Chi-Cuadradfudraa de la asociacién se midio a
través del coeficiente V de Cramer (la asociaciérfegta es siempre 1 y el 0 refleja
asociacion inexistente entre las variables). Leciasmn entre variables nominales y
ordinales o numéricas se examino con las pruebads Mann—-Whitney o H de Kruskal-
Walllis. La fuerza de asociacion entre variables énicas y ordinales se midié a partir del
coeficiente de correlacién de Spearman (varia det, valores préximos a 1 indican
un alto grado de asociacion lineal, mientras querea préximos a 0 indican ausencia de
asociacion lineal). Si el coeficiente de correlacé® positivo, indica que al aumentar los
valores de la variable explicativa, tienden a auarens valores de la otra variable. Si el
coeficiente es negativo, al aumentar los valoredadeariable explicativa, tienden a
disminuir los valores de la otra variable. En totdsspruebas se establecio un nivel de

significacion 0,05.

3. Perfil de personas con demencia institucionalizias
En este apartado se incluye la caracterizacionrgede la poblacion estudiada.
3.1. Perfil socio-demografico

En primer lugar se describen las caracteristicei®-stemograficas de la poblacién objeto

de estudio segun dos variables fundamentes, sedad;

El 84,6% de la muestra son mujeres, y la edad nesdie 83 afios (rango: 56-98).
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Dada la edad media, el estado civil predominantel ek viudez (59,6%), seguido de
casado o en pareja (30,1%). Entre los hombre eristgor porcentaje de casados que
entre las mujeres, en cambio, entre las mujeretoprma la condicion de viuda. Segun
grupo de edad, a medida que aumenta la edad aueleritamero de personas viudas.

Las mujeres viudas, cuentan Unicamente con su@edsi viudedad y sus ingresos son
de menos de 600 euros, mientras que los ingresd®msnae los hogares de los hombres
al tener pension de jubilacién estan entre 6010; gditre los hombres, el 33,3% fueron
trabajadores de servicios de restauracion, pem®nalcomercios, 23,8% artesanos y
trabajadores cualificados de industria y 14,3%ajadores no cualificados. El 64% del
total de la muestra tiene estudios primarios cotople No existen diferencias

significativas en nivel de estudios ni por edagdari sexo.

Tabla 1. Caracteristicas socio-demograficas de los resdesggiin sexo y grupo de edad (% columna).

Total Sexo Edad
Caracteristicas ] N 75-84 N
N=136 Hombre Mujer <74 anos afios >85 afos

Edad N=136 X°=99 NS

<=74 afios 8,8 14,3 7,8

75-84 afos 52,9 52,4 53,0 - - -

>=85 afios 38,2 33,3 39,1

Edad media 8316,3 81,616,7 83,216,2 69,7+4,9 81,0+2,5 88,8+3,1

mediadt (min.-max.) (56-98) (66-92) (56-98) (56-74) (76-85) (85-98)
Sexo N=136 x%=0,99 NS

Hombres 15,4 - - 25,0 15,3 13,5

Mujeres 84,6 75,0 84,7 86,5
Estado civil N=136 x°=25,05** V=0,43** x?=19 23* V\/=0,27**

Soltero/a; divorciado/a 10,3 4.8 11,3 33,3 9,7 5,8

Casado/a, en pareja 30,1 76,2 21,7 33,3 40,3 15,4

Viudo/a 59,6 19,0 67,0 33,3 50,0 78,8
Tipo de pension N=136 x°=64,01** V=0,69***  x?=514 NS

No percibe pension 14,7 0,0 17,4 16,7 18,1 9,6

Pensién de viudedad 49,3 0,0 58,3 33,3 44,4 59,6

Pension de jubilacién 27,9 100,0 14,8 41,7 27,8 25,0

Otro tipo de pensién 8,1 0,0 9,6 8,3 9,7 5,8
Ingresos del hogar N=135 x%=23,46%* \V=0,42%** X’=2,05 NS

Menos de 600 € 52,6 9,5 60,5 50,0 47,9 59,6

De 601 a 900 € 29,6 71,4 21,9 33,3 33,8 23,1

Mas de 900 € 17,8 19,0 17,5 16,7 18,3 17,3
Ocupacion principal N=136 x%=52,42%* \/=0,62*** X’=7,65 NS

Prof. no universitarios 4.4 14,3 2,6 8,3 2,8 57

Trabajadores servicios 19,9 33,3 17,4 16,7 19,4 21,2

Trab. agricultura 7 4.8 0,0 0,0 0,0 1,9

Trabajadores industria 9,6 32,8 52 8,3 111 7,7

Trab. no cualificados 8,8 14,3 7,8 16,7 111 3,8
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Amas de casa 56,6 0,0 67,0 50,0 55,6 59,6
N° de afios ocupado 31,613 37,619,6 28,3+13,6 41,3+6,0 31,9+13,6 28,5+12,5
mediadt (min.-max.) (11-60) (20-51) (10-60) (33-50) (10-60) (11-50)

Nivel de estudios N=136 X°=3,63 NS X*=2,12 NS
Sin estudios 28,7 14,3 31,3 33,3 27,8 28,8
Estudios primarios 64,0 71,4 62,6 50,0 65,3 65,4
Estudios secundarios 7,4 14,3 6,1 16,7 6,9 5,8

Los resultados se indican como % excepto que $sgu@dnediadt (min.-max.)

La asociacion entre variables nominales fue valmh el tesg? de Pearson.

La intensidad de la asociacion entre variablesifadida con el estadistico V @eamer.

p-value * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; NS p>0,05

El perfil se completé con algunas caracteristiGasul forma de convivencia anterior y
otras caracteristicas de tipo social (Tabla 234 de los sujetos residia anteriormente
en otra residencia, y fueron trasladados a la easid actual, que cuenta con mejores
condiciones de cuidado y tratamiento para su dei@ent estar especializada en esta
afectacion. En segundo lugar priman aquellos qoegpien de casa de algun miembro de
la familia. Los residentes que vivian solos 0 erejpason pocos. Se encuentran algunas
diferencias estadisticamente significativas poroseel residente: existe un mayor
porcentaje de hombres que vivian en pareja en ®ugpcasa (47,6%) en comparacion
con las mujeres, que vivian solas (18,3%) o en dasalgun miembro de la familia
(29,6%). El 90,4% de los entrevistados ha tenigoshicon una media de 3 hijos por

familia.

Casi el 90% de los residentes son catolicos, Jids, &l 57,4% ha sido practicante a lo
largo de su vida, realizando actividades como misa o rezar. Existen importantes
diferencias estadisticas segun sexo del residlstaenujeres son mas creyentes que los
hombres. Casi el 100% de las mujeres son catOlfoaste a los hombres, donde un
42,9% se declara no creyente. Ocurre lo mismoa&@ndctica religiosa.

Este grupo de residentes se caracteriza por hadkzado actividades de ocio “pasivas”
(84,6%), entre las que encontramos ver la telavjsjgegos de mesa (cartas, bingo,
parchis, etc.), manualidades (bricolaje, coserclyda, etc.), escuchar la radio, etc.
Apenas un 28,7% de los residentes ha realizadeidaddies de ocio “activas”, ejercicio

fisico, como nadar, ir al gimnasio, bailar, angagar a la petanca, etc. El 38,2% han
realizado actividades de ocio “cultural”, como licae o al teatro, visitar museos, leer,
estudiar, pintar, etc. Por ultimo, el 45,6% ha irealo actividades de ocio “social”,

reunirse con amigos y familiares, ir a misa, pgréicen organizaciones de voluntariado,
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etc. Para profundizar en el ocio “social”, se obtiriormacion relativa a la red social y

familiar. En su mayoria (78,7%), mantenian relaegoly contactos con familiares y

amigos, y eran de gran intimidad y afecto en eli%0de los casos y en el 48,5% eran

normales, conformes al vinculo familiar o de andigiae les unia.

Unicamente se encontraron diferencias estadistiu@nségnificativas por sexo en ocio

“social’. Los hombres realizan mas que las mujesds tipo de actividades de ocio que

las mujeres.

Tabla 2. Otras caracteristicas de tipo social de los regide

Total Sexo Edad
Caracteristicas N=136 Hombre Mujer =74 75-84 >85 afios
afios afios

Forma de convivencia antes de
la institucionalizacion N=136 x?=16,3* V=0,35* x?=8,0 NS

Solo/a 15,4 0,0 18,3 8,3 18,1 13,5

En pareja en su propia casa 19,9 47,6 14,8 25,0 26,4 9,6

En casa de algun familiar 26,5 9,5 29,6 25,0 20,8 34,6

En una residencia 38,2 42,9 37,4 41,7 34,7 42,3

N° de personas hogar (N=75) 2,6x1,5 2,3+0,6 2,716 24+16 2,4+1,2 3,019

mediadt (min.-max.) (1-8) (2-4) (1-8) (1-6) (1-6) (1-8)
Hijos N=136  x°=0,0 NS x*=1,8 NS

No 9,6 9,5 9,6 16,7 11,1 5,8

Si 90,4 90,5 90,4 83,3 88,9 94,2

N° de hijos (N=119) 3+1,6 3,2+1,8 3+1,5 3+1,2 3,2¢15 2,8+1,7

mediadt (min.-max.) (1-10) (1-8) (1-10) (1-5) (1-8) (1-10)
Religion N=136 x?=28,5** V=0,46""* ¥?=0,16 NS

Catolica 89,7 57,1 95,7 91,7 90,3 88,5

No creyente 10,3 42,9 4,3 8,3 9,7 11,5
Practica religion N=122  x?=3,1 NS x*=2,2 NS

No 42,6 71,4 40,0 63,6 42,4 40,4

Si 57,4 28,6 60,0 36,4 57,6 59,6
Ocio activo: bailar, andar,... N=136  x°=0,2 NS X°=3,5 NS

No 71,3 66,7 72,2 50,0 70,8 76,9

Si 28,7 33,3 27,8 50,0 29,2 23,1
Ocio pasiva TV, manualidades,.. N=136  x°=1,3 NS X°=2,0 NS

No 15,4 23,8 13,9 8,3 19,4 11,5

Si 84,6 76,2 86,1 91,7 80,6 88,5
Ocio cultural: cine, leer, pintar,... N=136  ¥°=0,9 NS x*=2,9 NS

No 61,8 52,4 63,5 41,7 66,7 59,6

Si 38,2 47,6 36,5 58,3 33,3 40,4
Ocio social:reunirse con gente,... N=136  x°=6,7*  V=0,2**  x*=1,2 NS

No 54,4 28,6 59,1 58,3 50,0 59,6

Si 45,6 71,4 40,9 41,7 50,0 40,4
Red familiar y social N=136  x°=2,6 NS X*=11,5 NS

No se relacionaba 59 9,5 52 8,3 14 11,5

Sélo con la familia 14,0 14,3 13,9 16,7 8,3 21,2
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So6lo con amigos, vecinos,.. 15 4,8 0,9 0,0 14 1,9

Se relacionaba con ambos 78,7 71,4 80,0 75,0 88,9 65,4
Tipo de relaciones del paciente  N=136  x?=3,1 NS x=8,1 NS

De gran intimidad y afecto 40,4 28,6 42,6 33,3 37,5 46,2

Normal 48,5 57,1 47,0 58,3 55,6 36,5

Bastante distante y fria 51 4,8 5,2 0,0 4,2 7,7

Problematica, con conflictos 1,5 0,0 1,7 0,0 1,4 1,9

Inexistente 4.4 9,5 3,5 8,3 1,4 7,7

Los resultados se indican como % excepto que sguadnediadt (min.-max.)

La asociacion entre variables nominales fue vakbmh el tesg? de Pearson

La intensidad de la asociacidn entre variablesrfadida con el estadistico V @eamer
p-value * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; NS p>0,05

3.2. Caracteristicas relacionadas con la salud y emencia

El 100% de los residentes de la muestra necesgab&uidado antes de vivir en la

residencia y este fue el motivo principal de ldiinsionalizacién. El perfil del cuidador

principal (Tabla 3) encargado de los cuidados adéeta institucionalizacion, es el de

mujer (67,6%), y suele ser un familiar, la hija,®8) o conyuge (16,9%). La edad media
del cuidador fue de 57 afos (rango:22-87). Un 14%od residentes tenian un cuidador
profesional antes de la institucionalizacion. Seeobaron diferencias estadisticamente
significativas en el perfil del cuidador princips¢gun sexo y edad del residente. El
cuidador principal de mujeres con demencia esj#a(Bil,7%), mientras que, en el caso
de los hombres, es el conyuge (52,4%) en primarlugegun la edad del residente, la
relacion de parentesco entre cuidador y resideartébi@. A medida que aumenta la edad

aumentan los cuidadores hijos/as y descienderblogiges o parejas.

Otras caracteristicas del cuidador son: estadbdevcasado/a (71,3%), nivel de estudios

primarios (41,2%) y actualmente se encuentran jaala (47,1%).

Tabla 3. Caracteristicas del cuidador principal segin seedad del residente.

Total Sexo Edad
Caracteristicas . ~ 75-84 ~
N=136 Hombre Mujer <74 afnos afios >85 afos
Edad N=136 X=9,1%*  V=0,3*  x°=26,6*** V=0,3**
< 50 afios 25,0 14,3 27,0 41,7 37,5 3,8
51-65 afios 58,8 47,6 60,9 25,0 47,2 82,7
> 65 afios 16,2 38,1 12,2 33,3 15,3 13,5
Edad media 56,6+1,6 61,4+12,9 55,8+11,3 55,2+15,7 54,3t12,3 60,2+8,6
mediadt (min.-max.) (22-87) (38-86) (22-87) (33-86) (22-83)  (50-87)
Sexo N=136 X*=5,9* V=0,2* x*=0,0 NS
Hombre 32,4 9,5 36,5 33,3 31,9 32,7
Mujer 67,6 90,5 63,5 66,7 68,1 67,3
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Parentesco N=136  x?=22,6** V=0,41%* x’*=17,1** V=0,3*
Conyuge o pareja 16,9 52,4 10,4 25,0 20,8 9,6
Hija/o 58,1 38,1 61,7 50,0 45,8 76,9
Otro familiar 11,0 4,8 12,2 25,0 12,5 5,8
Profesional 14,0 4.8 15,7 0,0 20,8 7,7
ES?S:’;C')‘;! N=136  ¥*=5.4 NS ¥x?=9,8 NS
13,2 9,5 13,9 25,0 18,1 3,8
Casado/a
Viudo/a 71,3 90,5 67,8 66,7 70,8 73,1
Separado/a: 8,8 0,0 10,4 8,3 5,6 13,5
. . ' 6,6 0,0 7.8 0,0 5,6 9,6
divorciado/a
Nivel de estudios N=136 X’=8,4* V=0,3* X=1,2 NS
Sin estudios 51 14,3 3,5 8,3 5,6 3,8
Educacion primaria 41,2 52,4 39,1 33,3 38,9 46,2
Educacion secundaria 30,9 28,6 31,3 33,3 31,9 28,8
Ensefianza universitarii 22,8 4,8 26,1 25,0 23,6 21,2
Situacion laboral actual N=136 X’=8,9* V=0,3* X°=6,3 NS
Empleado 47,1 38,1 48,7 50,0 54,2 36,5
Jubilado/pensionista 18,4 4,8 20,9 16,7 12,5 26,9
Ama de casa 20,6 42,9 16,5 25,0 18,1 23,1
Parado 13,9 14,3 13,9 8,3 15,3 13,5

Los resultados se indican como % excepto que sgu@aediadt (min.-max.).

La asociacion entre variables nominales fue vatbch el tesg? de Pearson. Para variables ordinales o
numeéricas se emplearon: a.test Mann-Whitney ottkieskall-Wallis.

La intensidad de la asociacién entre variablesifadida con el estadistico V @eamer
p-value * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; NS p>0,05

La mayor parte de los residentes es dependientelgaiAVD basicas e instrumentales.
Se obtuvo una puntuacion media de 0,5 en el indéicéawton (0 refleja dependencia
total y 8 independencia total) y de 38,2 en eldadie Barthel (indicativo de dependencia
grave). En los siguientes graficos pueden vergmmentaje de residentes dependientes
para cada actividad. Casi el 100% de los resideeseslependiente para las AVD

instrumentales.
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Figura 1: Porcentaje de residentes dependientes en lasdaates instrumentales de la vida diaria (indice
de Lawton).
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En el caso de las AVD bésicas, se registra mayperdiencia en aquellos residentes que
deambulan con silla de ruedas, en el bafio, la érigcia deposicion.

Figura 2: Porcentaje de residentes dependientes en lasdacies basicas de la vida diaria (indice de
Barthel).
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1: Bafo 6: Deambulacion con silla de ruedas

2: Vestido 7: Traslado (sillén/cama)
3: Aseo 8: Escaleras

4: Ir al retrete 9: Miccién

5: Deambulacién sin silla de 10: Deposicion

ruedas 11: Alimentacion

Los residentes presentan problemas en movilidadl¥e5 cuidado personal (91,3%),
actividades cotidianas (92,1%), dolor/malestar4®,y depresion/ansiedad (38,1). En el
EQ-5D se obtuvo un indice de 0,02863794 en un rango posible de 0 a 1. El 54,1% de
los residentes se encuentra peor de estado deesaladhctualidad que hace 12 meses. La
puntuacion media obtenida en el termémetro debestie salud actual fue de 47 sobre
100, donde 100 indica el mejor estado de saludbjosiLas mujeres obtienen peor
puntuacion pero no existen diferencias estadistgignificativas por sexo. Existen
diferencias estadisticas significativas por grupoedad, y pese a que cabria esperar
encontrar peor salud a mayor edad, se objetivartrario, los residentes menores de 74
afos tienen una puntuacion media de 31,7 sobrenidiiras que los mayores de 85 afios

tienen una puntuacion media de 48 sobre 100.

Casi 3 de cada 10 residentes necesita algun tigajdeibn mecanica, ya sea en la silla o
en la cama, y el 58,8% necesita barandillas earteagpara cuando duermen.
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Tabla 4. Salud, estado funcional y estado neuropsiquiatrico

) Total Sexo Edad
Caracteristicas : — — -
N=136 Hombre Mujer <74 afos 75-84 afios >85 afos
EQ-5D: movilidad N=126 x*=1,6 NS x*=6,2 NS
No tengo problemas 34,9 40,0 34,0 41,7 41,5 24,5
Tengo algunos problemas 37,3 25,0 39,6 50,0 32,3 40,8
Incapaz 27,8 35,0 26,4 8,3 26,2 34,7
EQ-5D: cuidado personal N=126 X°=0,4 NS X’=6,3 NS
No tengo problemas 8,7 5,0 9,4 0,0 13,8 4,1
Tengo algunos problemas 15,1 15,0 15,1 8,3 12,3 20,4
Incapaz 76,2 80,0 75,5 91,7 73,8 75,5
EQ-5D: actividades cotidianas N=126 x°=0,6 NS x=2,3 NS
No tengo problemas 7,9 5,0 8,5 8,3 9,2 6,1
Tengo algunos problemas 11,1 15,0 10,4 0,0 12,3 12,2
Incapaz 81,0 80,0 81,1 91,7 78,5 81,6
EQ-5D: dolor/malestar N=125 x*=1,0 NS x*=2,0 NS
No tengo problemas 50,4 60,0 48,6 66,7 46,9 51,0
Tengo algunos problemas 33,6 30,0 34,3 16,7 35,9 34,7
Muchos problemas 16,0 10,0 17,1 16,7 17,2 14,3
EQ-5D: ansiedad/depresion N=126 x*=1,5 NS x*=0,4 NS
No tengo problemas 61,9 55,0 63,2 58,3 60,0 65,3
Tengo algunos problemas 22,2 20,0 22,6 25,0 23,1 20,4
Muchos problemas 15,9 25,0 14,2 16,7 16,9 14,3
EQ-12 meses: estado de salud actual
en comparacion con hace 12 meses N=135 X*=3,0 NS x*=0,6 NS
Mejor 23,0 14,3 24,6 25,0 22,5 23,1
Igual 23,0 14,3 24,6 16,7 25,4 21,2
Peor 54,1 71,4 50,9 58,3 52,1 55,8
EQ-EVA: escala visual analdgica del N=135 Z=-0,5 NS X°=6,3%
estado de salud 46,6+21,1 48,3+21,5 46,0+20,3 31,7£20,5 47,6+20,2 48,0+19,8
(0-90) (0-90) (0-100) (0-70) (0-90) (2-100)
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EQ-indice N=126 7=-0,4° NS x>=1,4° NS
mediadt (min.-max.) 0,0286+0,3794  0,0088+0,4279  0,0323+0,3717  -0,0087+0,1597  0,0593+0,3966 -0,0031:+0,3958
(-0,6533-1,000)  (-0,6533-1,0000) (-0,6533-1,0000) (-0,3973-0,1615)  (-0,6533-1,0000) (-0,6533-0,8826)

Sujeciones en la silla N=136 X’=4,2* V=0,2* x*=1,5 NS
No 72,1 90,5 68,7 66,7 76,4 67,3
Si 27,9 9,5 31,3 33,3 23,6 32,7
Sujeciones en la cama N=136 X=1,0 NS X=2,2 NS
No 72,1 81,0 70,4 83,3 75,0 65,4
Si 27,9 19,0 29,6 16,7 25,0 34,6
Barandillas en la cama N=136 )(2:1,5 NS x2:0,2 NS
No 40,4 52,4 38,3 41,7 38,9 42,3
Si 58,8 47,6 61,7 58,3 61,1 57,7
indice de Barthel (IB) N=134 z=1,4° NS x’=0,26" NS
mediatdt (min.-max.) 38,2+31,2 39,2+31,6 38,0+31,3 31,5%23,3 39,6+33,7 37,8429,5
(0-100) (0-98) (0-100) (5-80) (0-100) (0-96)
indice de Lawton (IL) N=134 =-1,8° NS x°=3,1° NS
mediatdt (min.-max.) 0,5+0,9 0,6%1,2 0,4+0,9 0,1+0,3 0,6+0,9 0,4+1,0
(0-5) (0-5) (0-4) (0-1) (0-4) (0-5)
Escala de depresién en demencia de N=136 Z=-1,4° NS )(2:0,8b NS
Cornell (CSDD) 6,445,0 7+3,9 6,2+5,2 6,7%6,7 64,7 6,845,1
mediatdt (min.-max.) (0-24) (1-13) (0-24) (0-24) (0-23) (0-21)
Inventario neuropsiquiatrico (NPI) N=135 7=-0,4° NS X°=0,9" NS
mediatdt (min.-max.) 19,2+13,4 17,5+£10,6 19,5+£13,8 21+14,8 19,9+13,8 17,7+12,5
(0-58) (4-39) (0-58) (5-52) (0-58) (1-57)
Inventario de apatia (1A) N=136 Z=0,4° NS X°=1,5" NS 15 8410 2
mediatdt (min.-max.) 16,6111 17,5£11,1 16,511 20,3111 16,6+11,6 (’0-56) '
(0-36) (0-33) (0-36) (0-36) (0-36)

Los resultados se indican como % excepto que sguadnediadt (min.-max.).
La asociacion entre variables nominales fue vatbmh el tesg? de Pearson. Para variables ordinales o numérgcasiplearon: a.test Mann-Whitney o b.test

Kruskall-Wallis.

La intensidad de la asociacion entre variablesrfadida con el estadistico V @eamer. p-value * g<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; NS p>0,05



En el Inventario Neuropsiquiatrico se obtuvo unatpacion de 19 sobre 100 (a mayor
puntuacidon, mayores problemas neuropsiquiatricofjo existen diferencias
estadisticamente significativas por sexo y edadreElos sintomas neuropsiquiatricos
valorados, la apatia es el que mas afecta a ebtacpm (ver Figura 3), seguido de la
irritabilidad y la agitacion. Como en estudios posvse ha observado que las personas
con demencia presentan en su mayoria graves prabldenapatia y depresion, se decidio
incluir otros dos instrumentos para valorar estos aspectos de manera especifica: el
Inventario de Apatia y la Escala de Depresion emé&wia de Cornell. En el Inventario
de Apatia, se obtuvo una puntuacion media de lie s La depresion como sintoma,
afecta menos que la apatia a esta poblacién, nanfu€le los sintomas mas relevantes en
el NPI. La Escala de Depresion de Cornell corrotbmsaresultados obtenidos en el NPI,
la puntuacién media obtenida fue de 7, y sélo moitumnes por encima de 8 indican
depresion leve.

Figura 3. Sintomas neuropsiquiatricos de los residentesnskeyéntario Neuropsiquiatrico (NP1),
puntuacion media en gravedad y porcentaje de r@sisigue tiene el sintoma.
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Por ultimo se examind la salud de la poblacion tobge estudio segun otras variables
relacionadas con la demencia (Tabla 5): diagngstieterioro cognitivo e intensidad la
demencia. La edad media de inicio de los sintomaglé 76 afios, con una importante
desviacion, la edad minima registrada fue de 49 ajita maxima de 94 afios. Por sexo
no existen diferencias estadisticamente signifiaati Por edad, las personas con
demencia incluidas en el grupo de edad de 75 cafi@stienen una edad media de inicio
menor que el resto de personas; la edad mediaide mas elevada se registra en el
grupo de edad de 85 o0 mas afios. El numero de af®gotlicion de la demencia es de 7
afios, con un rango de 0 aflos a 18 afios. No exdsterencias estadisticamente
significativas por edad y sexo. La mayor parteagerésidentes tiene una demencia tipo
Alzheimer (83,1%). El resto de residentes tienew tipo de demencia (Lewy, Pick,
demencia frontotemporal, demencia vascular, etxXiste un mayor porcentaje de
mujeres, en comparacion con los hombres, que tienfemmedad de Alzheimer (85,2%),
pero estas diferencias no son estadisticamentdficagivas. Casi el 30% de los
residentes hombres tiene otro tipo de demenciaeBad se observan porcentajes mas
elevados de otro tipo de demencia entre las pessopaores de 75 afios.

Tabla 5. Intensidad de la demencia y estado cognitivo.

Total Sexo Edad
- , 7584 85
N=136 Hombre — Mujer  <r4afios o afios

Edad de inicio de la demencia

2***b
mediatdt (min.-max.)

_ — 2_
N=127 Z=-15 76,047 4 X=74,
75,7¢7,4 73,7+7,1 62,1+5,2 73,8+4,4 81,645,0

(49-94)  (62-87) (‘gi’)? " (48,7-69) (62-83) (70-94)
Afios de evolucién de la N=127 Z=-1,0 NS x*=0,5 NS
demencia 7,243,2 8,1+4,2 7,1£3,0 7,8+2,7 7,2£3,1 7,2+3,6
mediatdt (min.-max.) (0-18) (1-16) (0-18) (4-13) (12-18) (0,5-16)
Diagnastico N=136 X’=2,4 NS x*=0,6 NS
Demencia tipo Alzheimer 83,1 71,4 85,2 75,0 83,3 84,6
Otra demencia 16,9 28,6 14,8 25,0 16,7 15,4
Escala de Deterioro Global
(GDS) N=136 x>=1,0 NS X°=20,0%*  V=0,3**
GDS<5 20,6 28,6 19,1 16,7 26,4 13,5
GDS 6 53,7 47,6 54,8 25,0 43,1 75,0
GDS 7 25,7 23,8 26,1 58,3 30,6 11,5
Mini Examen de Estado N=130 Z=-1,8° NS X°=5,2" NS
Mental (MMSE) 6,8+6,1 8,9+6,5 6,416 3,746,2 7,1+7  7,3%4,7
mediatdt (min.-max.) (0-24) (0-19) (0-24) (0-18) (0-24) (0-19)

Los resultados se indican como % excepto que sguadnediadt (min.-max.).
La asociacion entre variables nominales fue vatbmh el tesg? de Pearson. Para variables ordinales o
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numéricas se emplearon: a.test Mann-Whitney ottieskall-Wallis.
La intensidad de la asociacién entre variablesifadida con el estadistico V @eamer
p-value * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001; NS p>0,05

El estado cognitivo de los residentes es graveb8e/0 una puntuacion media de 7 en el
MMSE. No existen diferencias por sexo y edad.

El 53,7% de los residentes estan en fase 6 de dal&Esle Deterioro Global. Se
corresponde con una demencia en estadio moderattamgeave caracterizada por los

siguientes sintomas:

* Ocasionalmente puede olvidar el nombre del cawdadel que, por otra parte,

depende totalmente para sobrevivir.
» Desconoce los acontecimientos y experienciagmées de su vida.
* Mantiene cierto conocimiento de su vida pasadey muy fragmentario.
* Generalmente desconoce su entorno, el afio,dei@st etc.
* Puede ser incapaz de contar desde 10 haciayaag&ces hacia adelante.
* Requiere cierta asistencia en las actividadediaogs.

* Puede tener incontinencia o requerir ayuda pa&spldzarse, pero puede ir a

lugares familiares.
* Elritmo diurno esté frecuentemente alterado.
» Casi siempre recuerda su nombre.

* Frecuentemente sigue siendo capaz de distingtrie &s personas familiares y no

familiares de su entorno.
* Cambios emocionales y de personalidad bastantbles, como:

a) Conducta delirante: puede acusar de impostetaesposa, 0 hablar con personas

inexistentes, o con su imagen en el espejo.

b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitiedanpieza.
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c) Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso cdadw®lenta, previamente

inexistente.

d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta @gdetacion de un pensamiento para

determinar un curso de accién propositivo.

Una parte importante, el 25,7% estan en la Ultiasa e la demencia, tienen GDS 7.

Se corresponde con una demencia en estadio grave:

» Pérdida progresiva de las capacidades verbaliegalinente se pueden verbalizar
palabras y frases muy circunscritas; en las Ultifages no hay lenguaje, Unicamente

grufidos.
* Incontinencia de orina. Requiere asistencia eseb y en la alimentacion.
e Se van perdiendo las habilidades psicomotorasdsisomo la deambulacion.

* El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo cueldé hacer. Frecuentemente

aparecen signos y sintomas neurologicos generazadorticales.

4. Caracteristicas del centro

El centro en el que se realizé el estudio es etr@&izheimer Fundacién Reina Sofia, un
centro de asistidos publico de gestion privadagoneado el 8 de marzo de 2007. El fin de
este centro fue agrupar planteamientos socialesiyasios para paliar las consecuencias
gue la EA ocasiona, tanto a los enfermos como #&alodiares. El Centro Alzheimer es

un proyecto multidisciplinar que aglutina la invgatién y la atencion a los enfermos.

El centro estd constituido por una residencia gimrén de internado, un Centro de Dia
ambulatorio, una Unidad de Investigacion y un Qerde Formacion para personal

sanitario, familiares y voluntarios.

La residencia es un unico edificio formado por fpemtas. Dada su reciente puesta en
marcha, es un edificio nuevo, cuyo estado actualxeslente. La residencia cuenta con
zonas verdes, jardin y huerto, ademas de otras deeasparcimiento, como patios. Esta
compuesta por 138 habitaciones, de las cualesdir?ihdividuales y 18 dobles, con una

capacidad maxima para 156 residentes, distribieda® unidades de vida que tratan de

reproducir un ambiente hogarefio y célido y facilidaconvivencia. Seis unidades son de
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cuidados normales y tres de cuidados intensivada @aidad de vida tiene un color y una
decoracion diferente para facilitar la orientacgdilentificacion de cada moédulo por sus

residentes.

Dado que uno de los sintomas de las personas coend& son los problemas motrices,
el edificio se ha edificado prescindiendo de lagdras arquitectdnicas y presenta una
buena accesibilidad para minusvalidos. El centspahe de pasillos muy amplios con

pasamos.

Los servicios presentes en las habitaciones say Es@bo, ducha, teléfono, television,
timbre de llamada o teleasistencia, aire acondatlory domoética. Ademas, la residencia
presta otro tipo servicios y cuenta con otro tipardraestructuras propia de la residencia:

- Personal de la residencia: médico general, méhdatra, psicologos, fisiterapeutas,
enfermeros, podologos, terapeutas ocupacional@sajadores sociales, responsable y

técnico de formacion.

- Otros servicios no incluidos anteriormente: sBod religiosos, peluqueria y

animacion sociocultural.

- Otras dependencias no incluidas anteriorment&insde television, solarium,

gimnasio, cafeteria y biblioteca.

Los patios y los jardines no solo son lugares dealeso y reunion, sino que tienen un
papel terapéutico al convertirse en el campo dmjoade la jardinoterapia. Cultivar flores
es una forma de que el residente recupere capasidadtoras, y los colores y olores

estimulan los sentidos del enfermo.

5. Discusioén

El riesgo de sufrir demencia se asocia tanto eoff@stgenéticos como ambientales
(Hughes y Ganguli, 2010). Determinados factoresosdemograficos condicionan que

surjan determinadas enfermedades neurodegener@ilasisnez Lage et al., 2001b). Tal

es el caso de la edad, que segun los estudiosm@pidgicos, es el factor de riesgo mas
importante para sufrir EA (Jorm, 2000) y existe aomsenso en que hay un aumento
exponencial de las cifras de incidencia y prevaterc medida que se cumplen afos
(Launer y Hofman, 2000). La muestra del preserigdes compuesta por residentes con

demencia, mostré una edad media de 83 afos.
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En cuanto al sexo del paciente, se ha observaddagpeevalencia de la demencia, en
especial de la demencia tipo Alzheimer, es mayolaemmujeres que en los hombres
(Alberca et al., 2002). En la muestra seleccionati84,6% fueron mujeres. Las razones
para la mayor frecuencia de la EA en la mujer sanag. Una es la diferencia en la
esperanza de vida de hombres y mujeres. En Esmaifggmplo, la mujer vive unos 6
afios mas que los hombres (la esperanza de vida&s afios para los hombres y 85 afos
para las mujeres) (Instituto Nacional de Estadist?011), de manera que la poblacion
femenina de 65 y mas afios supera a la masculinauegto que la frecuencia de la
enfermedad, como se ha visto anteriormente, auncentéa edad a partir de los 65 afios,
el numero de mujeres enfermas supera en nimem laschombres. Otra explicacion es
la de las diferencias biolégicas. No se puede atvid efecto que las hormonas sexuales
ejercen sobre el cerebro y las diferencias qudeanla aparicion de la menopausia en la
mujer (Alberca et al., 2002). La mujer sufre lamseruencias de la privacion hormonal
estrogénica, sustancia que parece tener un efeatecior sobre el cerebro (Barron y
Pike, 2012).

Esta primacia del sexo femenino y de la edad nadieada se ha observado en un sinfin
de estudios sobre el tema. En un estudio realizad®0 familias de enfermos con

demencia en Espafa elaborado para el “Libro Blanbee la enfermedad de Alzheimer y
trastornos afines” se observd que el 63% de logepes diagnosticados de EA fueron

mujeres y su edad media fue de 77,8 afiés/(afios) (Tarraga y Cejudo, 2001).

También se han vinculando a la demencia factoresiaos al status socioecondmico,
entre ellos el nivel de estudios (Sharp y Gatz 120day datos epidemiolédgicos a favor
de que cuanto mayor sea el nivel educativo menérlagrobabilidad de sufrir demencia
en edades avanzadas. Una de las explicaciones reseieva cognitiva, propuesta por
Mortimer en 1988, que propuso que un mayor nivecativo puede proteger frente a la
demencia y la EA (Mortimer, 1988). La educaciorospuede actuar como factor
protector de la aparicion de demencia por dos m&was: interfiriendo con los procesos
patogénicos y retardandolos, o bien retrasandagdeesion clinica de la misma (Orrell y
Sahakian, 1995). Otra explicacidbn a esta asociae®rla hipdtesis brain battering,
alternativa a la reserva cerebral, que asume gugeldonas con nivel educativo mas alto
y posicion socioeconomica mas elevada estan exsuesinenos agresiones contra la

salud, gozan de un estilo de vida mas saludablecipen cuidados médicos de mejor
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calidad, consiguiendo cerebros mas sanos (Delt%ér, €999; Neuropathology Group of
the Medical Research Council Cognitive Function a&gking Study (MRC CFAS),
2001).

La muestra escogida para este estudio tiene umast@dsticas socioeconémicas muy
particulares. La entrada en la residencia ha estajgda no soélo a condiciones de salud y
de dependencia, sino también a condiciones socideuoas. Se priorizé la entrada de
personas con status econémico bajo que, en geseragocia a un nivel de estudios bajo
y una ocupacion no cualificada o manual. Por estiivoy el perfil de la muestra presenta
un perfil socioeconémico bajo. El 64% de los reside tiene cultura general/estudios
primarios y 28,7% no tiene estudios. El 52,6% tievgresos de menos de 6€0 El
49,3% de estos ingresos proceden de una pensmvinddzlad y 27,9% de una pension de
jubilacion. El 56,6% son amas de casa, el 19,9%ajaalores de los servicios, 9,6%
trabajadores de la industria y 8,8% trabajadoresuatificados.

Otras caracteristicas sociales de la poblaciondiesta fueron creencia y préactica
religiosa, actividades de ocio y red social y faéaniantes de la demencia. Con frecuencia,
la religion juega un papel importante en las peasate mas de 65 afios que han recibido
una educacion religiosa y la han practicado buearée pde su vida, sea cual sea su
religion. Pero con la demencia, los habitos y dileegsle vida se modifican o son
inexistentes, especialmente en el ambito residermade las actividades de ocio estan
muy vinculadas al recinto en el que viven. Aung8&/% los residentes entrevistados se
declaran catolicos, y el 57,4% de ellos practicastela actualidad una parte importante
han dejado de hacer actividades relacionadas cqréletica religiosa (por ejemplo,
acudir al templo) por problemas de movilidad y l@onstitucionalizacion. Es pertinente
destacar aqui que hay estudios que reflejan qumdlaica religiosa puede mejorar la

calidad de vida de personas con demencia (PostitelMduse, 1999).

Este grupo de residentes se caracterizada por habérado actividades de ocio
“pasivas” (84,6%), entre las que encontramos veelkvision, juegos de mesa (cartas,
bingo, parchis, etc.), manualidades (bricolajeeroganchillo, etc.), escuchar la radio,
etc. El 45,6% ha realizado actividades de ocioigdgaeunirse con amigos y familiares,
ir a misa, participar en organizaciones de voluadar, etc. Los estudios que existen sobre
el tema, han demostrado que las actividades de ati@eneral, especialmente las

actividades de tipo social (Eriksson Sorman et24l113) y fisicas (Wang et al., 2012)
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protegen frente a la demencia. Seria necesari@zaealn estudio mas profundo para

examinar la naturaleza de la relacion entre el pagivo y la demencia.

En cuanto a la red social y familiar de los residencon demencia, en su mayoria
(78,7%), mantenian relaciones y contactos con fam# y amigos, y eran de gran
intimidad y afecto en el 40,4% de los casos y e#8e¢5% eran normales, conformes al
vinculo familiar o de amistad que les unia. La enia cientifica sobre la asociacion de
distintos aspectos de las relaciones sociales Icproeeso de salud-enfermedad muestra
gue una vida social activa, con una buenas redemls® y con actividad en la
comunidad, aumenta la longevidad y predice el nmamiento de la capacidad funcional
y de la salud mental de las personas mayores (®uiroe et al., 2006). Los estudios
realizados sugieren que independientemente deagueld social de la persona mayor
incluya contactos con hijos, nietos o hermano @ ésisada en los amigos o en las
organizaciones comunitarias, el contacto frecueatela gente lleva a una vida activa y
con sensacion de protagonismo que protege de dapdisidad (Otero et al., 2006). En
demencia en concreto, una extensa red social grategtra la demencia, tanto en su
aparicion como en su evolucién (Fratiglioni et aDP0; Fratiglioni et al., 2004; Bennett
et al., 2006). En el estudio realizado en Espaffevéfecer en Leganés” se observo que
las personas mayores sin vinculos familiares teh?ameces mayor riesgo de desarrollar
una discapacidad en las actividades de la vidaadigre las personas con pareja, hijos y
otros familiares (Otero et al., 2006). En este migstudio, también se observd que las
relaciones sociales tuvieron un efecto protectoelesteterioro cognitivo. En el presente
estudio no es posible examinar el efecto que IEsiomes sociales han tenido en la
demencia, pero si saber que la mayoria de losemsisl se ha relacionado tanto con

familiares y amigos, de manera normal o afectivamen

Alrededor de las personas dependientes existerosvdamiliares o allegados que
colaboran en la gestion del cuidado, proveyenderdérmo de apoyo en aspectos
meédicos o0 socioecondmicos, sin embargo, el cuigadacipal del enfermo, suele llevarlo
una sola persona a la que se denomina cuidadasigainMorris et al., 1988). En el
estudio de la doctoranda, el perfil del cuidadangipal encargado de los cuidados antes
de la institucionalizacion fue el de un familia6), mujer (67,6%), principalmente la
hija (58,1%) o la esposa (16,9%). Estos resultadosciden con el perfil del cuidador a

nivel nacional. Segun un estudio realizado porMBSERSO, en Espafia, como en la
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mayoria de los paises desarrollados, el cuidadiocipal suele ser mujer de entre 45y 64
afos, esposas e hijas de los pacientes, que s deld atencion personal y a las labores
domésticas (IMSERSO, 2005; Instituto Nacional deadistica, 2008). En el estudio de
las 100 familias realizado para el Libro Blancorsola Enfermedad de Alzheimer se
obtuvo un perfil del cuidador parecido. En esteudist el 53% de los cuidadores
principales fueron la pareja del enfermo, seguido Ips hijos/as (35%) (Tarraga y
Cejudo, 2001).

Segun un estudio realizado por Tarraga y Cejudouestra sociedad (Tarraga y Cejudo,
2001), el papel de cuidador principal de personas demencia es asumido

mayoritariamente por la pareja del enfermo, repitaselo alrededor del 53% de los casos
y seguido por los hijos/as en cerca del 35% decés®s. El cuidador suele ser mujer,
entre el 68 y el 77% de los casos. La edad deijos/ds cuidadores esta entre 35 y 55
afos y de las parejas cuidadoras entre 65 y 85 baagsayoria de los cuidadores convive
con el paciente, alrededor del 85%. La situacidiori@ del cuidador depende de si el
cuidador es pareja del enfermo o si son los h§hsando el cuidador es la pareja,

principalmente se trata de un jubilado/a. Respadtosituacion laboral de los cuidadores
gue son hijos/as y que estan en edad de ser lai®ra activos, o bien estan en activo o

por el contrario no desempefian una actividad lalhoeea de casa.

Se estima que la mayor parte de los pacientes eorentia en los paises desarrollado
viven en la comunidad, es decir, viven en sus dilimig estan atendido por cuidadores.
En Espafia, existen entre un 70% y un 81% de pasiesin demencia en el hogar
(Arranz Santamaria, 2010). En la sociedad espaf@familia es la fuente fundamental
de cuidados para las personas que se encuentsituarion de fragilidad (Bazo, 1998),
especialmente en el caso de personas mayores ownde, sindrome que produce un
alto grado de dependencia y necesidad de cuidadestts casos, la institucionalizacion
se lleva a cabo cuando la familia no encuentrasaiitzcion a la necesidad de cuidados de

estas personas (Tobaruela, 2005).

En el estudio realizado por la doctoranda, el 10f8clos residentes de la muestra

necesitaba ser cuidado antes de venir a viviresidencia, por sus problemas de salud, y

este fue el motivo principal de su institucionativa. Estudios previos realizados por

otros autores han demostrado que en personas c@nde los principales determinantes

de la institucionalizacion son aquellos relaciorsadmn la salud, especialmente el
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deterioro fisico y cognitivo, y los problemas dendocta (Hooker et al., 2002; Yaffe et
al., 2002; Chan et al., 2003; de Vugt et al., 2003)

La demencia es una afectacion del estado cogndawsado por diversos procesos
patolégicos, para la mayoria de los cuales noekigtacion en la actualidad. La EA es la
causa mas frecuente de demencia en paises octedelia Espafia y solamente por esta
causa, se estima debe haber unas 400.000 persong#é ¢de Pedro-Cuesta et al., 2009).
Le sigue la demencia mixta (vascular y EA combisadala demencia vascular. En la
muestra de residentes seleccionada, el 83,1% tel@iaencia tipo Alzheimer. Existio
mayor porcentaje de mujeres (85,2%) con EA en cosapan con los hombres (71,4%)

aunque la diferencia no fue significativa.

Se encontraron diferencias en el estado de saludlade los residentes por edad. Los
residentes menores de 74 afios tuvieron una puéatuacedia de 31,7 sobre 100 en el
termometro de salud, mientras que los mayores @88 tuvieron una puntuacion media
de 48 sobre 100. Este hallazgo puede debersela queyoria de las demencias aparecen
a edades avanzadas y evolucionan progresivamerdatduafios. Sin embargo, existen
formas de demencia que empiezan a edades tempragrapeoran de forma rapida y

erratica (Arango et al., 2003), presentando un pstado de salud general.

En las condiciones de salud no existen grandesedid@s estadisticamente significativas
importantes segun sexo y edad entre los reside®déeata de una muestra homogénea,
caracterizada por un importante deterioro funcignabgnitivo y con la apatia como el
principal sintoma neuropsiquiatrico. Este gruporeldentes se encuentra en una fase
grave de la demencia. Cabe pensar que los fansilierénstitucionalizan a estas personas
hasta que no llegan a una fase grave en la queuidsedos en casa dejan de ser
suficientes y se necesita una atencién mas esiedal
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Capitulo 8. Calidad de vida en
personas con demenci

Institucionalizadas
discrepancias/concordancias entr
residentes y familiares

1. Introduccion

Aunque la informacion recogida a través de un mborte sobre el pasado o los
problemas de salud actual, como por ejemplo emalzetes o las enfermedades tiroideas,
han mostrado un acuerdo fiel de la valoracion d&rimante con la valoracion del
paciente (The Medical Research Council Cognitivedtion and Ageing Study, 2000), la
evaluacion de informantes sobre la calidad de (@4 no siempre se correlaciona con
las repuestas de los propios pacientes (Selai mblei 1999). En gran parte de los
estudios, los informantes valoran peor la calidadsida (CV) de los pacientes que los
propios enfermos (Coucill et al., 2001; Ready et2004; Sands et al., 2004). Ademas,
no ocurre lo mismo con todos los informantes. Laigladores profesionales de la salud
(médicos y enfermeros, por ejemplo) pueden sernemjoformantes del estado funcional
y de los sintomas fisicos que los cuidadores faresi sin embargo, los cuidadores
familiares pueden valorar mejor la salud psicolagicsocial de las personas que cuidan
(Sprangers y Aaronson, 1992).
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Se sabe por otros estudios que existen factoresafgatan al grado de acuerdo entre
pacientes e informantes. Las causas de esta disciapson varias, existen factores
generales, factores relacionados con el paciefdetgres relacionados con el informante
(Cuadro 1). Pueden ser la depresion del cuidadarldiish et al., 2001), la carga del

cuidado (Sands et al., 2004) o el cambio de lostms vitales de las personas que
sufren la enfermedad (Brandtstadter y Rothermur@®4)l La discrepancia también

puede estar causada por el hecho de que las persemaemencia tienen deteriorada la
facultad introspectiva de sus sintomas (anosognosigue son incapaces de recordar
experiencias relacionadas con la pérdida de fuesioactividades o relaciones sociales

(Vogel et al., 2006). Los enfermos pueden sobrestsu CV debido a la anosognosia.

En siguiente cuadro puede verse una revision eedizoor Addington-Hall sobre los
factores que afectan al grado de acuerdo en laacam de la CV (Addington-Hall y
Kalra, 2001):

Cuadrol. Factores que afectan al grado de acuerdo entienpes e informantes en las valoraciones de
calidad de vida.

Factores generales Factores relacionados con efFactores relacionados con el
paciente informante

Puede que los pacientes nha experiencia del cuidador
El acuerdo depende de laompleten las medidas de C\Wespecto al cuidado, el tiempo
visibilidad y la importancia de del modo que mejor refleje susjue se pasa cuidando al paciente
los aspectos de la CV asentimientos. Por ejemplo, losy su propia angustia puede
considerar (Sprangers Ypacientes pueden  contestainfluir en su valoracion de la CV
Aaronson, 1992). El acuerdoaquello que socialmente mas sdel paciente.
suele ser mayor en aspectogesea o acepta. Esto puede estar
concretos y observables y menorelacionado con menor acuerdé untuaciones bajas en CV estan
en los aspectos mas subjetivosntre pacientes e informante§Sociadas con incremento de la
como la salud emocional. (Higginson y Carr, 2001b). carga del cuidador (Rothman et

al.,, 1991), tiempo que pasan

El nivel de acuerdo puedelos informantes de aquelloguntos (Epstein et al., 1989),
mejorar con el tiempo, aunquepacientes que se comunican méngustia del cuidador (Pierre et
las evidencias respecto a estéus problemas y sentimientosal., 1998), y con baja CV del
hecho  son  contradictoriasvaloran mejor los cambios quecuidador (Sneeuw et al., 1999).

(Stephens et al., 1997). se producen en la CV (Sneeuw et
al., 1999). El grado de acuerdo puede estar

influenciado por la relacion que
El acuerdo entre pacientes existen entre paciente vy
informantes parece ser mayocuidador, aunque las evidencias
cuando la CV es muy buena aientificas existentes sobre ello
muy mala, es decir, se sitla eson limitadas (Sneeuw et al.,
los extremos (Sprangers y1999).
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Aaronson, 1992). Los profesionales de la salud
como informantes  pueden
proyectar sus propios
sentimientos de desesperacion y
angustia sobre la valoraciéon que
hacen de la CV del
paciente(Jennings y
Muhlenkamp, 1981; Husted y
Johnson, 1985).

Las propiedades psicométricas
de las medidas son importantes:
si la medida no es fiable, no

puede esperarse un alto grado de
acuerdo (Sneeuw et al., 1999).

Segun el cuadro anterior, existen numerosos factue determinan el grado de acuerdo
entre las valoraciones de informantes y paciergspecto a la CV de estos ultimos, y
muchos de estos factores todavia no han sido fidexibs.

El presente capitulo examinara el grado de acuamtte familiares y residentes a la hora
de valorar la CV de los residentes coft$xala de Calidad de Vida en la Enfermedad de
Alzheimer (Quality of Life-Alzheimer’s Disease, QAD) y comparara las percepciones
de residentes y familiares de la CV de los resaerton demencia. También se
identificaran las dimensiones de la CV en las camilfares y residentes estan en

desacuerdo.
Concretamente, se desarrolla parte del objetivergé de la tesis:

Objetivo general 2. Describir y analizar la calidad de vida de persor@s demencia
institucionalizadas desde dos puntos de vista,eklr@sidente y el de su familiar, en

funcion de las caracteristicas socio-demograficdal ystado de salud de los residentes.

Objetivo especifico 2.2.Determinar las caracteristicas de la CV en pesatn

demencia institucionalizadas

Objetivo especifico 2.3Comparar la valoracion de la CV de los residereakzada por
los propios residentes con la realizada por sudiéaes, para determinar concordancias y

discrepancias en dicha valoracién.
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2. Métodos

2.1. Poblacion de estudio

Como se describio en el Capitulo 5. “Material y odés”, la muestra de sujetos
seleccionada fue de personas institucionalizadagndsticadas de demencia segun los
criterios delDiagnostic and Statistical Manual of Mental DisordgDSM-1V) de la
American Psychiatry Association (American Psyciga&ssociation, 1995). El andlisis
realizado hace referencia a un total de 58 didslgesidentes del Centro Alzheimer
Fundacién Reina Sofia, y 58 familiares. En estastnaesdlo se incluyen a los familiares

de los residentes que completaron el cuestionario.

2.2. Medidas

El estudio de la CV se basa en la informacion deitaera valoracion, donde se recogio
informacion socio-demografica y de condiciones dieics A continuacion se hace un
breve resumen de las variables y medidas utilizasa®ste estudio (la descripcion
detallada de las variables e instrumentos emplefigins en el capitulo 5. “Material y

métodos”).

- Sexo.
- Edad en grupos: 1=74 afos, 2= 75-84 afnos, 385 afos.
- Estado civil: 1=Soltero/a o divorciado/a, 2= Gb¥a, 3= Viudo/a.

- Tipo de relacion entre residente y familiar: 1sc@n de pareja, 2=otra relacion,
basada en la variable parentesco (1=cényuge cap@rdjijo/a, 3=otro familiar).

- Se cre0 una variable denominada calidad de kcitel del residente con los
familiares basada en la variable tipo de relaciatespaciente (1=De gran intimidad y
afecto, 2=Normal, 3=Bastante distante y fria, 4bRmmatica, con conflictos,
5=Inexistente). La variable creada cuenta con dtsgorias: 1=relaciéon buena (alna las
categorias 1 y 2 de la variable anterior), 2= rélamala (alna las categorias 3y 4 de la

variable anterior).

- Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad de Atmre (Quality of Life-
Alzheimer's Disease, QoL—AD) (Logsdon et al., 199Questionario de CV para
personas con demencia. Cuenta con dos cuestionanopara el paciente y otro para el

147



cuidador. Cada cuestionario consta de 13 itemad d&ica, energia, estado de animo,
condiciones de vida, memoria, familia, matrimonvaja social, vision general de si
mismo, capacidad para realizar las tareas en «agmcidad para hacer cosas por
diversién, situacion econdémica y vida en generah cuatro opciones de respuesta:
1=malo, 2=regular, 3=bien, 4=excelente. La sumaregliitado de todos los items da

como resultado un total posible entre 13 (peor %2 puntos (mejor CV).

- Escala de Deterioro Global (Global Deterioratioale, GDS) (Reisberg et al.,
1982). Este instrumento permite determinar el nigdel deterioro del paciente con
demencia y mide la capacidad total cognitiva y iomal en base a la observacion del
paciente y datos de los cuidadores. Establece @istadios posibles: 1=normal,
2=deterioro muy leve, 3=deterioro leve, 4=deteriaroderado, 5=deterioro moderado
grave, 6=deterioro grave, 7=deterioro muy graveaRsste estudio los resultados se
categorizaron de la siguiente maneras GDS 5, 2=GDS 6, 3= GDS 7.

- Se cred una variable denominada estado de saludl,acon 3 categorias: 1=estado
de salud malo, 2=estado de salud bueno, 3=estasalut muy bueno. Esta variable esta
basada en la Escala Visual Analdgica del estadeatied (EQ-EVA) del Instrumento
Europeo de Calidad de Vida (European Quality o Uiistrument, EQ-5D) (EuroQoL
Group, 1990), un instrumento de medicién del es@elsalud general actual. Es una
escala visual analdgica (EVA), vertical y milime&tsa(20 cm de longitud), en forma de
termometro. Oscila de 0 (peor estado de salud mahtg) a 100 (mejor estado de salud).
Forma parte del cuestionario EQ-5D, un instrumeygneérico sencillo para describir y
valorar la CVRS. El estado de salud malo haceertea a las puntuaciones de 0 a 40, el
estado de salud bueno a las puntuaciones de 4¥ al&&stado de salud muy bueno a las

puntuaciones de 70 a 100.

2.3. Analisis estadistico

Se llevé a cabo un analisis comparativo para exanias diferencias de media entre las
puntuaciones de la Escala de Calidad de Vida dalifa (QoL—-ADf) y las de la Escala
de Calidad de Vida del Residente (QoL—ADr) utilidanla prueba no paramétrica

Wilcoxon.

El grado de acuerdo entre las puntuaciones deergsisl y familiares se examiné a partir

del indice kappa ponderado con pesos bicuadrate@sexaminar acuerdo en los items y
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el Coeficiente de Correlacion Intraclase (CCIl) paxaminar acuerdo en las puntuaciones

totales.

También se realizaron pruebas no paramétricas Mahitrey U and Kruskal-Wallis

para examinar diferencias estadisticamente sigtifs segun las variables del estudio.

3. Calidad de vida de los residentes

3.1. Concordancias /discrepancias entre percepciondel familiar y del
residente

Cuidadores y residentes tienen una percepcion niesedte de la CV de estos ultimos.
El grado de acuerdo fue insignificante, tanto enitems (kappa 0,20) como en las
puntuaciones totales (CCI=0,023).

Los residentes consideran que estdn mucho mejdo dpie piensan los cuidadores
(Figura 1 y Tabla 1). La puntuacion media obteriddos residentes fue de 33,815,7 y de
28,9145,9 en los familiares sobre un rango de 12r(g&V) a 52 (mejor CV). Las
puntuaciones medias en los items de la QoL—AD enrdgidentes fueron mas altas
(mejor CV) que en los familiares. Los items en tpge se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre residentesiigadores fueron energia, estado de
animo, memoria, vida social, vision general de isimo y capacidad para realizar tareas,
ya sean por diversion o no.

Figura 1. Diferencias entre la valoracién del cuidador y @slidente respecto a la calidad de vida de los
residentes (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelente)

4
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Contraste de medias segun la prueba no param@fiicaxon

* p<0,05
1: Salud 8: Vida social
2: Energia 9: Vision general de si mismo
3: Estado de animo 10: Capacidad para realizar tareas
4: Condiciones de vida 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
5: Memoria 12: Situacién financiera
6: Familia 13: Vida en general
7:  Matrimonio  /relacion
estrecha

Tabla 1. Diferencias en la puntuacion media en la EscaleCdikdad de Vida en la Enfermedad de
Alzheimer del residente (QoL—ADr) y del familiar ¢Q-ADf).

Residentes Familiares  Wilcoxon Coef. Kappa K

QoL—-ADr QoL-ADf correlacién

MediatDT  MediaiDT Z(p) r (p) K (p)
Salud 2,610,7 2,4+0,8 -0,88 (0,380) 0,14 (0,268) 0,1D%@)
Energia 2,6+0,7 2,2+0,9 -2,85(0,004) 0,12 (0,373) 0,1@Z0)
Estado de animo 2,8+0,8 2,3+0,8 -3,14 (0,002) 0,14 (0,297)  0,0286)
Condiciones de vida 2,8+0,7 2,8+0,8 -1,03 (0,303) 0,10 (0,431) 0,0620)
Memoria 2,3+0,7 1,3+0,6 -5,43 (0,000) 0,01 (0,945)  0,02Q@)
Familia 3,1+0,8 3,0+0,9 -0,34 (0,737) 0,04 (0,788) 0,043Q)
Matrimonio 3,1+0,6 3,0+0,9 -0,85(0,394) -0,37 (0,003) 0,0840)
Vida social 2,7+0,7 2,140,9 -2,84 (0,004) -0,02 (0,866) -0,075%8)
Vision general de si mismo  2,7+0,6 2,3+0,9 -2,33(0,020) 0,05(0,737) 0,1188)
Tareas cotidianas 2,6x0,7 1,5+0,8 -4,19 (0,000) -0,04 (0,772) -0,0210)
Tareas por diversién 2,3+£0,7 1,7+0,9 -2,01 (0,045) 0,19 (0,166) 0,08%6)
Situacion financiera 2,1+0,7 1,9+0,8 -1,15(0,249) 0,11 (0,404) -0,08%a)
Vida en general 2,6x0,7 2,5+0,8 -0,17 (0,865) -0,15 (0,277) 0,0499)
Puntuacion total 33,845,7 28,9459 -3,29 (0,001) 0,09 (0,507) -

Abreviaturas: QoL-ADf: Escala de Calidad de VidalanEnfermedad de Alzheimer, version para el
familiar (Quality of Life-Alzheimer’'s Disease, Qo&D); QoL-ADr: Escala de Calidad de Vida en la
Enfermedad de Alzheimer, version para el resid@telity of Life-Alzheimer’s Disease, QoL—AD).

En la Figura 2 se puede observar la representgcédica de esas diferencias.

Los items mas relacionados con la salud (saluckfiginergia y estado de animo) fueron
mejor valorados por los residentes que por losacldgres. Los familiares consideran que
los residentes tienen un estado de salud, unadeitay un estado de animo entre regular
y malo, sin embargo, el 57% de los residentes dersique goza de buena salud, el 56%

de buena vitalidad y el 62% de un buen estado ideoan
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Tanto residentes como familiares coinciden en aalas condiciones de vida que tienen

los residentes en la residencia como buenas.

La memoria es una de las areas de la CV donde nthyergencia se ha visto entre
residentes y familiares. El 71% de los cuidadomssicleraron que los residentes tienen
una mala memoria. En cambio, el 52,5% de los regideopinaron que su memoria esta

regular y el 36,1% consideraron que todavia tidngma memoria.

También se observaron discrepancias en la redlsogentras que en la red familiar la
valoracion fue muy similar. Tanto residentes coramifiares consideraron que las
relaciones entre los residentes con sus familiaoes sus parejas eran buenas. En cuanto
a la relacién con otras personas, el 64,4% deesisigntes consideraron que tienen una
buena vida social, mientras que sus cuidadoresdsyason que solo en el 38% de los

residentes esta vida social era buena, mientraslgli€o tenia una mala vida social.

El 64,1% de los residentes tienen una buena vd#si mismo (introspeccion). Por el
contrario, el 49% de los cuidadores considerarom lqa residentes tienen una buena

vision de si mismos, y un 30% que tienen una malérvde si mismos.

En el caso de la capacidad para la realizaciomsl¢éaleas cotidianas del centro, ya sean
obligatorias o por diversién, la mayor parte dedogladores opind que la capacidad de
los residentes en ambos casos era mala, aunquenneisaso de la tareas cotidianas. Los
residentes, por el contrario, consideraron queviadgozan de una buena capacidad para
realizar dichas tareas, en este caso, considegueneran especialmente capaces de
realizar las tareas cotidianas habituales.

Familiares y residentes estuvieron de acuerdo galtaacion de la situaciébn econémica
de los residentes y ambos la calificaron de precadlo el 31% de los residentes y el
25% de los cuidadores consideraron que tienen weabsituacion economica, el resto se

divide entre mala o regular.

A pesar de las diferencias existentes entre famdiay residentes en la valoracion
realizada de la CV de los residentes, ambos estuvide acuerdo en que la vida en
general de los residentes era buena (51% cuidag@24% residentes).
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Figura 2. Valoracion de los dominios de la Escala de Calidadvida en la Enfermedad de Alzheimer
seguln los residentes y segun sus familiares.
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3.2. Diferencias en la calidad de vida segun lasreateristicas de los residentes

Segun sexo del residente, aunque la tendenciavaloseen hombres y mujeres fue muy
parecida, tanto en el caso de la valoracion detleste como en la del familiar, se
observaron algunas diferencias estadisticamentaifisagivas (Figura 3). En la
valoraciéon de los residentes, hubo diferenciasldtem memoria, donde los hombres
valoraron mejor su memoria que las mujeres. Emasb cle la valoracién del familiar, las
diferencias se encontraron en el item vision géwlerai mismo, en la que los cuidadores
valoran mas positivamente la vision general queetiede si mismos los hombres que las

mujeres.
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Figura 3. Valoracion (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelemte)los dominios de la Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer, valoracion o fesidentes y de sus familiares, segin sexo del
residente.
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~——Hombre Mujer ~——Hombre Mujer

Contraste de medias segun la prueba no paramétdeaMann-Whitney

* p<0,05
1: Salud 8: Vida social
2: Energia 9: Visién general de si mismo
3: Estado de animo 10: Capacidad para realizar tareas
4: Condiciones de vida 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
5: Memoria 12: Situacion financiera
6: Familia 13: Vida en general
7: Matrimonio / relacién estrecha

En la Figura 4 se muestras las diferencias segipogie edad. En la valoracién de los
residentes, los incluidos en el grupo de edad da 88 afios y los de 85 o mas arfios
tuvieron una tendencia muy similar en todos los idas de la CV en comparacion con
los residentes menores de 75 afios, que fue sigtvienente mas baja (peor CV),
especialmente en los items salud fisica, estadmideo, matrimonio y vision general de

si mismo.

En cuanto a la valoracion realizada por los cuideglda tendencia fue muy similar en los
tres grupos de edad. Las Unicas diferencias estadignte significativas se observaron
en el item familia, donde los cuidadores de resedemenores de 75 afios tuvieron una
puntuacion mas alta (mejor CV), es decir, segurligadores, los residentes menores de
75 afios estan mas satisfechos con la familia questel de residentes.
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Figura 4. Valoracion (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelemte)los dominios de la Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer, valoracionateresidentes y de sus familiares, segun grupaae e

del residente.
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Otro factor que puede estar asociado a la CV depas con demencia es el estado civil

(Figura 5). Los residentes solteros, divorciadogiumlos tuvieron peor puntuacion en

memoria que los residentes casados. En cuanto altaacion realizada por los

familiares, la capacidad para realizar tareaspteotidianas como por diversion, fue peor

valorada en el caso de los residentes solterogoyaitidos que en el resto.
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Figura 5. Valoracion (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelemte)los dominios de la Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer, valoracion @eresidentes y de sus familiares, segun estado civ
del residente.
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* p<0,05
1: Salud 8: Vida social
2: Energia 9: Vision general de si mismo
3: Estado de animo 10: Capacidad para realizar tareas
4: Condiciones de vida 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
5: Memoria 12: Situacion financiera
6: Familia 13: Vida en general
7: Matrimonio / relacion estrecha

Como puede verse en la Figura 6, se observaroreddias segun el tipo de relacién y la
calidad de la relaciones entre familiares y red@enDestaca la diferencia en las
valoraciones de los residentes del item memorianseftipo de relacion. Los residentes
gue mantienen con el familiar una relacién de pateyieron una puntuacion media
superior en memoria que los residentes que mantietne tipo de relacion familiar. En el

caso de los familiares, se observaron diferenciasele dominio matrimonio. Los

residentes que tienen una relaciéon de pareja cowdadores tuvieron mejor puntuacion

en este item que los residentes que tienen otragpelacion.

En cuanto a la asociacion de la calidad de la igglacon la valoracion de la CV,
Unicamente destacan algunas diferencias en laacabor de los familiares. Como cabia
esperar, los cuidadores valoraron peor algunas rdimees de la CV en aquellos
residentes que tienen una mala relacion con su$idees. Las diferencias se observaron
especialmente en los items estado de animo, vitdal Socapacidad para realizar tareas
por diversion. Los familiares de los residentes tigeen una mala relacion con sus
familiares, consideraron que los residentes estém gue el resto de estado de animo,
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tienen una peor vida social en el centro y no wliafr tanto como el resto con las

actividades ludicas.

Figura 6. Valoracion (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelemte)los dominios de la Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer, valoracién de lesidentes y de sus familiares, segun tipo de
relacién y calidad de la relacién entre residerfnyiliar.
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3: Estado de animo 10: Capacidad para realizar tareas
4: Condiciones de vida 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
5: Memoria 12: Situacion financiera
6: Familia 13: Vida en general
7: Matrimonio / relacién estrecha
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También se examinaron las diferencias en CV sewiadie de la demencia. Los
residentes con estadio GDS 7 (demencia muy grav@udieron contestar a la encuesta
debido a la gravedad de los sintomas que presentadaello sélo se pudieron comparar
dos grupos: GDS menor o igual a 5 (moderada-gna&)S 6 (grave). En la valoracion

de los residentes la tendencia en todos los iteenstly similar (Figura 7).

En el caso de los cuidadores, la tendencia tanfbgmparecida, aunque se encontraron

diferencias estadisticamente significativas en itesas: estado de animo y capacidad de
realizacion de tareas, tanto cotidianas como peersiion. Los cuidadores de residentes

con GDS menor o igual a 5 puntuaron el estado thecade éstos peor que en el resto de
residentes. Por otro lado, como cabia esperargfidentes con GDS 6 presentan peores
puntuaciones en la capacidad para realizar actieglgue el resto de residentes, ya sean
actividades cotidianas o actividades por diversion.

Figura 7. Valoracion (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelemte)los dominios de la Escala de Calidad de

Vida en la Enfermedad de Alzheimer, valoracionaeresidentes y de sus familiares, segin la Esleala
Deterioro Global (GDS).
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4: Condiciones de vida 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
5: Memoria 12: Situacion financiera

6: Familia 13: Vida en general

7: Matrimonio / relaciéon estrecha

El estado de salud actual del residente (distrdowd malo, bueno o muy bueno) se

asocié claramente a los dominios de la CV evaluadspecialmente en el caso del
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cuestionario de los familiares (Figura 8). En l¢oxecion de los residentes Unicamente
hubo diferencias significativas en el estado denaniLos residentes con peor estado de
salud declararon estar peor de estado de animelgasto de residentes. En la valoracion
de los familiares, existen diferencias significasiven todos los items, con excepcién de la
familia, el matrimonio y la situacion econémica. &nmesto de los dominios de la CV, los
familiares de residentes con peor estado de salusideraron que estos estan peor en lo
gue se refiere a la salud, la energia, el estadandro, las condiciones de vida y la
memoria. Ademas, consideraron que tienen peorasioaks sociales, una peor vision de
si mismo, una peor capacidad para realizar tar@at® cotidianas como por diversion vy,
en definitiva, una peor vida en general.

Figura 8. Valoracion (1=mal, 2=regular, 3=bien, 4=excelemte)los dominios de la Escala de Calidad de

Vida en la Enfermedad de Alzheimer, valoraciéon ae residentes y de sus familiares, segun estado de
salud actual del residente.
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4: Condiciones de vida 12: Situacion financiera
5: Memoria 13: Vida en general
6: Familia
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4. Discusion

Cuando se valora la CV, se sabe que la mejor apemidon para recoger informacion es
directamente a traveés del sujeto (Brod et al., b98@ands et al., 2004), pero dado que la
capacidad de autovaloraciéon de la CV en persomasieterioro cognitivo es limitada, se
necesita la ayuda de un informante. Algunos profedes, consideran que incluyendo
valoraciones de informantes aumenta la fiabilidadajidez de los instrumentos de
medida de CV (Bryan et al., 2005; Matsui et al.p&®0 Pero se ha visto que las
valoraciones de los informantes muestran difereanoéspecto a las valoraciones que
realizan los propios pacientes (Sands et al., 20Déjerminar las causas de estas
diferencias es importante para conocer la viahiligdas limitaciones de la aproximacion

del informante cuando la autovaloracion no es pesib

La mayoria de los estudios se centran en el impagativo de aspectos del cuidado en
la valoracion del cuidador de la CV de personasdmmencia (Karlawish et al., 2001,
Burgener y Twigg, 2002; Sands et al., 2004; Fuh gngy 2006a). Pero también hay
estudios que analizan el impacto de la relaciémepges-cuidador en la valoracién (Boyer
et al., 2004; Sands et al., 2004; Fuh y Wang, 20d6ang et al., 2009). Las personas con
demencia tienden a creer que los cuidadores esp@osan su CV mejor que los
cuidadores no esposos (James et al., 2005). Ciantete, en otro estudio se vieron que
las discrepancias entre paciente y cuidador fugrayores cuando el informante era un
€esposo u otra persona con contacto frecuente quacente (Innes y Surr, 2001; Boyer et
al., 2004).

En general, no existe acuerdo entre residentesidadaores respecto a la CV de los
residentes (Huang et al.,, 2009). La concordanciee emsidentes y familiares en el
estudio de la doctoranda, medido a partir del anélappa, fue bajo para todos los items.
Esta diferencia en la percepcién de residentemilifaes, con mejor puntuacién entre los
pacientes que entre los familiares, es similar ardportada por otros estudios
(Thorgrimsen et al., 2003; Sands et al., 2004; Readl., 2006; Conde-Sala et al., 2009).

En un estudio realizado a 120 diadas (pacientesdeomencia y sus cuidadores), la
discrepancia estuvo significativamente asociada losn problemas de conducta en
demencia, sobrecarga del cuidador por los problaheasonducta, CV general de los

cuidadores y calidad de la relacion entre pacigreidador (Huang et al., 2009). Segun
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este estudio, el principal predictor de la discrepe fue la calidad de la relacion entre
paciente y cuidador. En este sentido, los autateiden que las valoraciones de CV de
personas con demencia desde el punto de vista deiildadores deben tomarse con cierta
cautela. Por ello, siempre que se empleen instrtosele CV a través de un informante o
combinados paciente-informante, la relacion quetieia@n paciente e informante debe

ser analizada.

En otros estudios sobre el tema se ha visto queariga del cuidador fue el mejor
determinante para explicar las discrepancias emlt@racion de la CV de personas con
demencia o deterioro cognitivo (Sands et al.,, 20@4gue el nivel de sobrecarga
percibida y el sistema de creencia y expectatigatbien determina la valoracién del
cuidador (Logsdon et al., 2002; Sands et al., 2B604;y Wang, 2006a).

Puesto que en el estudio de la doctoranda los daonda informantes han sido los
familiares, la influencia que puede tener la sodmge y la CV del cuidador en la
valoracion del cuidador se ha reducido, dado queualado lo provee el cuidador
profesional de la residencia.

Otros estudios se centran en las caracteristicasdmfermos. Vogel et al. sugieren que
el juicio deteriorado de las personas con EA ti@m@npacto negativo significativo en la
correlacion entre la puntuacion en CV de pacieptmsdadores (Vogel et al., 2006). Con
el progreso de la demencia, el deterioro de la cengdn del paciente se hace mas
pronunciado, independientemente de los cambiosupidals en otros dominios, como la
memoria, la atencion, o la afectividad (Starksktiral.,, 1997; Vasterling et al., 1997).
Esta falta de comprensidon puede contribuir a qugate percepciones inapropiadas sobre
CV.

A pesar de que cabria esperar que el nivel de do@ertre pacientes e informantes fuera
mas fuerte en estadios leves de la demencia, da€ldog pacientes en estos estadios
pueden proveer respuestas mas validas sobre suefdoda que su estado cognitivo
todavia no esta muy deteriorado, no ocurre asiedfudios realizados en personas con
demencia leve se ha visto que los pacientes vakuwa@V significativamente mas alta
gue sus informantes (Coucill et al., 2001; Readsl.e2004; Sands et al., 2004; Vogel et
al., 2006).
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En general, las caracteristicas de ambos, pacientdsrmantes, pueden afectar al grado
de acuerdo, aunque tienen un efecto muy pequendin@on-Hall y Kalra, 2001). Por
ejemplo, en un estudio realizado en pacientes émter y sus cuidadores donde se
comparaban las puntuaciones en CV utilizando dtmreario European Organisation for
Research and Treatment into Cancer (EORTC QLQ-BB®), caracteristicas de los
pacientes y los cuidadores explicaron sélo el 1&%advarianza del grado de acuerdo
entre ellos (Sneeuw et al., 1999). Esto sugierdapideterminantes mas importantes del
grado de acuerdo entre las valoraciones de pasienieformantes todavia estan por
identificar y por ello es necesaria una mayor itigasion en este ambito (Addington-
Hall y Kalra, 2001).

En el estudio realizado por la doctoranda se ha gse el acuerdo entre residentes con
demencia y familiares en las valoraciones de CVhesistente en ciertas dimensiones:
energia, estado de animo, memoria, vida socidabhrvigeneral de si mismo y capacidad
para realizar tareas, tanto cotidianas como pogrsiion. A pesar de estas diferencias,
ambos estan de acuerdo en que actualmente larvigeneral de los residentes es buena,

a pesar de los problemas derivados de la demencia.

Las variables incluidas en el estudio contribuyenque haya diferencias en las
valoraciones. El sexo, la edad y el estado civilrdsidente, el tipo de relacion y la
calidad de la relacién con el familiar y, por Ultimla salud del residente y la intensidad
de la demencia repercuten en la valoracion reaipad ambos sobre la CV de residente,

fundamentalmente en la realizada por el familiar.
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Capitulo 9. Factores asociados
determinantes de la calidad d
vida en personagon demencie

Institucionalizadas

1. Introduccién

Existen algunos factores que suelen asociarse ogetgps a la calidad de vida (CV) de
las personas. Los factores y determinantes de |p@@den ser muy variados, desde las
mismas variables socio-demograficas y personalesurdendividuo hasta variables
externas al mismo. Entre las variables socio-deéfiogis pueden encontrarse la edad, el
sexo, el estatus social, etc. Existen estudios groiblacion general que dan cuenta, por
ejemplo, que las mujeres tienen peor CV que loskbnesn(Moreno y Ximenez, 1996;
Rodriguez Adams, 2012), que los jovenes valorammsgj CV que los mayores (Moreno
y Ximenez, 1996), o que las personas con mayousstedcial valoran mejor su CV
(Moreno y Ximenez, 1996). Otros estudios han aadbzla influencia que tienen los
rasgos personales (optimismo, afrontamiento déda, bienestar psicoldgico, etc.) en la
CV, demostrando que las personas mas positivagjuasse enfrentan a la vida con
optimismo y alegria, valoran mejor su CV que lasspeas negativas (Kempen et al.,
1997).
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También pueden influir las circunstancias extemlasdividuo, ya sean coyunturales o
estructurales. Por ejemplo, la CV de una personadguestar determinada
momentdneamente por una guerra, un terremoto, efiviina vivienda insalubre o estar
afectada por una ola de calor; pero también pustde éeterminada toda su vida por vivir

en cierto pais.

Segun estudios previos, la salud es uno de losreacjue mas determina la CV y ocupa
el primer puesto cuando se trata de nombrar laselgar o areas de la vida mas
importantes en los mayores (Fernandez-Mayoralak,e2007). Cuando se estudia la CV
de las personas desde la perspectiva de su estadalutl se trata de relacionar la
repercusion que los diferentes aspectos de sandrtisobre la CV, lo que se conoce con

el término calidad de vida relacionada con la séiMRS) (Fayers y Machin, 2000).

1.1. Modelos sobre los determinantes de la calidat® vida relacionada con la

salud
Modelo lineal de Wilson y Cleary

Durante muchos afios, uno de los modelos mas imflagesobre los determinantes de la
CVRS ha sido el modelo conceptual de Wilson y Gi¢@filson y Cleary, 1995a; Wilson

y Kaplan, 1995), conocido como modelo lineal (Salti et al., 2000). En su modelo,

Wilson y Cleary integran aspectos del modelo bidowéyg del paradigma de las ciencias
sociales, y clasifican las variables de resultagldod pacientes en cinco niveles: factores
bioldgicos vy fisioldgicos (nivel mas proximal), kimas, estado funcional, salud general
percibida y calidad de vida global (nivel mas d)sthos autores proponen una relacion
causal lineal entre los cinco niveles en la cusiMariables de un nivel predicen las del
siguiente (Figura 1). Una de las contribuciones imgportantes de este modelo ha sido la
distincion que hace entre los conceptos relacisraia la salud.

Ademas de la relacion entre las medidas de satlelGVRS (eje horizonatal), el modelo

lineal especifica los factores individuales y amhbaées, conjuntamente con los factores
no médicos, que influyen en las medidas de CVRSVgitical). Entre las caracteristicas
de los individuos se incluyen amplificacién de #stomas, variables de personalidad y
motivacion, y valores y preferencias. Por otragaghtre las caracteristicas del entorno
forman parte el apoyo psicoldgico, social y ecormami
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Figura 1. Modelo conceptual de Wilson y Cleary sobre lasabédes vinculadas a la calidad de vida
relacionada con la salud

Caracteristicas del
individuo

Amplificacion  Personalidad Valores

de sintomas  motivaciéon Preferencias \
Factores Sintomas Estado Salud Calidad de
biolégicosy > funcional > general > vida global
psicolégicos

percibida
N ) 7
Apoyo Apoyo social Apoyo social

psicolégico y econémico y psicolégico

N

Caracteristicas
ambientales

Factores no
médicos

Wilson, I. B., & Cleary, P. D. (1995). Linking cloal variables with health-related quality of lifé.
conceptual model of patient outcomes. JAMA, 273%9)65.

El modelo lineal ha sido criticado en varios aspe¢Forjaz y Martinez-Martin, 2006): 1)
por la simplicidad de la clasificacién de las vhlés de CVRS en cinco niveles; 2) por no
especificar la relacion entre el constructo de C\WRstis dominios; 3) por la confusion

gue genera el modelo entre CVRS y salud percildipg;por su uni-direccionalidad.

Modelo basado en el enfoque de los Modelos de Ecimes Estructurales de Forjaz

y Martinez-Martin

Forjaz y Martinez-Martin, basandose en el enfogaelad modelos de ecuaciones
estructurales, que permite analizar las relaciemé® un gran nimero de variables y sus
efectos predictores en las variables objeto dedestproponen la siguiente clasificacion

de los principales determinantes de la CVRS (Forjstartinez-Martin, 2006):
Variables socio-demograficas

Los determinantes socio-demograficos de la CVRSeastigliados son la edad, el sexo y
variables indicadoras del nivel socio-econdmicomaeola educacién y los ingresos
econdémicos. En el analisis realizado por estosresitale los estudios publicados,
encontraron que el efecto del nivel socio-econéreitda CVRS vy la salud subjetiva es
positivo y moderado, y se relaciona tanto directama@ indirectamente con la CVRS a
través de los sintomas y del estado funcional.ekd Semenino es un factor de riesgo

moderado para una peor CVRS. La influencia de Bdess moderada y negativa en
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pacientes adultos y su influencia en la CVRS yalad subjetiva parece ser indirecta, a

través de variables como el malestar emocionafyreion fisica.
Variables relativas al entorno o variables del aralsocial (apoyo social)

En cuanto a la relacion entre el apoyo social RS es compleja y parece tener
efectos directos e indirectos mediados por varsadie personalidad. Los estudios que
analizan la relacion entre apoyo social y la CVR&uentran efectos positivos del apoyo
social en la CVRS.

Determinantes relativos al individuo (personalidastado de animo, conducta, habitos
de salud)

Existe una variedad muy grande de variables relat@ individuo. El neuroticismo

influye como factor de riesgo de la CVRS. Varialdesafrontamiento como la valoracion
negativa de la enfermedad, la auto-eficacia, laaciég y el afrontamiento negativo
muestran una relacion compleja con la CVRS. Seredae efecto de las variables de

personalidad sobre la CVRS, tanto psicoldgica ctisica.

La depresion y los sintomas de ansiedad tieneninfheencia directa negativa en la
CVRS. Otras variables del estado de animo, comonakstar emocional, definido
principalmente por variables de estado de animeiddad, depresion, afecto positivo),

tienen una influencia negativa en la salud globbjetiva.

En cuanto a las variables conductuales, como Ibidsade salud saludables o una dieta
sana y equilibrada tienen un efecto positivo, aengoderado, en la CVRS.

Variables relativas a la enfermedad (gravedad, fondisica, sintomas)

Segun los estudios analizados por los autoresaledad de la enfermedad parece tener
un efecto directo e indirecto sobre la CVRS. Leacfan fisica se relaciona directamente
con la CVRS, e indirectamente, a través de la sakmtibida. Los sintomas de la
enfermedad también se relacionan con la CVRS, gsotrariables relativas a la
enfermedad, como la duracion de la enfermedadnarakro de enfermedades, tienen un
impacto directo y negativo sobre la CVRS.
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1.2. Determinantes de la calidad de vida en demeanci

En demencia, existe cierta evidencia cientificagde los determinantes de la CV mas
frecuentes son los trastornos neuropsicoldgicosjidaapacidad y la gravedad de la
demencia (Gonzalez-Salvador et al., 2000; Logsdah.,e2002; Ledn-Salas et al., 2008;
Missotten et al., 2008a; Conde-Sala et al.,, 2088hque esta ultima actua de forma
global sobre los demas factores. La demencia a#elet&CV de las personas de diferentes
maneras. Debido a que el deterioro cognitivo y ifumel son consustanciales a la
enfermedad (Association American Psychiatric, 1984jtehouse et al., 1997a; Selai et
al., 2001a), los individuos que la sufren no squacas de realizar actividades de su vida
gue anteriormente realizaban y con las que disfant#Teri y Logsdon, 1991; Logsdon y
Teri, 1997; Cipher y Clifford, 2004; Missotten dt, 2008a). Desde el punto de vista
interpersonal, los problemas de conducta puedenvaderen relaciones sociales
conflictivas y soledad (Reisberg et al., 1996a;sReig et al., 1996b; Teri y Logsdon,
2000; Wilson et al., 2007; Tatsumi et al., 2009n Eelacion al estado emocional,
problemas como la apatia o la depresion reperautgativamente en la CV de estas
personas (Teri et al., 1997; Snow et al., 2005kStain y Mizrahi, 2006; Yeager y Hyer,
2008).

Modelo de Brod et al.

Segun Brod et al. (1999a) los determinantes devia€la demencia podrian agruparse

en dos grandes grupos:
Determinantes de contexto

Se entiende por contexto todas aquellas caraatadsindividuales y circunstancias
vitales que ayudan a explicar la experiencia sivgjate la CV. Este grupo incluiria los
siguientes determinantes: 1) signos y sintomas diernencia: estado mental, capacidad
de interaccion, grado de confusién, duracion y tipodemencia; 2) comorbilidad: otras
condiciones fisicas que afectan a la CV; 3) ambidisico y social: factores externos
como forma de convivencia, apoyo social, cultudagaracteristicas individuales: edad,

sexo, estatus socio-econdmico, educacion, valoresncias.
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Determinantes de funcionamiento y conducta

El funcionamiento es definido como la realizaci@lds actividades de la vida diaria,
tales como bafarse o caminar; y actividades ingmnt@es como telefonear o comprar y
la conducta hace referencia a aquellos comportdaosesmsociados a la demencia que

influyen en la vida cotidiana.
En este capitulo se desarrolla uno de los objet@gpscificos:

Objetivo especifico 2.4Determinar los factores asociados y determinagesestan en
la base de la calidad de vida en personas con a@mestitucionalizadas para establecer

predictores.

2. Métodos

2.1. Poblacion de estudio

Como se describid en el Capitulo 5. “Material y odés”, la muestra de sujetos
seleccionada fue de personas institucionalizadagndsticadas de demencia segun los
criterios delDiagnostic and Statistical Manual of Mental DisordgDSM-1V) de la
American Psychiatry Association (American Psycitafssociation, 1995). El andlisis
realizado hace referencia al total de la muest8, diadas, 136 residentes del Centro
Alzheimer Fundacion Reina Sofia, y 136 cuidadomilfares. El cuestionario del
cuidador fue contestado por los 136 familiaresninés que el cuestionario del paciente

so6lo fue completado por 58 residentes.

2.2. Medidas

A continuacion se hace un breve resumen de laablas y medidas utilizadas en este
estudio (la descripcion detallada de las variablésstrumentos empleados figura en el

capitulo 5. “Material y métodos”).
Variables socio-demograficas del residente

Las variables del residente utilizadas fueron edseko, estado civil, forma de
convivencia antes de la institucionalizacion, hijetigion, ocio (activo, pasivo, cultural y

social), tipo de pensidn, ingresos del hogar, ocidpaprincipal y nivel de estudios.
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Variables socio-demograficas del familiar

Las variables del familiar fueron edad, sexo, estadl, relacion de parentesco, nivel de

estudios y situacion laboral actual.
Variables sobre calidad de vida y salud del residea

Las variables sobre salud incluidas fueron afoswiducion de la demencia, edad de

inicio de la demencia y diagnéstico.
Ademas, se emplearon los siguientes instrumentesalaacion:

- Intensidad de la demencia: Escala de Deteriomb#&l(Global Deterioration Scale,
GDS) (Reisberg et al., 1982), que oscila de 1 destermal) a 7 (deterioro muy grave).

- Estado cognitivo: Mini Examen del Estado Mentdinj-Mental State Examination,
MMSE) (Folstein et al., 1975), puntuado de 0 a &Mhde O indica la peor situacion

posible y 30 la mejor.

- Depresion: Escala de Depresion en Demencia deeC@C@Cornell Scale for Depression
in Dementia, CSDD) (Alexopoulos et al., 1988), mauta de 0 mejor situacion a 38 peor

situacion.

- Sintomas neuropsiquiatricos: Inventario Neurogisigico (Neuropsychiatric Inventory,

NPI) (Cummings et al., 1994), donde 0 indica msjtracion y 100 peor situacion.

- Apatia: Inventario de Apatia (Apathy Inventoryl) fRobert et al., 2002), puntuado de 0O

mejor situacion a 36 peor situacion.

- Actividades de la vida diaria: 1) Basicas: indie Barthel (IB) (Mahoney y Barthel,
1965), donde 0 indica dependencia y 100 indepeiae} Instrumentales: indice de
Lawton (IL) (Lawton y Brody, 1969), donde O reflelapendencia y 5 independencia.

- Estado de salud general: incluye la Escala Visuslldgica del estado de salud (EQ-
EVA) y la evolucion del estado de salud en losndis 12 meses (EQ-12 meses), ambos
del Instrumento Europeo de Calidad de Vida (Europ@aality of Life Instrument, EQ-
5D) (EuroQoL Group, 1990). La EQ-EVA oscila de @dpestado de salud imaginable) a
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100 (mejor estado de salud). La EQ-12 meses ceent8 categorias: 1=mejor, 2=igual,

3=peor.

- Calidad de Vida: 1) Escala de Calidad de ViddadBnfermedad de Alzheimer (Quality
of Life in Alzheimer’s Disease, QoL—AD) (Logsdon at, 1999), donde 13 indica peor
CV y 52 mejor CV. 2) Escala de Calidad de Vida emiencia Grave (Quality of Life in
Late-Stage Dementia Scale, QUALID) (Weiner et 2000), puntuada de 11 (mejor CV)
a 55 (peor CV).

2.3. Analisis estadistico

El andlisis de relacién entre las puntuaciones Wed€ familiares y residentes y las
variables incluidas en el estudio (socio-demoga&fig de salud) fue realizado utilizando
pruebas no parameéticas (Mann-Whitney U y KruskalligJgpara variables categoricas,
con una significacion p-valug0,05. El grado de relacion (asociacion) entre R
ordinales o variables ordinales y numéricas sazinabn el coeficiente de correlacion de
Spearman §, que fueron evaluados segun los criterios de Yreeml.: correlacion alta
r>0,50; moderada r=0,35-0,49; dékiBd (Feeny et al., 2005).

Para examinar los factores que mas determinan dicprela CV de los residentes se
realizo analisis de regresion lineal multivariapte pasos sucesivos (p-to-enter<0.05 and
p-to-leave>0.10), una forma de seleccion de vagbldependientes. Este método, uno
de los més utilizados, consiste en ir introduciesddalistintas etapas una variable distinta,
aportando poco a poco cierta informacion. La pranariable que entra en el modelo es
la méas correlacionada con la dependiente, es lablarindependiente que explicara un
porcentaje mayor de la dependiente. Las siguierdgables que van a ir entrando en
cada paso no van a depender del coeficiente delacidn con la dependiente, sino de la
correlacion parcial y la tolerancia. La correlacparcial es el resultado de la correlacion
de cada una de las variables independientes cdepkendiente, eliminando la influencia
de la variable que ya ha entrado en el modelooRorlado la tolerancia es el porcentaje
de la varianza de cada variable independiente sporeliente que no esta explicada por
las variables independientes que han entrado aafoparte del modelo. Por tanto,
interesa que la tolerancia sea grande, proximala Gue significa que la variable no
estaria relacionada con las independientes queehaado en el modelo. Si alguna
variable tiene tolerancia préxima a O significagige no es necesario que entre, pues lo

gue aportaria ya esta aportado por las demas lexmiab
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Se consider6é como variables dependientes las caoes de calidad de vida realizadas
por residentes (QoL—ADr) y familiares (QoL—ADf) ymo variables independientes
aguellas variables con asociacion significativa leowariable dependiente. Las variables
categoricas se introdujeron en el modelo como bksadummy (0:ausencia de cualidad-
1:presencia de cualidad). Se examino colinealiduk das variables independientes con

resultados satisfactorios y todas fueron introcagieh el modelo

3. Descripcion de la muestra y de las variables ihgdas en el estudio

En este estudio se incluyeron los 136 sujetos aeulestra y sus respectivos familiares.
Aunque en el Capitulo 7. “Las caracteristicas sdeimograficas y de salud de los
mayores institucionalizados con demencia” se réalima descripcion detallada de los
sujetos del estudio, a continuacion se muestraabia (Tabla 1) con las variables socio-
demograficas seleccionadas, tanto de los residentes de los familiares, que pueden

afectar a la valoracion de la CV.

Se observé feminizacion dado el importante porgenda mujeres que componen la
muestra (84,6% mujeres en el grupo de resident6%,§% mujeres en el grupo de
familiares). La edad media de los residentes fuB3lafios y la de los familiares de 57
afnos. El estado civil predominante en los residefue el de viudez. En el caso de los
familiares, la mayoria estaban casados (71,3%).3&R% de los residentes que
participaron en este estudio, antes de llegar atr@&lzheimer de la Fundacion Reina
Sofia, vivian en otra residencia. El 26,5% proaediel hogar de algan familiar, el 19,9%
vivia anteriormente en pareja en su propio hogaoy,ultimo, el 15,4% vivian solos. La

relacion de parentesco que une a residentes yidaesilfue principalmente la de hijo/a
(75%). El 10,3% fueron marido-mujer y el 14,7% damiliar (sobrinos, nietos, yernos,

nueras, hermanos).

Tabla 1. Factores socio-demograficos de los residentes faliliares incluidos en el estudio.

Factores socio-demograficos de los Factores socio-demograficos de
residentes los familiares
Edad 83+6,3 Edad 56,6+1,6
mediazdt (min.-max.) (56-98) mediazdt (rango) (22-87)
Sexo Sexo(%) N=136
Hombres 15,4 Hombre 32,4
Mujeres 84,6 Mujer 67,6
Estado civil Estado civil N=136
Soltero/a; divorciado/a 10,3 Soltero/a 19,9
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Casado/a, en pareja 30,1 Casado/a 71,3
Viudo/a 59,6 Viudo/a 8,8
Forma de convivencia antes de la Situacion laboral actual N=136
institucionalizacion Empleado 47,1
Solo/a 15,4 Jubilado/pensionista 18,4
En pareja en su propia casa 19,9 Ama de casa 20,6
En casa de algun familiar 26,5 Parado 13,9
En una residencia 38,2
N° de personas en el hogar 2,615
mediadt (min.-max.) (1-8)
Hijos Nivel de estudios
Si 90,4 Sin estudios 51
No 9,6 Educacioén primaria 41,2
N° de hijos 3+1,6 Educacién secundaria 30,9
mediazdt (min.-max.) (2-10) Ensefianza universitaria 22,8
Religion Parentesco
Catolica 89,7 Cényuge o pareja 10,3
No creyente 10,3 Hija/o 75,0
Otro familiar 14,7
Practica religion
Si 57,4
No 42,6
Ocio activo
Si 28,7
No 71,3
Ocio pasivo
Si 84,6
No 15,4
Ocio cultural
Si 38,2
No 61,8
Ocio social
Si 45,6
No 54,4
Tipo de pension
No percibe pension 14,7
Pension de viudedad 49,3
Pensidn de jubilacién 27,9
Otro tipo de pension 8,1
Ingresos del hogar
Menos de 600 € 52,6
De 601 a 900 € 29,6
Mas de 900 € 17,8
Ocupacion principal
Profesionales no universitarios 4,4
Trabajadores servicios 19,9
Trabajadores agricultura 0,7
Trabajadores industria 9,6
Trab. no cualificados 8,8
Amas de casa 56,6
N° de afios ocupado 31,6+13
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media+dt (min.-max.) (11-60)

Nivel de estudios

Sin estudios 28,7
Estudios primarios 64,0
Estudios secundarios 7.4

Los resultados se indican como % excepto que sguadnediadt (min.-max.)

En la Tabla 2 se muestran los factores relacionagio$a salud de los residentes.

Los residentes son personas con diagndstico dendémen proceso neurodegenerativo,
motivo por el que el estado de salud de los misseadeteriora con el tiempo. El 54,1%
de los residentes declaré estar peor a fecha tieliesjue hace 12 meses. En una escala
gue va de 0 a 100, donde el 0 indica el peor edadsalud y 100 el mejor estado de
salud, los residentes se situaron en un puntonetio (46,6 puntos). La poblacién
objeto de estudio present6 problemas de discaphcade27,9% necesitaron sujeciones
tanto en silla como en cama, y el 58,8% barandidasla cama. Ademas, tenian

problemas para la realizacion de las actividadesag e instrumentales de la vida diaria.

El sintoma relacionado con el estado afectivo yapsiquiatrico de los residentes que
mas afectd a esta poblacion institucionalizada lfuapatia, y en menor medida la

depresion.

Por ultimo, estamos frente un grupo de poblacion demencia, principalmente
demencia tipo Alzheimer (83,1%), de intensidad grgvcon un importante deterioro

cognitivo.

Tabla 2. Factores relacionados con la salud de los resident

Factores relacionados con la salud de los residenste

Estado de salud actual en comparacién
con hace 12 meses (EQ-12 meses)

) 23,0
:\gﬁﬁr 23,0
Peor 54,1
Escala Visual Analdgica del estado de salud (EQ-EVA 46,6+21,1 (0-90)
Sujeciones mecanicas en la sille)

No 72,1

Si 27,9
Sujeciones mecanicas en la cana)

No 72,1

Si 27,9
Barandillas mecéanicas en la camen)

No 40,4
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Si 58,8
indice de Barthel (IB) 38,2+31,2 (0-100)
indice de Lawton (IL) 0,5+0,9 (0-5)

Escala Cornell para la Depresién en Demencia (CSDD)

6,415,0 (0-24)

Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)

19,2+13,4 (0-58)

Inventario de Apatia (Al)

16,6+11 (0-36)

Edad de inicio de la demencia

75,7474 (49-94)

Afios de evolucién de la demencia

7,2+3,2 (0-18)

Diagnoéstico(%)

Demencia tipo Alzheimer 83,1

Otra demencia 16,9
Escala de Deterioro Globa(GDS) (%)

GDS<5 20,6

GDS 6 53,7

GDS 7 25,7

Mini Examen del Estado Mental (MMSE)

6,816,1 (0-24)

Los resultados se indican como medita(min.-max.) excepto que se indique %.

4. Factores asociados a la calidad de vida de penss con demencia

Tanto las caracteristicas de los residentes comtosidamiliares pueden afectar la
valoracion de la CV y ser potenciales determinantes

En la siguiente tabla (Tabla 3) se muestran loslteetos obtenidos en el andlisis de
asociacion entre variables socio-demogréficas etliente y la valoracion realizada por
el familiar y el residente de la CV del residentes factores socio-demograficos del
residente no mostraron asociacion significativa semercepcion de la CV (QoL—ADr).

En el caso de la valoracion de los familiares (Q&DRf), Unicamente se observo una
asociacion significativa leve con dos variablesnaro de hijos e ingresos del residente.

Segun estos resultados, se observd mayor puntuaao@V (mejor CV) con mayor

namero de hijos y mayores ingresos.

Tabla 3. Factores socio-demograficos del residente y sciason con la Escala de Calidad de Vida en la
Enfermedad de Alzheimer (QoL—AD), percepcion dsidente y del familiar

Escala de Calidad de Vida del

Escala de Calidad de Vida

familiar del residente
QoL-ADf QoL-ADr
Media dt dt p
Edad" r=0,127
p=0,343
Sexd
Hombre 30,4 6,2 4.4 z=-0,093
Mujer 28,7 59 6,0 p=0,926

174



Estado civil

Soltero/a; Divorciada 26,4 4,2 x’=3,737 35,0 6,0 X°=0,847
Casado/a, en pareja 29,0 59 p=0,154 35,2 4,7 p=0,655
Viudo/a 29,4 6,1 33,1 6,1
Forma de convivencia antes de la
institucionalizacion® 29.0 5.5 345 6.6
Solo/a
En pareja 29,9 55 x°=1,018 33,6 57  Xx°=0,722
Con algin miembro de su familia 28,9 5,5 p=0,797 ,133 6,4 p=0,868
En una residencia 28,5 6,7 34,2 51
Hijos?
No 29,8 5,2 z=-0,285 34,5 51 z=-0,064
Si 28,9 6,0 p=0,775 33,8 5,8 p=0,949
N° de hijos r=0,256 r=0,040
p=0,004* p=0,780
Religion?
No catélico 29,3 6,0 z=-0,298 33,2 5,0 z=-0,756
Catolica 28,9 5,9 p=0,766 33,9 5,9 p=0,449
Ocio activd’
No 29,1 6,0 z=-0,207 34,3 6,0 z=-1,538
Si 28,7 5,7 p=0,836 32,5 4,7 p=0,124
Ocio pasivd
No 26,8 6,3 z=-1,566 34,4 4.7 z=-0,111
Si 29,4 5,8 p=0,117 33,8 59 p=0,911
Ocio cultural®
No 28,8 6,0 z=-0,215 34,8 5,6 z=-1,547
Si 29,2 5,9 p=0,830 32,7 5,8 p=0,122
Ocio sociaf
No 28,8 5,8 z=-0,355 34,3 6,0 z=-1,086
Si 29,1 6,1 p=0,723 33,3 55 p=0,277
Tipo de pensién
No percibe pension 29,7 4,8 36,0 3,3
Pension de viudedad 29,4 6,4 x°=3,381 33,8 5,8 x?=1,470
Pension de jubilacién 28,6 5,7 p=0,336 33,2 6,3 p=0,689
Otros 26,3 5,0 31,7 7,8
Ingresos del hogat
Menos de 600 E 28,4 51 x°=8,319 33,4 6,8 Xx°=0,529
De 601 a 900 E 28,1 6,8 p=0,016* 33,7 4,9 p=0,768
Mas de 900 E 31,8 5,8 35,7 2,6
Nivel de estudios
Sin estudios 30,3 4,6 x’=5,295 34,6 6,8 x’=1,682
Primarios 28,8 6,4 p=0,071 33,6 54 p=0,431
Secundarios 25,6 51 32,8 4,6
. _ r=-0,203 r=0,165
N° de afios trabajado$ 020123 0=0.410

Coeficiente de correlacion Spearman
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2U de Mann-Whitney
°H de Kruskal-Wallis

* p<0,05

En la Tabla 4 se muestran los resultados de ldsrécrelacionados con la salud de los
residentes. En este caso se encontraron resukapoicativos a destacar. La valoracion

del familiar de la CV del residente mostré difeiescsegun los siguientes factores:

- Sujeciones mecanicas en la silla y barandillas @ama: los residentes que no tenian
ningun tipo de ayuda mecanica o de sujecion prasanimayor puntuacion en CV (en

adelante, mayor puntuacion refleja mejor CV y mgnortuacion peor CV)).

- Estado de salud actual: se observé una correlatiéderada y positiva con la
valoracion del familiar. A mayor puntuacion en lsckla Visual Analdgica del estado de
salud (EQ-EVA), que va de 0 a 100 (donde O indiear estado de salud y 100 mejor

estado de salud), se observé mayor puntuacién en CV

- Calidad de vida segun el cuidador profesional leoBscala de Calidad de Vida en
Demencia Grave (QUALID): también se observo unaetacion moderada entre las
valoraciones de CV realizadas por el familiar y plocuidador profesional. En este caso,
a menor puntuacién en el instrumento QUALID (mep)) mayor puntuacion en la
QoL—-AD del familiar.

- Problemas de conducta: los sintomas neuropsimgaigt(NPIl, CSDD, Al), entre los
gue encontramos la depresion y la apatia, entrehmsuotros, afectaron de manera
importante la CV de los residentes segun sus faredi Se observé que, a mayores

sintomas y problemas neuropsiquiatricos, menolafpeintuacion en CV.

- Estado funcional (IB, IL): A mayor independenerala realizacion de las actividades

de la vida diaria, basicas e instrumentales, serebsnayor puntuacion en CV.

La valoracion del residente de su CV no mostro ias@mn con las variables del
estudio, Unicamente con la realizacion de las idetiles basicas de la vida diaria, donde
se observé que a mayor independencia en la redlizate las actividades mayor

puntuacion en CV.
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Tabla 4. Factores relacionados con la salud del residesteasociacion con la Escala de Calidad de Vida
en la Enfermedad de Alzheimer (QoL—AD), percepdéhresidente y del familiar

Escala de Calidad de Vida Escala de Calidad de Vida

del familiar del residente
QoL-ADf QoL-ADr
Media dt p Media dt p
Sujeciones mecanicas en la sifla
No 29,9 55 z=-2,845 33,7 59 z=-0,102
Si 26,5 6,3  p=0,004* 34,6 4,8 p=0,919
Sujeciones mecanicas en la cama
No 29,1 6,0 z=-0,522 33,7 6,1 z=-0,174
Si 28,5 5,9 p=0,601 34,3 4,5 p=0,862
Barandillas en la cama
No 30,3 51 z=-2,237 34,4 58 z=-1,088
Si 28,0 6,3 p=0,025* 33,1 57 p=0,277
o i r=0,386 r=0,286
Indice de Barthel (IB) p=0,000* 0=0,030*
. 1 r=0,289 r=0,252
Indice de Lawton (IL) p=0,001* p=0,056
Escala Visual Analogica del estado de r=0,555 r=0,254
salud (EQ-EVA)* p=0,000* p=0,054
Escala de Calidad de Vida en Demencia r=-0,471 r=-0,083
Grave (QUALID)?! p=0,000* p=0,539
Meses de institucionalizaci6h r=-0,088 r=-0,051
p=0,310 p=0,706
Afios de evolucién de la demencia r=-0,019 r=-0,118
p=0,832 p=0,392
Edad de inicio de la demencia r=0,112 r=0,049
p=0,208 p=0,723
Diagnésticd
Otra demencia 29,2 55 z=-0,308 36,0 3,9 z=-0,960
Demencia tipo Alzheimer 28,9 6,0 p=0,758 33,4 6,0 p=0,337
Escala de Deterioro Global (GDS)
GDS 3 34,3 5,0 33,5 7,8 )
GDS 4 31,3 64 x%=4,199 293 10,0 X=0.602
GDS5 200 57 p=038 339 58 P08%
GDS 6 29,0 5,8 34,2 54
GDS 7 28,1 6,4 ) .
Mini Examen del Estado Mental r=0,143 r=0,092
(MMSE)* p=0,104 p=0,491
Escala Cornell para la Depresién en r=-0,331 r=-0,068
Demencia (CORNELL)! p=0,000* p=0,613
Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)* r=-0,335 r=-0,095
p=0,000* p=0,479
Inventario de Apatia (Al)* r=-0,359 r=-0,026
p=0,000* p=0,848

'Coeficiente de correlacién Spearman * p<0,05
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U de Mann-Whitney
®H de Kruskal-Wallis

Puesto que la valoracion de la CV en este estutlila mealiza Unicamente el residente,
sino también los familiares, examinar como afetdarcaracteristicas de los familiares en
su valoracién o en la de los residentes es relev&iimo puede verse en la Tabla 5,
ninguna de las variables del familiar se asociasaJaloraciones realizadas, lo que
significa que se han realizado independientemerde lad caracteristicas socio-
demograficas del familiar y de su relacién de psso con el residente.

Tabla 5. Factores socio-demograficos del familiar y su &sd@n con la Escala de Calidad de Vida en la
Enfermedad de Alzheimer (QoL—AD), percepcion dsidente y del familiar

Escala de Calidad de Vida del Escala de Calidad de Vida del

familiar residente
QoL—ADf QoL—ADr
Media dt p Media dt p
1 r=-0,142 r=-0,086
Edad p=0.100 p=0.519
Sexd _ _
Hombre 276 58 Z‘_'g'ffj 325 66 I 8'39312
Mujer 29,6 59 P 345 52 P
Estado civiP 2 2_
Soltero/a; divorciado/a 27,4 59 X __85562 33,7 57 X —_(())ggzg
Casado/a 29,6 60 P 336 59 P
Viudo/a 26,9 51 36,0 5,6
Situacién laboral actuaf
Empleado 29,4 5,6 350 46
Jubilado/pensionista 28,9 46  x*=2,235 33,3 7.6 X’=2,775
Ama de casa 296 61 p=0,525 32,1 56  p=0,428
Parado 26,8 7,8 3,9 69
Nivel de estudiod
Sin estudios 299 43 343 6.2
ESUC""C!‘?” primaria 289 60 x=0272 346 58  x’=1,681
Educacion secundaria 28,7 6,7 p=0,965 328 53  p=0,641
Ensefianza universitaria 29.2 5.2 338 6.5
Parentescd
Marido/mujer 29,9 56  x°=0,404 34,4 50  x%=0,414
Hijo/a 28,8 6,1 p=0,817 340 57  p=0,813
Otro familiar 29,0 5,7 32,9 6,5

ICoeficiente de correlacién Spearman
2U de Mann-Whitney
®H de Kruskal-Wallis

* p<0,05
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5. Determinantes de la percepcion de la calidad deda de residentes
con demencia desde el punto de vista de sus fanméa

En el apartado anterior se vio que la valoraciotodeesidentes desde su propio punto de
vista no se asocié a las variables del estudio, e@epcion de la realizacion de las
actividades basicas de la vida diaria (indice der@&IB). La realizacion de un analisis
de regresion lineal maltiple en este caso no essag@ por contar con un unico factor y
no se pudo hacer analisis de regresion lineal sipgique las dos variables que entrarian
en el modelo no tienen una distribucion normalbien la correlacion no determina
prediccién, sino asociacién, se halld el coefi@ente correlacion Spearman para
examinar la asociacion entre el IB y la valoracuel residente (QoL—ADr), cuyo

resultado fue de asociacion leve=Q,29; p=0,30).

Por el contrario, la valoracion de los familiaresasocid a gran parte de las variables
incluidas en el estudio: numero de hijos, ingresmgeciones mecanicas en silla,
barandillas en la cama, estado de salud actual5¥&); CV percibida por el cuidador
profesional (QUALID), sintomas neuropsiquiatricdd?(, Al, CSDD) y estado funcional
(IL, IB). En este caso, dada la variedad de vaemlalsociadas a la percepcion de los
familiares, se realizé un analisis de regresioedinmultiple para examinar cuales eran los

determinantes principales de la CV de los residente

En la siguiente tabla pueden verse los resultadbardilisis de regresion lineal multiple

realizado. Las variables han sido introducidasad#duiente manera:

Cuadro 1: Variables introducidas en el modelo de regresion

Modelo Variables introducidas Método

1 Escala Visual Analogica del estado de Por pasos (criterio: Prob. de F para ertr@r05,
salud (EQ-EVA) Prob. de F para salir0,10).

2 Inventario de Apatia (Al) Por pasos (criterio: Prob. de F para ertr@r05,

Prob. de F para salir0,10).

Variable dependiente: Escala de Calidad de Viddaseiliar (QoL—ADf)

La primera variable que ha entrado en el model&skzala Visual Analdgica del estado
de salud (EQ-EVA), es la mas correlacionada coratéable dependiente, la valoracion
del familiar de la CV del residente. La EQ-EVA asvhriable independiente que explica
un mayor porcentaje de la variable dependiente slgasentes variables que entran en el
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modelo ya no dependen del coeficiente de corrglacan la dependiente, sino de la
correlacion parcial y la tolerancia. En este cadlo $ia habido una variable mas, el

Inventario de Apatia (Al).

Las variables excluidas del modelo han sido nanuwohijos, ingresos, sujeciones
mecanicas en silla, barandillas en la cama, valmmade la CV segun el cuidador
profesional (QUALID), sintomas neuropsiquiatricodlP(), depresion (CSDD) vy

realizacion de actividades de la vida diaria b&s&amstrumentales (IB y IL).

Para determinar el ajuste del modelo a partir deviiables incluidas, se observa el
Coeficiente de determinacién R que da en tanto por ciento la proporcién de
variabilidad de la variable dependiente que esplieada por la ecuacién de regresion.
Cuanto mas se aproxime al 100% mejor sera el ajusémto mas se aproxime a 0% sera
peor. El B corregido es el coeficiente de determinacion agisial nimero de variables
independientes del modelo y el tamafio muestrakedfa caso, el Reorregido obtenido
con las dos variables incluidas en el modelo fuédd8, indica que el 41,8% de la
varianza de la valoracion del familiar se explia¥ pl modelo de regresién construido
(Tabla 6). Segun estos resultados, los familiaeedod residentes basan su valoracion
principalmente en dos factores principales, eldestde salud actual y la apatia del
residente.

Tabla 6. Analisis de regresién lineal multivariable par&kcala de Calidad de Vida del familiar (QoL—
ADf)

Beta t p F R®
EQ-EVA 0,558 7,856 0,000 65,015 0,352
Inventario de -0,268 3,772 0,000 43,296 0,418

Apatia (Al)

*p<0.05; **p<0.01; **p<0.001.

Ajustado por las siguientes variables excluidas rdetielo: n° hijos, ingresos, barandillas en la cama
sujeciones mecanicas en la silla, Inventario Nesigpatrico (NPI), Escala Cornell para la Depresiin
Demencia (CSDD), Escala de Calidad de Vida paraddem Grave (QUALID), indice de Lawton (LI) e
indice de Barthel (BI).

No existe colinealidad entre las variables, tolei@r0,10 e indice de condicion <20.
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6. Discusion

En este capitulo, se han examinado los factoresrdietantes de la CV de los residentes
desde dos puntos de vista, el del residente yldhdwliar. Los factores considerados en
el estudio fueron las caracteristicas socio-denfiogea de ambos y las variables
relacionadas con la salud de los residentes.

Los resultados obtenidos revelaron que la valorac&alizada por ambos no estuvo
determinada por aspectos socio-demograficos. Easel de los residentes (QoL—ADr) no
se observo asociacion entre su evaluacion y lderis socio-demograficos. Solo en el
caso de los familiares (QoL—ADf) se observé asaa@masignificativa con las variables

namero de hijos e ingresos del residente. Un mayiatero de hijos y de ingresos se
relacionaron con una mayor puntuacién en CV (m€)d). Los familiares de aquellos

residentes que tenian mas hijos e ingresos, valoranejor su CV que aquellos que
tuvieron menos ingresos e hijos. En el caso deb s&x se observaron diferencias
estadisticamente significativas en personas coredeim aunque los hombres valoraron
mejor su CV que las mujeres. Existen evidenciatifiea sobre que en los mayores en
general la mujeres valoran peor que los hombreS\sifYanguas Lezaun, 2006). A la

hora de analizar la CV existen patrones difereed#i®e hombres y mujeres.

En el caso de las caracteristicas socio-demogsafiealos familiares, no se observo

ningun tipo de asociacion entre éstas y las valamas de la CV.

Por lo que se refiere a los factores relacionadws la salud asociados a la CV se
obtuvieron hallazgos relevantes, especialmenta ealbracion realizada por el familiar.
Segun los resultados obtenidos, los cuidadores lifmes asociaron la CV con
determinadas variables relacionadas con la salugcisnes mecéanicas en la silla,
barandillas en la cama, estado de salud actual,s€y(n el cuidador profesional,
sintomas neuropsiquiatricos, depresion, apatiaadeduncional. Los familiares de los
residentes que tuvieron peor estado de salud deneflajado en mayor discapacidad
funcional, con necesidad de sujeciones mecanichargndillas en la cama, mayores
problemas neuropsiquiatricos, especialmente depregiapatia, y peor CV segun el
cuidador profesional, recibieron una puntuacion bga en el instrumento QoL—AD por
parte del familiar, reflejando una peor CV. De sdtxtores, el estado de salud actual y la
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apatia fueron los factores que mas determinarovalaracion de los cuidadores; su

percepcion se basé en un 42% en estas dos var{Blesregida=0,42).

En el caso de la valoracion de los residentes areoge se hallé asociacion significativa
con el nivel funcional, encontrdndose que a mayoiependencia en la actividades

basicas de la vida diaria mayor puntuacion en CV.

En general, se reconoce que la vida diaria de fisopas mayores y las actividades que
realizan influyen directamente en el funcionamiemimgnitivo y en la memoria
(Fernandez-Ballesteros et al., 1992; Birren y Skech#996). Y, aunque la demencia
implica dependencia funcional, es posible tambiére da dependencia funcional
determine la demencia y la empeore. Pero segiesottados obtenidos, la dependencia
funcional también parece implicar un deterioro@€V del residente, segun los mismos
residentes y los familiares. Esta asociacion tamb&ha observado en otros estudios. En
el caso del estudio de Conde-Sala et al.,, la depem en la realizacion de las
actividades de la vida diaria determiné significathente la CV segun la percepcion de
pacientes y cuidadores (Conde-Sala et al., 2009)edfe estudio, se supuso que la
influencia de la discapacidad del paciente en laraeaion de los cuidadores, se debia a su
efecto en la sobrecarga del cuidador. En el estddida doctoranda, los familiares
Unicamente realizan visitas a los residentes pstea eon ellos y hacerles compaiiia, no
realizan los cuidados diarios de los residente®ryt@anto no tienen la sobrecarga del
cuidado que si tendrian en la vivienda familiar.eSte caso, el resultado obtenido puede
deberse a que la dependencia en las actividadasvitia diaria es uno de los rasgos mas
observables relacionado con la CV de una persommar \ello los familiares basen su

opinién en este hecho.

A pesar del hecho de que el deterioro cognitivares condicidn necesaria y genuina en
la demencia necesaria para establecer un diagn&iicdemencia, no fue uno de los
determinantes mas importantes de la CV en el estiglila doctoranda. La valoracion
realizada por residentes y familiares no se asaa§tado cognitivo (medido a través del
instrumento Mini Examen del Estado Mental-MMSE)s Liaublicaciones sobre el tema
muestran resultados dispares sobre la relacioe deterioro cognitivo y CV. Si bien el
rendimiento cognitivo es uno de los predictoredad€V en algunos estudios, con una
asociacion moderada (Albert et al., 1996; Samual.et2005; Missotten et al., 2007;

Missotten et al., 2008b), en otros dicha relaciéndébil o nula (Ankri et al., 2003;
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Lyketsos et al., 2003b; Thomas et al., 2006). lacrén entre la capacidad cognitiva y la

CV en demencia sigue siendo especulativa y polé(Meatinez-Martin, 2004).

La relacion entre CV y demencia es compleja. Apaltela pérdida de funciones
cognitivas hay discapacidad, depresion y ansiadadifestaciones psicéticas, apatia, etc.
y todas son reconocidos factores determinantes \@leP@r este motivo, extraer qué
proporcion del deterioro de la CV se debe exclusesmte al deterioro cognitivo no es

facil.

En estudios previos se ha visto que la depresidosgpacientes es un factor determinante
de la CV segun los pacientes (Sands et al., 20€l4,08d et al., 2005; Snow et al., 2005;
Fuh y Wang, 2006a; Hoe et al., 2006; Vogel et2lQ6; Hoe et al., 2007). En un estudio
realizado en Espafia sobre CV en la vejez se obisariraportantes tasas de prevalencia
de depresidon en la muestra analizada, 36,4% deiéstna supero el punto de corte y de
ellos, un 14,8% estaban incluidos en la categagidapresion grave (Yanguas Lezaun,
2006). Segun los cuidadores, los factores prinegpatociados a peor CV son la carga del
cuidado (Thorgrimsen et al., 2003; Sands et a0420a dependencia para las actividades
de la vida diaria (Snow et al., 2005; Hoe et &Q& Hoe et al., 2007) y la apatia (Hoe et
al., 2007).

En otros estudios donde las personas con demeineia &n el hogar, se ha visto que el
sexo del paciente y la relacion de parentesco @aireente y cuidador estan asociados a
la valoracion de la CV (Conde-Sala et al., 200@)ar@@lo el sexo del paciente es hombre,
los pacientes y los cuidadores suelen percibir mejcCV. Los cuidadores tienen una
percepcion mas positiva de la CV de los pacientesdo estos estan casados, viven con
Su pareja o viven en su propia casa. Ademas, @mien cuenta el perfil de cuidador,
pareja o hijo, se observa que los cuidadores pgosiben peor la CV de los pacientes en
comparacion con las parejas. Esta diferencia tamd®éobserva en la valoracion de los
pacientes, aquellos que son cuidados por su lpjoi&ian mas baja su CV que aquellos
gue estan siendo cuidados por su pareja. En persmmademencia que residen en el
hogar, los sintomas neuropsiquiatricos del paciégpresion y apatia) fueron los mas
asociados con la CV del paciente percibida por anjdonde-Sala et al., 2009). Entre los
sintomas neuropsiquiatricos asociados con baja SWieron aquellos que implicaban
un aumento de la actividad motora (agitaciéon, alasiecomportamiento motor aberrante
y euforia), sintomas que estan en estrecha relaoibha sobrecarga del cuidador.
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En conclusion, la CV en demencia, desde el puntasia del familiar, esta determinada
por el estado de salud general y los sintomas psigngatricos como la apatia, aspectos
mas faciles de observar, y no por las caractassisocio-demograficas de residentes y
familiares. Los resultados del presente estudipe@almente aquellos obtenidos en el
analisis de regresion lineal multiple, apoyan l@amancia del tratamiento de problemas
como la apatia en personas con demencia. No sélapelacion que puedan tener los
problemas de conducta con otros sintomas neura@sigas y funcionales, sino también
por las repercusiones que tienen sobre la CV deopas con demencia y de su

cuidadores y la familia.

En consecuencia, el estado de salud general y ddaapdeberian ser un objetivo

prioritario en la investigacion y en la evaluacdnuevos tratamientos.

184



Capitulo 10.Evolucion de la
calidad de vida enpersonas cor
demencia institucionalizadas

1. Introduccion

La investigacion relacionada con la calidad de {{d®) en personas con demencia ha
surgido en los ultimos aflos como punto cardinalekmrstudio de las enfermedades
neurodegenerativas para valorar el efecto de tratdos farmacoldgicos e intervenciones
psicosociales (Thorgrimsen et al., 2003). Conoaezviolucién de la CV y los cambios
gue se producen en el tiempo es muy util de camvaduar la eficacia de dichos
tratamientos. La mayoria de los estudios realizadtran y examinan los factores que
afectan a la CV en un momento concreto, es deasyérsalmente (Fuh y Wang, 2006a;
Conde-Sala et al., 2009; Hoe et al., 2009), pemobi@&n se han realizado estudios
longitudinales (Albert et al., 2001; Burgener y §wi 2002; Lyketsos et al., 2003a;
Missotten et al., 2007). Entre estos estudios haakzados con el instrumento Escala de
Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer (Quaf Life in Alzheimer’'s Disease
scale, QoL—-AD) (Selwood et al., 2005; Tatsumi et a009), instrumento empleado
también para el presente estudio. Selwood etallzason un estudio longitudinal de CV
durante un afio en 60 personas con demencia dem@i @fios y no encontraron cambios
significativos en la CV a lo largo del afio, aundaemitad de la muestra analizada
experiment6 poco aumento o descenso de su CV.tRolado, Tatsumi et al. llevaron a

cabo un estudio longitudinal durante 2 afios paraméar si los sintomas
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neuropsiquiatricos predecian cambios en la CV dsopas con demencia. El estudio fue
realizado en 96 personas y comprobaron que lammi@sde sintomas neuropsiquiatricos
especificos, como la depresion o la psicosis, astabciada con cambios en la CV de
personas con enfermedad de Alzheimer duranteleliest

A diferencia de otros estudios longitudinales sok¥, llevados a cabo con las
valoraciones de CV realizadas por informantes qlasentes, de manera independiente
y excluyente, los estudios realizados con el instnio QoL—AD tienen la ventaja de
contar con las dos valoraciones, complementariegsarias para una optima valoracion
de la CV de personas con demencia. En primer |lpgague la valoracion de los
informantes puede estar afectada por factores ¢armarga del cuidado o por el sistema
de creencias y expectativas de los cuidadores ¢{loogst al., 2002; Matsui et al., 2006);
y, en segundo lugar, la valoracion de los pacieptesie estar sesgada por el deterioro
cognitivo o por la falta de comprension de los @atgs debido a la evolucién de la
enfermedad (Ready et al., 2004).

En este capitulo se desarrolla uno de los objetjieograles:
Objetivo general 3:

Realizar un estudio longitudinal para evaluar losilples cambios que se hayan dado en

la calidad de vida durante el tiempo de seguimiéhtario).

El presente estudio, a diferencia de los realizago®riormente, esta realizado en
personas con demencia institucionalizadas y lostiobs especificos fueron los
siguientes: 1) examinar cambios en la CV a paeiirmstrumento QoL—AD a lo largo de
un afo; 2) comparar las respuestas de residentasilfares a lo largo del tiempo de
estudio; 3) identificar los factores asociados @Vaen la valoracion basal para examinar

si son los mejores predictores del cambio en laadd/largo del estudio.

2. Métodos

2.1. Disefio

Estudio longitudinal observacional. Se realizarowva®oraciones con un intervalo de

tiempo de 1 afio.

186



2.2. Poblacion de estudio

Como se describid en el Capitulo 5. “Material y odés”, la muestra de sujetos
seleccionada fue de personas institucionalizadagndsticadas de demencia segun los
criterios delDiagnostic and Statistical Manual of Mental DisordgDSM-1V) de la
American Psychiatry Association (American Psyciga&ssociation, 1995). El andlisis
realizado hace referencia a una muestra de 83gjidddas 136 que forman la muestra
global. 83 residentes del Centro Alzheimer Funda&iéina Sofia, y 83 familiares.

2.3. Variables del estudio

A continuacion se hace un breve resumen de laablas y medidas utilizadas en este
estudio (la descripcion detallada de las variablésstrumentos empleados figura en el

capitulo 5. “Material y métodos”).

Se recogieron las siguientes variables del resdeuad, sexo, afios de evolucion de la

demencia y meses de institucionalizacion.
Ademas, se emplearon los siguientes instrumentesalaacion:

- Intensidad de la demencia: Escala de Deteriomb#&l(Global Deterioration Scale,
GDS) (Reisberg et al., 1982), que oscila de 1 destarmal) a 7 (deterioro muy grave).

- Estado cognitivo: Mini Examen del Estado Mentdinj-Mental State Examination,
MMSE) (Folstein et al., 1975), puntuado de 0 a &nde O indica la peor situacion

posible y 30 la mejor.

- Depresion: Escala de Depresion en Demencia deeC@C@Cornell Scale for Depression
in Dementia, CSDD) (Alexopoulos et al., 1988), mauta de O mejor situacion a 38 peor

situacion.

- Sintomas neuropsiquiatricos: Inventario Neurogisigico (Neuropsychiatric Inventory,

NPI) (Cummings et al., 1994), donde 0 indica msjtracion y 100 peor situacion.

- Apatia: Inventario de Apatia (Apathy Inventoryl) fRobert et al., 2002), puntuado de 0

mejor situacion a 36 peor situacion.
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- Actividades de la vida diaria: 1) Basicas: indie Barthel (IB) (Mahoney y Barthel,
1965), donde 0 indica dependencia y 100 indepemaleB} Instrumentales: indice de
Lawton (IL) (Lawton y Brody, 1969), donde O reflelapendencia y 5 independencia.

- Estado de salud general: incluye la Escala Visuslldgica del estado de salud (EQ-
EVA) y la evolucion del estado de salud en losnids 12 meses (EQ-12 meses), ambos
del Instrumento Europeo de Calidad de Vida (Europ@aality of Life Instrument, EQ-
5D) (EuroQoL Group, 1990). La EQ-EVA oscila de egpestado de salud imaginable) a
100 (mejor estado de salud). La EQ-12 meses ceent8 categorias: 1=mejor, 2=igual,

3=peor.

- Calidad de Vida: 1) Escala de Calidad de ViddaeBnfermedad de Alzheimer (Quality
of Life in Alzheimer’s Disease, QoL-AD) (Logsdon at, 1999), donde 13 indica peor
CV y 52 mejor CV. 2) Escala de Calidad de Vida emigncia Grave (Quality of Life in
Late-Stage Dementia Scale, QUALID) (Weiner et 2000), puntuada de 11 (mejor CV)
a 55 (peor CV).

2.4. Analisis estadistico

Se llevo a cabo un analisis comparativo de medies gxaminar las puntuaciones medias
(total e items) en la Escala de Calidad de Vidladinfermedad de Alzheimer-QoL-AD,
cuestionario del residente (QoL-ADr) y del famili@@olL—ADf) obtenidas en la
valoracion basal y al afio de seguimiento. Se m@aliz pruebas de Mann-Whitney y
Kruskal-Wallis para muestras independientes parapeoar las caracteristicas de los
residentes que participaron en el estudio de seegumio con los que finalmente no
participaron. Para examinar los cambios producatoas puntuaciones de la QoL—-AD

se realiz6 la prueba de Wilcoxon para muestrasagase

El grado de acuerdo entre las puntuaciones decrdsisly familiares en CV fue analizado
con el indice kappa ponderado con pesos bicuadsapara examinar acuerdo en los
items y el Coeficiente de Correlacion Intraclas€lj(pbara el acuerdo en las puntuaciones

totales.

La asociacion entre las puntuaciones de residentémmiliares en QoL—-AD vy las
variables basales incluidas en el estudio fue exaao con coeficientes de correlacion de
Spearman. Los coeficientes de correlacion fuer@uados segun los criterios de Feeny

et al.: correlacién alta=0,50; moderada r=0,35-0,49; dékiB4 (Feeny et al., 2005).
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3. Estudio evolutivo de calidad de vida en persona®n demencia

Sélo 83 (61,1%) de los 136 residentes que comenzekaestudio sobre CV fueron
valorados por segunda vez, participando en el estiedseguimiento. Los 53 residentes
restantes (38,9%) se perdieron durante el afo deinsento: 24 por fallecimiento
(45,3%) y el resto no colabord en el momento dealaracion porque estaban ingresados
en algun hospital por enfermedad, porque fueraiamados a otra residencia o porque el

familiar o el residente no pudieron colaborar ememento de la informacion.

La Tabla 1 muestra las diferencias en las variablgsidas en el estudio entre el grupo
gue participo en el seguimiento y el grupo de erdies que finalmente no participé por
las causas anteriormente mencionadas. No existéeremiiias estadisticamente

significativas entre los dos grupos en las vargebdi estudio.
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Tabla 1. Comparacion de las variables del estudio basates el grupo incluido en el estudio de seguimignéb grupo de residentes que no realiz6 el seguitoi

Caracteristicas

Valoracion

Grupo perdido (N=53)

Grupo seguimiento (N=83)

Edad

Sexo(% mujeres)

Afios evolucién de la demencia
Escala Visual Analogica del estado de salud (EQ-EVJA

Escala de Calidad de Vida en Demencia Grave

(QUALID)

Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad de
Alzheimer (QoL—-AD)

Familiar

Residente

Mini Examen del Estado Mental (MMSE)
Escala de Deterioro Global (GDS}%)

GD&5
GDS 6
GDS 7

Inventario Neuropsiquiatico (NPI)

Escala Cornell para Depresién en Demencia

(CORNELL)

Inventario de Apatia (1A)
indice de Barthel (IB)

indice de Lawton (IL)

83,3+6,7(66-98)
79,2
7,3+3,6(1-16)
46,2+18,5(2-100)

27,3+10,0(12-54)

30,1+5,4(17-43)
33,046,3(20-41)

6,36,6(0-23)

13,2
52,8
34,0
17,6+12,7(1-57)

5,6+4,5(0-20)

18,3+11,3(0-36)
33,9+27,1(0-100)
0,4+0,8(0-4)

82,7+6,1(56-96)
88,0
7,2+2,9(1-18)
46,5+21,7(0-90)

27,2+10,0(11-49)

28,2+6,2(17-41)
34,4+5,3(19-42)

7,245,9(0-24)

25,3
54,2
20,5
20,1+13,7(0-58)

6,9+5,3(0-24)

15,6+10,8(0-36)
40,8+33,4(0-100)
0,5+1,0(0-5)

0,457
0,171
0,837
0,671

0,956

0,119
0,557

0,324

0,107

0,216

0,165

0,172
0,317
0,865

Los resultados se indican como medita(min.-max.) excepto que se indique %.

! p obtenida en las prueblnn-Whitneyara variables continasy@ para variables categéricas. NS: No significativo
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También se ha realizado un estudio comparative@parado de la QoL—AD del familiar
y la del residente para examinar si las mediasnatae en los items del instrumento han
variado durante el afio del estudio. Como se muestfa tabla 2, no existen importantes
cambios significativos entre la valoracion basdlayde seguimiento. En el caso del
familiar (QoL—ADf), la puntuacion que mas ha auna€ot significativamente ha sido la
situacion econémica, que ha mejorado en la valdnagé seguimiento. En la valoraciéon
del residente (QoL—ADr), mientras algunas puntusesodescienden significativamente
(estado de animo, memoria y tareas cotidianaspuatuaciones en el resto de items del
instrumento no tienen cambios significativos. Lantpacion total en el caso de los

residentes se ha reducido significativamente @alt@racion de seguimiento.
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Tabla 2. Comparacion entre las puntuaciones de los itens Hecala de Calidad de Vida en la EnfermedadIdeefmer-QoL—AD basales y al afio de seguimiento.

QoL-AD familiar QoL-AD residente
items Puntuacion basal  Funtuacion p Puntuacién Puntuacién p

seguimienta basal seguimiento
Salud fisica 2,310,9 2,3+0,9 0,905 2,7+0,9 2,8+0,7 0,822
Energia 2,2+0,9 2,2+0,9 0,983 2,6+0,8 2,7+0,7 0,166
Estado de animo 2,34£0,9 2,340,9 0,489 2,7+0,7 2,6+0,7 0,048*
Condiciones de vida 2,840,8 2,8+0,8 0,884 2,8+0,7 3,0+0,6 0,559
Memoria 1,4+0,6 1,3+0,5 0,178 2,5+0,7 2,3+0,6 0,029*
Familia 2,9+0,9 2,9+0,9 0,999 3,1+0,7 3,0+0,6 0,999
Matrimonio 3,0+0,9 2,9+0,9 0,440 3,2+0,7 3,1+0,5 0,166
Red social 2,0£1,0 2,0+0,9 0,396 2,7+0,7 2,8+0,6 0,623
Autoconcepto 2,3+1,0 2,3+0,8 0,659 2,7+0,7 2,6+0,8 0,098
Tareas cotidianas 1,7+£0,9 1,8+0,9 0,188 2,61+0,7 2,2+0,9 0,030*
Tareas diversion 1,8+0,9 1,9+0,9 0,840 2,4+0,8 2,2+0,9 0,147
Situacién econémica 1,8+0,8 2,0£0,8 0,005* 2,2+0,7 2,1+0,8 0,491
Vida en general 2,5+0,8 2,9+0,8 0,672 2,5+0,7 2,510,8 0,419
Total 28,716,6 29,146,6 0,706 34,1+5,8 33,245,0 0,023*
b obtenida en la prueba Wilcoxon.
*p=<0,05
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Las figuras 1, 2 y 3 hacen referencia a la distitoy en forma de diagrama de cajas, de
las puntuaciones de cambio registradas en la Qol-e&Dfamiliar y del residente, en la
puntuacion total y en los items de la valoraciésabal afio de seguimiento. El cambio en
el primer grafico referente al cambio en la puniiratotal se mide en una escala de -15 a
15, donde puntuaciones negativas indican un descensla puntuacion de CV y
puntuaciones positivas indican un aumento en latyagion de CV al afio de
seguimiento. Una puntuacion de 0 indica ausenciead®io. En el caso de los items, la
escala del gréfico se mide de -4 a 4. Igualmentetuyaciones negativas indican un
descenso en la puntuacion de CV y puntuacionegsiyassiindican un aumento en la
puntuacion de CV al afio de seguimiento. La linedraemas gruesa que aparece en cada
caja representa la mediana, el valor que deja%I| &€l total de la frecuencia a cada lado.
La caja central contiene el 50% de los casos aftamacion a la que hace referencia
(entre el percentil 25 y 75). Las patillas représerel minimo y el maximo de los valores
e indican hacia donde se desplazan los valoresaleg@slos del centro. Los circulos y las
estrellas son casos atipicos y extremos, situaddsseextremos por encima o por debajo
de la caja central, valores significativamenteaales del grupo central. En estos gréaficos
se observa, por una parte, la agrupacion centraladdistribucion, que es la que
acostumbra a seguir una forma parecida a la disidh de Laplace-Gauss (distribucion
normal) y, por otra, las anomalias respecto deadutistribucion, que acostumbran a

situarse en sus colas.

En la Figura 1 se comparan las puntuaciones deioaelda QoL—AD del familiar y del
residente. En el caso de la valoracion de los fared, la mediana se situa en torno al 0,
lo que indica ausencia de cambio en el afio de reégniio. La patilla inferior indica el
minimo de los valores, en este caso el -9 y ldlgpatiperior el maximo (12). El 50% de
los datos centrales, la caja, se sitla entre 4 pd&ando un cambio muy reducido en la
valoracion de seguimiento respecto a la valorabasal. Se observa algun caso atipico.

En el caso de los residentes, la mediana se sit(:8,endicando segun su valoracion
mayor cambio en la CV en la valoracion de seguitnieespecto a la basal. En este caso,
la caja se concentra entre los valores -6 y letelu como valor maximo el 7 y minimo

el -10. No existen datos extremos ni atipicos.
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Figura 1. Diagrama de cajas de las puntuaciones totalesmbio de la Escala de Calidad de Vida en la
Enfermedad de Alzheimer-QoL—AD del familiar y desidente durante el afio de seguimiento.

5—

1

Familiar Residente

0: Casos atipicos

El siguiente diagrama de cajas (Figura 2) reptass puntuaciones de cambio en los
distintos items de la escala QoL—AD del familiaont® puede verse, la mediana en todos
los items se sitda en torno al 0. En gran partesi#ems existe cierta desviacion de los
datos sobre la mediana. Cuatro de los items, mamiamilia, capacidad para realizar
cosas por diversion y vida en general, concentiaicdsos en la mediana, en el 0, aunque
existen casos extremos y atipicos. En estos itemnss mbservan cambios en la valoracion

de seguimiento respecto a la valoracion basal.
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Figura 2. Diagrama de cajas de las puntuaciones mediasnd@i@ae los items de la Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer-QoL—AD del faanil

| Hoal__ & N B_
L

2— * * * * o] * o o * o) *
-4
I I I I I I I [ I I I I I
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
1: Salud 7: Matrimonio / relacién estrecha
2: Energia 8: Vida social
3: Estado de animo 9: Vision general de si mismo
4: Condiciones de vida 10: Capacidad para realizar tareas
5: Memoria 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
6: Familia

*. Casos extremos
0: Casos atipicos

A continuacién se muestra el diagrama de cajasasi@lintuaciones de cambio en los
distintos items de la escala QoL—AD del resideRigufa 3). En este caso, la mediana en
todos los items también se sitia en el 0. Igual @ueria con la valoracion de los

familiares, existe cierta desviacion de los datosoeno a la mediana, sélo en un item, red
social, los casos se concentran exclusivamenté @nSe observan cambios extremos y

atipicos.
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Figura 3. Diagrama de cajas de las puntuaciones mediasnd@i@ale los items de la Escala de Calidad de
Vida en la Enfermedad de Alzheimer-QoL—AD del regig.
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1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
1: Salud 7: Matrimonio / relacién estrecha
2: Energia 8: Vida social
3: Estado de animo 9: Visién general de si mismo
4: Condiciones de vida 10: Capacidad para realizar tareas
5: Memoria 11: Capacidad para realizar tareas por diversion
6: Familia

*. Casos extremos
0: Casos atipicos

Durante el afio de seguimiento, hubo algunos caméodas caracteristicas de los
residentes. La puntuacién media en el instrumentoi Bxamen del Estado Mental-
MMSE, referente al estado cognitivo, se redujo diigrael afio (Tabla 3), indicando un
empeoramiento. Otro aspecto de los residentesaguigién ha sufrido cambios durante el
seguimiento ha sido el estado funcional, en coodeetapacidad de los residentes para
realizar las actividades de la vida diaria, tandsitas como instrumentales (indice de
Barthel-IB e indice de Lawton-IL), que también hapeorado. Por Gltimo se observan
cambios en la puntuacion del otro instrumento de ufiNzado (Escala de Calidad de
Vida en Demencia Grave-QUALID) que mide la CV enrspeas con demencia
institucionalizadas. Segun este instrumento, la @V los residentes ha descendido

significativamente.
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Tabla 3. Comparacion de las puntuaciones medias de lasblesiincluidas en el estudio de seguimiento.

Valoracion

Basal

Seguimiento

Escala Visual Analdgica del estado de salud (EQ-EVJA

Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzimaer (QoL—AD)
Residente
Familiar

Escala de Calidad de Vida en Demencia Grave (QUALID

Mini Examen del Estado mental (MMSE)

Escala de Deterioro Global (GDS)

Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)

indice de Barthel (IB)

indice de Lawton (IL)

46,521,7(0-90)

34,1+5,8 (19-45)
28,8:6,6 (13-42)

27,2+10,0(11-49)
7,245,9(0-24)
5,9+0,8(4-7)

20,1+13,7(0-58)

40,8+33,4(0-100)
0,5+1,0(0-5)

47,9220,5(0-100)

33,2+5,0 (22-43)
29,1+6,6 (13-42)

29,1+8,4(12-48)
5,5+5,9(0-27)
6,10,9 (4-7)

20,8+15,1(1-65)

35,4+32,2(0-100)
0,3+0,8(0-4)

0,963

0,023*
0,706

0,162
0,000*
0,712
0,870
0,000*
0,036*

T p basada en la prueba Wilcoxon.
*p=<0,05
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Como se observa en la Tabla 3, mientras que laugaidin total de QoL-AD de los
familiares no tuvo cambios significativos, la puattidn total basada en la valoracion de
los residentes se redujo significativamente. Emimua cambios en el resto de variables
incluidas en el estudio, también se han observadtbivs en CV segun el instrumento
QUALID, estado funcional (IB, IL), nivel cognitivdMMSE), edad y meses de

institucionalizacion.

Se ha encontrado una asociacion significativa estitcambio en la puntuacion total de la
QoL-AD del familiar y la edad del residente, redflglo mayor puntuacion en CV a
mayor edad de los residentes; por otro lado, taméxéste una asociacion significativa
negativa entre QoL-AD de residente y el MMSE, iadolo mayor puntuaciéon en CV
(mejor CV) a menor puntuacion en MMSE (mayor detericognitivo). El aumento de la
CV de los residentes (segun familiares) a lo latgoperiodo de estudio parece no estar
asociada a los meses que llevan los residentesndivien la residencia, a su estado de
salud, a la intensidad de la demencia, los proldemearopsiquiatricos, el nivel cognitivo
y el estado funcional. Por otro lado, el descersdadCV de los residentes (segun los
mismos residentes) no se asocio a las variablegsiatio nombradas anteriormente,
unicamente el nivel cognitivo parece estar asocé@ambio producido en la CV.

Tabla 4. Correlaciones entre las puntuaciones de cambaletoten Escala de Calidad de Vida en la
Enfermedad de Alzheimer-QoL—AD de familiares ydesites y otras variables del estudio basales

Puntuacion total de cambio

QoL-AD QoL-AD

familiar residente
Edad 0,224* -0,279
Meses de institucionalizacion -0,105 -0,142
Afos evolucion de la demencia 0,110 0,129
Escala Visual Analdgica del estado de salud (EQ-EVA -0,057 0,057
Escala de Calidad de Vida en Demencia Grave (QUALID -0,063 -0,326
Mini Examen del Estado Mental (MMSE) 0,139 -0,392*
Escala de Deterioro Global (GDS) -0,188 0,022
Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) -0,014 -0,278
Escala Cornell para la Depresién en Demencia (CSDD) 0,145 -0,079
Inventario de Apatia (1A) -0,093 -0,182
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indice de Barthel (IB) 0,100 0,059

indice de Lawton (IL) 0,135 -0,317

* p<0,05
Coeficientes de correlacion de spearman

A continuacion se examiné la magnitud de los camproducidos en las variables de CV
y las variables clinicas incluidas en el estudaraRello se hallé el cambia#£t2-t1), el
porcentaje de cambiaftl) y el tamafio del efecto del cambid{Dt1) producidos entre
la valoracion basal y la de los 12 meses. Los tados obtenidos en el tamafio del efecto
del cambio muestran un efecto pequefio en estadutivog(MMSE), intensidad de la

demencia (GDS) y actividades instrumentales dédia diaria (IL).

El método de “anclaje” utilizado interpreta los ¢aos en CV en relacion al cambio
producido en otra medida o situacion relacionada eb constructo evaluado (el
“anclaje”) pero independiente de la medida aplicaha el estudio. Para ello se
correlaciona el cambio en CV (QoL—AD) con el campioducido en los otros factores
estudiados (en este caso meses de institucionalizaEscala Visual Analdgica del
estado de salud (EQ-EVA), Mini Examen del Estadontdle (MMSE), Inventario
Neuropsiquiatrico (NPI), Escala de Calidad de Vata Demencia Grave (QUALID),
Escala de Deterioro Global (GDS), indice de Lawihy e indice de Barthel (IB)). Para
interpretar que el cambio en CV es significativaieédebe correlacionarse con el cambio
producido en los anclajes del estudio. En la Tdblécolumna de correlaciones) se
muestran las correlaciones entre las puntuaciootdes de cambio en la CV de
residentes y familiares con el cambio de las vigalmcluidas en el estudio. A pesar de
las diferencias vistas anteriormente y de los camiproducidos durante el afio de
seguimiento, no existen asociaciones significatiiagoortantes. Unicamente se
observaron dos hechos: asociacién negativa sigtiifec entre el cambio producido en la
QoL—-AD del residente y en la QoL—AD del familiagfni=-0,405, p=0,036), indicando
gue a mayor cambio producido en la CV segun logleetes, menor es el cambio
producido segun el familiar; y asociacion positvdre la QoL—AD del familiar y la EQ-
EVA, mostrando que a mayor cambio positivo en ¢hdes de salud mayor cambio

positivo en CV.
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Tabla 5. Magnitud del cambio en la calidad de vida y enviagables del estudio de seguimiento.

T1: Basal T2: 12 meses Magnitud del cambio Correlaciones
Tamafo | RsdeA Rs deA
Variables X SD X SD A % del QolL- P QolL- P
efectd ADf ADr
Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad
de Alzherimer (QOL-AD)
Familiar 28,70 6,60 29,10 6,60 0,40 1 0,06 - - -0,405 0,036*
Residente 34,10 5,80 33,20 5,00 -0,90 3 0,16 -0,405 0,036* - -
Escala Visual Analdgica del estado de salud
46,50 21,70 47,90 20,50 1,40 3 0,06 0,255 0,02* -0,111 0,581
(EQ-EVA)
Mini Examen del Estado Mental (MMSE) 7,20 5,90 5,50 5,90 -1,70 24 0,29 -0,069 0,543 0,101 0,617
Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) 20,10 13,70 20,80 15,10 0,70 3 0,05 -0,014 0,903 0,052 0,796
Escala de Calidad de Vida en Demencia Grave
, 9,88 29,14 8,43 1,32 5 0,13 0,132 0,240 0,038 0,853
(QUALID)
Escala de Deterioro Global (GDS) 5,90 0,80 6,10 0,90 0,20 3 0,25 -0,053 0,639 0,203 0,309
indice de Lawton (IL) 0,50 1,00 0,30 0,80 -0,20 40 0,20 -0,077 0,49 -0,011 0,958
indice de Barthel (IB) 40,80 33,40 35,40 32,20 -5,40 13 0,16 0,005 0,963 -0,098 0,628

1. Interpretacién del tamafio del efecto: 0,20-@#2to pequefio; 0,50-0,79 efecto modera@doB0 efecto importante (Cohen, 1988).

*p=<0,05

2. Correlacién de Spearmag) @ntre el cambio en la QoL—AD y el cambio prodoaih el resto de las medias del estudio.
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4. Discusion

A lo largo del afio de seguimiento se observé qu€Vfa segun fue valorada por los

residentes, sufrio cambios significativos reducesedde 34,1 a 33,2 (p<0,05) en una
escala que oscila de 13 (peor CV) a 52 (mejor C¥3.dominios de la CV en los que se
observaron cambios significativos fueron estadcanieno, memoria y capacidad para
realizar tareas cotidianas, donde la puntuaciénarsk seguimiento se redujo respecto a
la basal. En cuanto a la valoracion realizada psrfamiliares sobre los residentes, no
mostré cambios significativos. El resultado obtergesh estudios previos fue el contrario,
no se observaron cambios estadisticamente sigiufisasegun los pacientes pero si
segun los informantes (Selwood et al., 2005; Taisdrml., 2009).

Para este estudio se incluyd otro instrumento de paxa personas con demencia
institucionalizadas, la escala QUALID, completada pl cuidador profesional, donde
también se observaron cambios significativos. Esmestala que varia de 11 (mejor CV)
a 55 (peor CV) se obtuvo una puntuacion de 27,2aewaloraciéon basal y de 29,1
(p<0,05) en la valoracion de seguimiento, lo quicii un empeoramiento significativo
de la CV, coincidiendo con los resultados obten&tota QoL—AD.

En el presente estudio residentes y cuidadoreegooiales consideraron que la CV
empeoro durante el aflo de seguimiento, mientradaguéamiliares percibieron que la
CV de los residentes mejord, aunque este Ultimalteed no fue significativo. El
descenso que se ha producido en la CV de los mteglesegun los cuidadores
profesionales puede reflejar un verdadero detederta CV. Cabe pensar que residentes
y cuidadores profesionales, que estan mas en ¢ontan la demencia, ven mas
claramente los cambios sobre la CV debido a sucavana la repercusion que la
discapacidad y los problemas de conducta tienere sgbindividuo. Por otro lado, los
cuidadores familiares puede que no observen taecHBgmmente los cambios en los
residentes, y basen mas su percepcion en la catiéhdcuidado que en la CV,

confundiendo CV con la calidad del cuidado recilpdo los residentes.

Otra explicacion de este resultado puede ser guiihiliares no vean un deterioro de los
residentes debido al hecho de que, al no tenereplzar los cuidados diarios de los
residentes, dado que estan institucionalizados \ellte se encargan los cuidadores

profesionales, no estan afectados por la sobred@miga y mental que ello conlleva. En
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algunos estudios se ha comprobado que los cuidadfamiliares que valoran

negativamente la CV de personas con demencia se aldh carga o a la depresion
provocada por los cuidados (Logsdon et al., 20@R0S et al., 2004). En los ultimos afios
se han acumulado evidencias empiricas que demumidsganumerosas consecuencias
negativas de tipo emocional, fisico, social y ewmoicd asociadas al rol de cuidador
(Vitaliano et al., 2003). Ademas, al ser una iositin monogréfica para demencias, los

familiares saben que reciben los cuidados adecubxqse psicolégicamente tranquiliza.

En el periodo de estudio, algunas de las caratitessde los residentes relacionadas con
la salud también han cambiado. Debido al avanda demencia, un sindrome progresivo
y degenerativo, el estado cognitivo y funcionaln hempeorado. Los sintomas

neuropsiquiatricos han permanecido inalterables.

Se observé que el cambio producido en la CV derdsgdentes se asocio de forma
negativa al estado cognitivo de los mismos, rafldgaun aumento de CV en aquellos
residentes con menor puntuacion en el MMSE y udac@on de la CV en los residentes
con mayor puntuacién en el MMSE. Cognicion e imasion“insight” parece que
estan relacionadas en la demencia, el deteriorta detrospeccion se asocia con una
cognicion deteriorada (Hurt et al., 2010). Se hseokado que en personas con demencia
moderadamente grave e introspeccion deterioradatraneuna tendencia a percibir su
CV mejor (Hurt et al., 2010). Una explicacion ddaerelacion negativa entre CV y
deterioro cognitivo puede deberse a la influencia tiene la introspeccion del paciente
en su valoracion de CV. Cuando el residente tiatacta su capacidad introspectiva es
mas consciente de su situacion y de sus limitasioredorando peor su CV, mientras que
aguellos residentes con una introspeccion deteldopaiede que ya no sean conscientes
de su situacion y la valoren mucho mejor de lo ceEmente estan. Aparte de los
resultados obtenidos en este estudio, existen imagos de que la CV subjetiva mejora
cuando la demencia es mas grave (Albert et al§;128nk y Leipold, 2001), aunque no
hay resultados claros. En un estudio realizadoetanstrumento DEMQOL se observé
gue el deterioro cognitivo se relacionada con fg&dren personas con demencia leve,
pero no en demencia moderada, con lo que indicaetjudeterioro cognitivo no es
necesariamente un factor determinante del empeendéonde la CV (Hurt et al., 2010).
En la investigacion llevada a cabo por Selwoodleem 60 personas con demencia

durante un afio con los instrumentos QoL—AD, DQoIEQ-5D, la CV general no
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experimentd cambios significativos en el periodessdguimiento ni se correlacion6 con

el estado cognitivo (Selwood et al., 2005).

Se ha demostrado que la presencia de ciertos sistaguropsiquiatricos influye en la
CV. En estudios transversales realizados con #umgnto QoL-AD, se observé que la
presencia de estos sintomas neuropsiquiatricogyerfl en la CV de personas con
demencia tipo Alzheimer segun su propia valoracda valoracién de los cuidadores
(Shin et al., 2005; Matsui et al., 2006). En esisdongitudinales, todavia no esta clara la
asociacion de los sintomas neuropsiquiatricos esrcambios producidos en la CV. En
un estudio longitudinal realizado por Tatsumi etesl 96 personas con enfermedad de
Alzheimer con el instrumento Alzheimer’s Diseasdalel Quality of Life (ADRQL), se
observd que la presencia de sintomas neuropsigogtespecificos (depresion y
psicosis) se asocido a los cambios producidos ef€Vadurante los dos afios de
seguimiento (Tatsumi et al., 2009). En el estudidcselwood et al. el cambio producido
en la CV en un afo de seguimiento correlaciondifsigtivamente con la depresion y la
ansiedad (Selwood et al., 2005).

La puntuacion basal en el Mini Examen del Estadot®legMMSE) referente al estado
cognitivo fue uno de los predictores mas significet del cambio en la puntuacién total
de QoL-AD de los residentes, correlacioné signifigenente con el cambio en la
puntuacion total de QoL—-AD de los residentes. BEs@Mo resultado se ha obtenido en
otros estudios (Missotten et al., 2007) pero deb&atse con precaucion ya que en otros
estudios no se ha observado asociacion signifecatire estado cognitivo y cambio en la
CV (Lyketsos et al., 2003a; Selwood et al., 200&stimi et al., 2009).

Una de las principales limitaciones de este esthdisido el periodo de tiempo escogido,
Uunicamente un afio, debido al tiempo que se conpaoa realizar el estudio. Para
examinar cambios mas significativos en la CV haju@ realizar un estudio longitudinal
mas prolongado en el tiempo. Otra limitacion deudis fue la importante pérdida de
muestra (fundamentalmente por fallecimientos ylddis de residencia) durante el
periodo de investigacion, motivo por el que el grue sujetos incluidos en el estudio
longitudinal fue mejor que la muestra generalzdiia en la tesis (N=136) (24 de los 136
residentes fallecieron a lo largo del estudio, %),6En el estudio comparativo que se
realizd entre los residentes que participaron esegliimiento y los que no se observaron
diferencias estadisticamente significativas. Los gimpos fueron comparables segun las
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variables de estudio, sociodemogréficas, neurog@grgpas, cognitivas, funcionales y de
CV.

Este estudio ha demostrado que la Escala de Catldadida en la Enfermedad de
Alzheimer (Quality of Life in Alzheimer’'s Diseaseae, QoL—AD) es util para valorar la
CV a través del tiempo en personas con diferergezglies de demencia avanzada. Las
futuras investigaciones deberian investigar com@Vacambia en periodos de tiempo
mas largos con muestras de sujetos mas grandesnrex intervenciones concretas para

mejorar la CV, farmacolégicas y psicosociales.
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IV. Conclusiones



Capitulo 11. Conclusiones
generales

El estudio desarrollado por la doctoranda pretecai@ribuir a comprender mejor y
profundizar en el conocimiento sobre la calidadvide (CV) en personas con demencia
institucionalizadas, un grupo de poblacion con waveg deterioro cognitivo. Se ha
realizado desde dos perspectivas, diferentes menplementarias: la perspectiva de las
mismas personas mayores que sufren la demencialg s familiares. Para alcanzar
este objetivo y contrastar la hipétesis del estisdiacred un cuestionario estructurado,

caracterizado por su interdisciplinariedad.
Las principales conclusiones a las que se ha ltiegada tesis doctoral son las siguientes:

1. La medicién de la CV en la demencia supone tmaenceptual y metodoldgico al
gue los investigadores han respondido lograndonakyuavances. Uno de estos
avances tiene que ver la misma definicion del cotocele CV en demencia.
Actualmente no existe una definicion consensuadey pi un acuerdo en el caracter
multidimensional y subjetivo del término. La CVaefinida de distinta manera por los
diferentes investigadores, y los instrumentos ddideeutilizados para valorar la CV

reflejan diferentes marcos conceptuales.

2. Debido a los problemas cognitivos que conllevddmencia, especialmente los de
comunicaciéon, entendimiento y razonamiento, la ewdtuacion de la CV sélo es
realizable en escasas ocasiones. En general, sanpsrcon demencia es necesario

acudir a la informacién proporcionada por un cuatad familiar proximo que, a
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través de la observacion o de su cercania con @érmga reporte datos valiosos
referentes a su CV. No obstante, la fiabilidad siase evaluaciones “por sustituto”

puede ser cuestionable, sobre todo para aspectisseovables.

3. Se han creado instrumentos especificos paraavala CV en demencia y su
utilizacion es cada vez mas frecuente. Estos im&ntos estdn enfocados a los
problemas asociados con la demencia y pueden aetérd cambios que los
tratamientos y las intervenciones psicosocialeadad en la CV de los sujetos que la
padecen. La aplicaciébn y analisis de este tipo wkuaciones complementa la
valoracion clinica y permite conocer el impacto ldedemencia en la CV de los

pacientes y sus determinantes mas importantes.

4. Dado que no existe un tratamiento eficaz y owoate las enfermedades causales de
demencia mas frecuentes, el cuidado y el mantenimue la CV de las personas que
la sufren constituye uno de los objetivos sanitagiouno de los retos sociales mas
importantes. Para evaluar adecuadamente este vobjefi necesario contar con

medidas apropiadas, lo que constituye un reto &rreino de la CV en demencia.

5. La validacion realizada de la Escala de CalidadVida en la Enfermedad de
Alzheimer (Quality of Life in Alzheimer's Diseaseae, QoL—AD) en la muestra
seleccionada fue satisfactoria. La QoL—AD ha sidongtrumento util para valorar la
CV en personas con demencia en el ambito residemmamitiendo reflejar las
percepciones de residentes y familiares sobre la€Ms residentes.

6. El perfil descriptivo de la muestra de residenéstuvo representada por una
importante feminizacion, y una edad media elev88aafios, rango: 56-98). El estado
civil predominante fue el de viudez, seguido deadaso en pareja. Cuatro de cada 10
residentes vivian anteriormente en otra residegydaeron trasladados a la residencia
actual, que cuenta con mejores condiciones de d@oida tratamiento para su
demencia, al estar especializada en esta afectacion

7. El grupo de residentes se caracterizo por halbdéizado actividades de ocio pasivas
(ver la television, juegos de mesa, etc.). Soloe3cdda 10 de los residentes ha
realizado actividades de ocio activas (hadar, hagfz.). 4 de cada 10 han realizado
actividades de ocio cultural (leer, estudiar, efédr ultimo, 5 de cada 10 ha realizado

actividades de ocio social (reunirse con amigaanyilfares, ir a misa, etc.). En cuanto
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a la red social y familiar, en su mayoria, 8 deacdl han mantenido relaciones y

contactos con familiares y amigos.

8. El perfil del estado de salud mostré una mudstraogénea, caracterizada por un
importante deterioro funcional y cognitivo y condpatia como el principal sintoma
neuropsiquiatrico. Este grupo de residentes seeeticu en una fase grave de la

demencia.

9. En el estudio realizado por la doctoranda seista que el acuerdo entre residentes
con demencia y familiares en las valoraciones de fG& inexistente en varias
dimensiones: energia, estado de animo, memoria, sadial, vision general de si
mismo y capacidad para realizar tareas, tantoiaadd como por diversion. A pesar
de estas diferencias, ambos estuvieron de acuerdgue actualmente la “vida en

general” de los residentes es buena.

10. Las diferencias que se observaron entre lai@pide residentes y familiares
estuvieron relacionadas con las variables incluatagl estudio. El sexo, la edad, el
estado civil del residente, el tipo de relaciorgdidad de la relacion con el familiar, el
estado de salud del residente y la intensidad died@encia fueron las variables que
mas contribuyeron a que hubiera diferencias emtsepluntuaciones medias de las

valoraciones realizadas por ambos sobre la CVsidarte.

11. Los factores socio-demograficos del residentielyfamiliar no se asociaron a la
CV de las personas con demencia. Los cuidadoredlidean asociaron la CV
fundamentalmente con variables relacionadas ceallal, confirmando la hip6tesis de
estudio planteada en el Capitulo 5. “Material yodés”: sujeciones mecanicas en la
silla, barandillas en la cama, estado de saluchhdlY segun el cuidador profesional,
sintomas neuropsiquiatricos, depresion, apatigaglesuncional. Los familiares de los
residentes que presentaron peor estado de salwdagereflejado por una mayor
discapacidad funcional, con necesidad de sujecioamsanicas y barandillas en la
cama, mayores problemas neuropsiquiatricos, edpesrige depresion y apatia, y peor
CV segun el cuidador profesional, valoraron pedC\a De estos factores, el estado
de salud actual y la apatia fueron los factoresmas determinaron la valoracion de
los cuidadores.
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12. En el caso de la valoracion de los residenteésathente se hall6 asociacion
significativa con el nivel funcional, encontrandapee a mayor independencia en la
realizacion de las actividades basicas de la vidaadmayor puntuacion en CV, es
decir, mejor CV.

13. En el estudio longitudinal residentes y cuidad@rofesionales consideraron que
la CV empeoré durante el afio de seguimiento, nasngue para los familiares
mejoro, aunque el resultado en el caso de los itmesl no fue significativo. El
descenso que se ha producido en la CV de los meglesegun los cuidadores
profesionales puede reflejar un verdadero deterttwola CV. Cabe pensar que
residentes y cuidadores profesionales, que estdremaontacto con la demencia, ven
mas claramente los cambios sobre la CV debidoavance y a la repercusion que la
discapacidad y los problemas de conducta tienere salbindividuo. En cambio los
familiares puede que no observen tan especificariestcambios en los residentes, y
basen mas su percepcion en la calidad del cuidanhdyundiendo CV con la calidad

del cuidado recibido por los residentes.

14. Los resultados del presente estudio, espeaianagjuellos obtenidos en el analisis
de regresion lineal multiple, apoyan la importandel tratamiento de problemas
neuropsiquiatricos, como la apatia, en personasienrencia. No sdlo por la relacion
gue puedan tener los problemas de conducta cos sitnitbomas presentes en personas
con demencia, como por ejemplo el estado cogniytifuncional, sino también por la
repercusion que tienen sobre la CV de personasie@mencia, de sus cuidadores y la
familia. En consecuencia, el estado de salud genelas problemas de conducta
deberian ser un objetivo prioritario en la investign y en la evaluacion de nuevos

tratamientos.

15. Entre los pasos a seguir orientados a contimeorando las medidas de CV
especificas para esta poblacion figura el objetieocrear un instrumento que sea
valido en todas las fases de gravedad de la demdaia ello, sera necesario crear un
marco conceptual de CV universalmente aceptaddicadfe a todas las personas con
demencia, independientemente de su gravedad. ladidad Gltima de esta tesis
doctoral es que sus resultados contribuyan a leegdnalizacion de la CV en personas
con demencia, asi como el avance en el conocimigatta relaciéon entre CV y
demencia desde el punto de vista de la Sociolagla salud.
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Las futuras investigaciones en torno al tema debesiderar la investigacion cualitativa
para poder explorar con mayor profundidad qué fastonfluyen en la CV de las
personas con demencia y saber cuales son los m@ordos que estas personas son mas

positivas a la hora de valorar su CV que los fareb.

Este trabajo de investigacion abre distintas lirdsavestigacion para el desarrollo de

futuros proyectos:

- Influencia del entorno residencial en la CV deresidentes.
- Calidad del cuidado.

- CV de los cuidadores profesionales.

- Impacto de las intervenciones no farmacolégicaslae CV (musicoterapia, terapia

asistida con animales, roboterapia, etc.).

- Impacto de la demencia en las familias y en tesiad.
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V1. Anexo



Cuaderno de recogida de datos

Cuestionario sobre informacion
socio-demografica

1. Datos personales y situacion familiar del/de lesidente

P1. Fecha de ingreso en Residencia

Fecha | ....... [....... [

P2. Sexo del/la residente

Hombre 1
Mujer 2

P3. Fecha de nacimiento del/la residente

Fecha | ....... [....... [

P4. Estado Civil del/la residente

Estado
civil
Soltero/a 1
Casado/a 2
Viudo/a 3
Separado/a, 4
Divorciado/a
P5. ¢ Ellla residente ha tenido hijos?
Si 1 ¢ Cuantos hijos tiene?.........

No 0
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P6. ¢ Con quién convivia/e el/la residente antes ldeinstitucionalizacion?

Convivencia
Solo/a 1
En pareja 2
Con su pareja e hijos/s 3
Con algin miembro de su familia de 4
misma generacion
Con algun miembro de su familia de 5
una generacion posterior
Con miembros de su familia, pero de 6
manera rotativa
En una residencia 7
Con un empleado/a del hogar 8
Otro caso (especificar): 9

P7. N° de personas que conviven en esa casa de mahabitual (preguntar excepto a los
gue hayan contestado opciones 6 y 7 en anteriguipta)

| N° de personas en el hogal ............. \

P8. ¢ La vivienda en la que vivia/e el/la resideneza/es de su propiedad?

Si 1
No 0

P9. ¢ Quién eral/es el cuidador principal del/de laesidente, esto es, quién dedicaba mas
horas a su cuidado?

Cuidador
principal

Conyuge o pareja del/de la residente
Hija del/de la residente

Hijo del/de la residente

Nuera del/de la residente

Yerno del/de la residente

Hermana del/de la residente

Hermano del/de la residente

Otro familiar (mujer)

Otro familiar (hombre)

Amistades / conocidos / vecinos

Personas contratadas

Personas de los servicios sociales publicos
(IMSERSO, Ayuntamientos, CAM)
Personas voluntarias 0 miembros de organisn
de ayuda (Caritas, Cruz Roja,...)
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Otro caso (especificar): 88

P10. ¢Con quién mantenia relaciones y contactos sdes el/la residente antes de
enfermar?

Relaciones
sociales
No se relacionaba 1
Sélo se relacionaba con la familia 2
Solo se relacionaba con amigos, vecinos,... 3
Se relacionaba con ambos, familia y amigos 4

P11. ¢ Como eran las relaciones y contactos socialg®e mantenia el/la residente antes
de enfermar?

Tipo de
relaciones

De gran intimidad y afecto

Normal, conforme al vinculo familiar/de amistg 5

QUE IES UNE ..o e

Bastante distante y fria 3
Problematica, con conflictos 4
Inexistente 5

P12. ;Se considera el/la residente/asistente al trerde dia religioso? ¢,De qué religion
es?

Tipo de
relaciones
(OF- | (] [To- W 1
Protestante 2
Judia 3
Musulmana 4
No creyente 8
Otra: 9

P13. ¢ Practicaba la religion antes de enfermar?

Si
No 0

=
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2. Ocio, cultura, tiempo libre

P14. Ahora vamos a hablar de lastividades que realizaba en el tiempo libre
antes de enfermedad. Me gustaria que me dijesescual ellas realiza el/la
residente/asistente al centro de dia.

Si=1

ftems
No=0

Ocio activo 107
Incluye: ejercicio fisico (nadar, gimnasio, ...), ball 0]
andar, jugar a la petanca, a los bolos, ...
Ocio pasivo

100
Incluye: ver la tele, escuchar la radio, oir mus
juegos de mesa (cartas, bingo, parchis, ys
manualidades (coser, ganchillo, ...), etc.
Ocio cultural

10]
Incluye: ir al cine o al teatro, visitar museos
exposiciones, leer (libros, periddicos, revistgs ys
estudiar, tocar un instrumento musical, pintarugib
Ocio social

10]
Incluye: ir a misa o a la iglesia, participar
organizaciones de voluntariado u ONGs, reunirse ys
familiares y amigos, etc.
Otras actividades no contempladas anteriorment
(especificar) 10
............................................................... 0 D

3. Estudios y actividad profesional del/de la res&hte/asistente al centro de dia

P15. ¢ Percibe pension el/la residente?

Si 1
No 0
P16. ¢ Qué tipo de pension percibe el/la residente?

No recibe pensic
Recibe una pensién de invali
Recibe una pension de viude
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Recibe una pension de jubilacion (puede ser p
o desu conyuge o pare

Recibe una pension de orfan

Recibe una pension no contribur

Otras fuentes (especifica

~N ool b~

P17. ¢Podria decirnos cuales son los ingresos temlmensuales del hogar en la
actualidad del/la residente?

No tiene ingresc

Menos de 30€ (Menos de 50.000 p

De 301 a 60€ (De 50.00-100.000 pts
De 601 a 90€ (De 100.00-150.000 pts
De 901 a 1.20€ (De 150.00-200.000 pts
Mas de 1.20€ (Mas de 200.000 p

O b~ WINFIO

P18. Lugar de nacimiento el/la residente

Nombre NUmero de habitantes

Municipio
Provincia

P19. Lugar de residencia el/la residente/asisterdg centro de dia

Nombre NUmero de habitantes

Municipio
Provincia

NUmero de habitantes del domicilio

Menos de 100 hab.

De 101 a 1000 hab.

De 1001 a 2.000 hab.

De 2.001 a 5.000 hab.

De 5.001 a 10.000 hab.

De 10.001 a 50.000 hab.
De 50.001 a 200.00 hab.
De 200.001 a 500.000 hab.
Mas de 500.000 hab.

O oONOO OIS WNF-

P20. ¢ Ellla residente ha trabajado alguna vez fuerdel hogar?

Si 1
No 0
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P21. ¢Cual fue la ocupacion principal del/de la r@fente, en el caso de que haya
trabajado antes?

(A RELLENAR POR EL ENTREVISTADOR, lo mas detalt@diblg:

No ha trabajado nunca:

(IraP14.)

Codificar en la siguiente pregunta

Condicion Socioecondmica Entre/\gstadc

Fuerzas armadas 1
Direccion de las empresas y de las administracipabbcas 2
Técnicos y profesionales cientificos e intelectsiale 6
Técnicos y profesionales no universitarios 9
Empleados de tipo administrativo 10
Trabajadores de los servicios de restauracionppalss, proteccion y 11
vendedores de comercios

Trabajadores cualificados en agricultura y en kcpe 15

Artesanos y trabajadores cualificados de las imdsstnanufactureras, la

construccion, y la mineria, excepto los operaddecmistalaciones y maquinaria 16
Operadores de instalaciones y maquinaria, y morgado 20
Trabajadores no cualificados 23
Amas de casa 26
Discapacitados 27
Rentistas 28
Otras situaciones (especificar) 29

P22. ¢ Cuantos afos estuvo empleado el/la residente?

Afos empleado ..........

P23. Relacién contractual del/la residente

Tipo de relacion contractual

Por cuenta propia
Por cuenta ajena
Otra 3
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P24. ¢ Podria decirme cual es el nivel de estudiosifde la residente?

No lee

Lee pero no escribe

Lee y escribe recados, notas

Cultura general / las cuatro reglas / primarios

Bachiller elemental o maestrias profesionales

Bachiller superior o escuelas profesionales (sadeglo, administrativc
comercio, enfermeria...)

Universitarios (Diplomatura o superior)

N O Ol WNE

4. Caracteristicas del cuidador familiar del/la reglente

P25. ¢ Cudl es su parentesco con el/la residentegéminte al centro de dia?

Esposo/a 1
Hijo/a
Hermano/a
Nuera/yerno
Sobrino/sobrina
Nieto/a

Otro

~NOIOLEBEA WN

P26. Sexo del cuidador

Hombre 1
Mujer 2

P27. Fecha de nacimiento del cuidador

| Fecha de nacimiento | ....... Loooood

P28. Nivel de estudios del cuidador

Sin estudios

Educacién primaria

Educacion secundaria o profesional
Ensefianza universitaria

Otra

g  AWINPF

P29. Situacion laboral del cuidador

Empleado o trabajador autbnomo
Jubilado/pensionista

Ama de casa

Estudiante

A WIN P
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Parado

Otra

(especificar):..........cccovvininnn.
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Cuestionario de calidad de vida

1. Instrumento European Quality of Life Instrument EQ-5D

. 100
Mejor estado de

salud general que
usted pueda
imaginar

P1. Para ayudar a la gente a describir lo bueno o
malo que es ebstado de salud general del ce0
residentehemos dibujado una escala parecida a
un termometro en la cual se marca con un 100 el| SU ESTADO
mejor estado de salud general que pueda| DESALUD

. . S5e0
imaginarse y con un O el peor estado de salud HOY
general gue pueda imaginarse.
Nos gustaria que nos indicara en esta escala lo 490
bueno o malo que el residente diria que es su
estado de salud en el dia de hoy, si fuera capaz
de decirlo. Por favor, ponga una cruz en la =
puntuacion que considere

2o

Peor estado de
10

salud general que
usted pueda
imaginar
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P2. Comparando con su estado general de salud dutanlos ultimos 12 meses, el
estado de salud del/de la residente hoy diria que eejor, igual o peor:

Mejor 1
Igual 2
Peor 3

2. The Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALD) scale

A continuacién, queremos realizarle algunas presgusbbre la calidad de vida del/de la
residente. Desearia que puntuase sus conductaandid las respuestas que hay debajo
de cada pregunta. No hay respuestas correctaoantas, sélo queremos saber como
valora usted las conductas del/de la residenterdr ple sus observaciones diarias.
Especificamente, queremos conocer las conductalSagrealizado a lo largo dedétima
semana Recuerde que sus respuestas tienen que refle@nducta del/de la residente
durante los ultimos 7 dias Si no tiene claro el significado de alguna depl@guntas, no
dude en preguntarme. Si tiene dificultades paragesauna puntuacién, seleccione la que
mas se ajuste a la realidad.

P1. Sonrie.

[1] Espontaneamente una vez o mas al dia

[2] Espontdneamente menos de una vez al dia

[3] Sélo como respuesta a estimulos externos; egomimno una vez al dia
[4] Sbélo como respuesta a estimulos externos; nimosa vez al dia

[5] Casi nunca o nunca

P2. Parece triste.

[1] Casi nunca o nunca

[2] S6lo como respuesta a estimulos externos; nedmaga vez al dia

[3] Sélo como respuesta a estimulos externos; egomimno una vez al dia
[4] Sin motivo aparente, menos de una vez al dia

[5] Sin motivo aparente, una vez o mas al dia

P3. Llora.

[1] Casi nunca o nunca

[2] S6lo como respuesta a estimulos externos; nedmaga vez al dia

[3] Sélo como respuesta a estimulos externos; egomimno una vez al dia
[4] Sin motivo aparente, menos de una vez al dia

[5] Sin motivo aparente, una vez o mas al dia

P4. Tiene una expresion facial de malestar — paredefeliz y/o con dolor (parece
preocupado, hace muecas, frunce el cefio).

[1] Casi nunca o nunca
[2] Menos de una vez al dia
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[3] Como minimo una vez al dia
[4] Aproximadamente durante la mitad del dia
[5] Durante la mayor parte del dia

P5. Parece fisicamente incomodo, se retuerce y, mudo, cambia de posicion.

[1] Casi nunca o nunca

[2] Menos de una vez al dia

[3] Como minimo una vez al dia

[4] Aproximadamente durante la mitad del dia
[5] Durante la mayor parte del dia

P6. Realiza afirmaciones o ruidos que sugieren malar, falta de confort o
infelicidad (quejas, gemidos, gritos y chillidos).

[1] Casi nunca o nunca

[2] S6lo como respuesta a estimulos externos; nedmaga vez al dia

[3] Sélo como respuesta a estimulos externos; egomimno una vez al dia
[4] Sin causa aparente, menos de una vez al dia

[5] Sin causa aparente, una vez o mas al dia

P7. Esta irritable o agresivo/a (se enfada, insuliala empujones e intenta golpear a
los demas).

[1] Casi nunca o nunca

[2] S6lo como respuesta a estimulos externos; nemosa vez al dia

[3] Sélo como respuesta a estimulos externos; egomimno una vez al dia
[4] Sin causa aparente, menos de una vez al dia

[5] Sin causa aparente, una vez o mas al dia

P8. Disfruta comiendo.

[1] En la mayoria de comidas
[2] Dos veces al dia

[3] Al menos una vez al dia
[4] Menos de una vez al dia
[5] Casi nunca o nunca

P9. Disfruta tocando y/o acariciando a los demas ouando lo/la tocan y/o lo/la
acarician.

[1] Casi siempre; casi siempre es él/ella quienieradas caricias

[2] Mé&s de la mitad del tiempo; en ocasiones el&ljuien empieza las caricias

[3] Menos de la mitad del tiempo, nunca empiezzlléllas caricias pero no se resiste a
gue le toquen

[4] Menos de la mitad del tiempo; a menudo o magudentemente se resiste a tocar o0 a
gue le acaricien

[5] Casi nunca o0 nunca; casi siempre se resigeacariciado o a que le toguen
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P10. Disfruta interactuando con los demas o estanam compaifiia.

[1] Casi siempre; casi siempre es él/ella quienieragda interaccion con los demas

[2] Mas de la mitad del tiempo; en ocasiones edlakjuien empieza la interaccion con
los demas

[3] Menos de la mitad del tiempo, pero no se resishteractuar con los demas

[4] Menos de la mitad del tiempo; a menudo o mugcudentemente se resiste a
interactuar con los demas

[5] Casi nunca o0 nunca; casi siempre se resistiectuar con los demas

P11. Parece emocionalmente tranquilo/a y confortaél

[1] Casi todo el dia

[2] Mas de la mitad del dia
[3] La mitad del dia

[4] Menos de la mitad del dia
[5] Casi nunca o nunca

3. Quality Of Life in Alzheimer’'s Disease Scale (QD-AD)
Instrucciones para los entrevistadores

El cuestionario de calidad de vida en la enfermedadAlzheimer (QOL-AD) se
administra a las personas con demencia en forneatdevista siguiendo las instrucciones
gue se detallan a continuacion.

Entregue el formulario al/a la participante para queda ir mirandolo mientras le da las
siguientes instrucciones:

Le voy a hacer unas preguntas sobre su calidadddeyvquiero que evallue diferentes
aspectos de su vida utilizando una de estas cpatatras: malo/a, regular, bueno/a o
excelente.

Sefale cada una de las palabras (malo/a, regulempla y excelente) en el cuestionario a
medida que las vaya diciendo.

Cuando usted piensa en su vida, se tienen en cdéetantes aspectos como la salud
fisica, la energia, la familia y la situacion ficaera, entre otros. Voy a pedirle que evallue
cada uno de ellos. Nos gustaria saber qué piensa diuacion actual en cada una de
dichas areas.

Si no esta seguro/a del significado de una pregymtade preguntarmelo a mi. Si le
resulta dificil evaluar alguno de los elementosspomda lo que le parezca mas
aproximado.

Por norma general, resulta evidente si una persomg@rende las preguntas, y la mayoria
de las personas con capacidad para comunicarspgnaer a preguntas sencillas pueden
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entender el cuestionario. Si el/la participantpoesle lo mismo a todas las preguntas o
dice algo que indique una falta de comprensiofg elitrevistador/a debera explicarle la
pregunta. Sin embargo, el/la entrevistador/a nce dejo ningln concepto sugerir una

respuesta especifica. Deberdn presentarse laso cuespuestas posibles y el/la

participante tendrd que escoger una de ellas.

Si un/a participante es incapaz de escoger unaigstp para un determinado item o
items, este hecho debera apuntarse en los conosnt@riel/la participante es incapaz de
comprender y/o responder a dos 0 mas items, patkerumpirse la entrevista y esto
debera hacerse constar en los comentarios.

A medida que vaya leyendo las preguntas que apargceontinuacion, pida al/a la
participante que rodee con un circulo su respué&ital/la participante tiene alguna
dificultad para hacer el circulo, pidale que sedaliéga la palabra y usted puede rodearla
con un circulo por él/ella. Debe dejar que el/latip@ante tenga su propia copia del
cuestionario y que lo vaya siguiendo a medida gtedwaya leyendo cada pregunta.

1. En primer lugar, ¢qué piensa de su salud fisi€sdfla que es mala, regular, buena o
excelente? Rodee con un circulo la palabra querndejgcriba su salud fisica en estos
momentos.

2. ¢ Qué piensa de su nivel de energia? ¢ Cree aual@sregular, bueno o excelente? Si
el/la participante dice que algunos dias son mgjgue otros, pidale que evalle como se
ha sentido respecto a su nivel de energia la n@arte del tiempo Ultimamente.

3. ¢ Cual ha sido su estado de animo ultimamentehg Sentido animado/a o decaido/a?
¢ Diria que su estado de animo es malo, regulanoboiexcelente?

4. ¢Y qué hay de sus condiciones de vida? ¢Quégpidal lugar en el que vive
actualmente? ¢ Diria usted que sus condicionesddesan malas, regulares, buenas o
excelentes?

5. ¢ Qué tal estd su memoria? ¢ Diria usted quelasnagular, buena o excelente?

6. ¢Qué piensa de su familia y de la relacion gaetiene con los miembros de su
familia? ¢ La describiria como mala, regular, buemxcelente? Si el/la participante dice
gue no tiene familia, preguntele por los hermarsm$fgos/as y sobrinas/os.

7. ¢Qué piensa de su matrimonio o de su relacitsopal mas estrecha? ¢Como es su
relacion con (nombre del conyuge/persona con lamaetiene una relacion personal
estrecha)? ¢ Cree usted que es mala, regular, busxeelente? Algunos/as participantes
seran solteros/as, viudos/as o divorciados/as.aEpaso, preguntele qué piensa de la
persona con la que mantiene la relacion mas estrgahsea un familiar o un amigo/a. Si
hay un familiar que lo/la cuida, preguntele solaredlacion con esta persona. Si no hay
ninguna persona que se ajuste a esta preguntia pafficipante no esta seguro/a, puntie
el item como no contestado. Si el/la participantalle su relacibn con una persona
249



distinta a su cényuge, hay que apuntarlo en eltag@rde comentarios junto con la
relacion que mantiene con esa persona.

8. ¢ Como describiria su relacion actual con sug@sfas? ¢ Diria usted que su vida social
es mala, regular, buena o excelente? Si el/la \@staelo/a responde que no tiene
amigos/as o que todos sus amigos/as han muertgueagontinuar preguntando. ¢ Aparte
de su familia, hay alguna persona con la que leagestar? ¢ Diria usted que esta persona
es su amiga? Si el/la participante sigue diciende go tiene amigos/as hay que
preguntar: ¢Qué le parece no tener amigos/as: &situacion mala, regular, buena o
excelente?

9. ¢ Como se siente consigo mismo/a? Cuando piersanesmo/a de manera global y en
los diferentes aspectos de su propia persona, visid@d general tiene de si mismo/a:
mala, regular, buena o excelente?

10. ¢Qué piensa de su capacidad para realizas tareaasa 0 cualquier otra cosa que
tenga que hacer? ¢ Diria usted que es mala, regukra o excelente?

11. ;Qué piensa de su capacidad para hacer casds/@sion y con las que disfruta?
¢ Diria usted que es mala, regular, buena o exe€lent

12. ¢Qué piensa de su situacion actual en cuandineto, es decir, de su situacion
financiera actual? ¢Cree usted que es mala, regolena o excelente? Si ellla
participante duda, hay que explicarle que ustepratende saber cuél es su situacion (es
decir, la cantidad de dinero que tiene) sino sofdengué opina de su situacion.

13. ¢(Cbmo describiria su vida en general? Cuandos@ien su vida en conjunto,
teniendo en cuenta todos los aspectos, ¢qué opisa dda? ¢ diria que es mala, regular,
buena o excelente?

A cada item se le asignaran los puntos correspategdiesegun la respuesta: malo/a=1,
regular=2, bueno/a=3, excelente=4.

La puntuacion total se obtiene sumando los puredesi13 items.
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Version para el paciente

El/la entrevistador/a debera administrar el cuestio siguiendo las instrucciones

estandar.
Rodee las respuestas con un circulo.

1 Salud fisica Malo/a Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4
> Eneraia Malo/a Regular Bueno/a Excelente
? 1 2 3 4
3 Estado de animo Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4
4 Condiciones de vida Malo/a Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4
: Malo/a Regular Bueno/a Excelente
5 Memoria
1 2 3 4
6 Familia Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4
7 Matrimonio / Relacion personal Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
estrecha 1 2 3 4
: : : Mal Regular Buen Excelent
8 Vida social (amistades) alofa egula ueno/a xcelente
1 2 3 4
., — Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
9 Vision general de si mismo/a
1 2 3 4
10 Capacidad para realizar Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
tareas en casa 1 2 3 4
11 Capacidad para hacer cosas Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
diversion 1 2 3 4
12 Situacién financiera Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4
13 Lavida en general Mallo/a Regular Bueano/a Excilente
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Version para el familiar

Las siguientes preguntas tratan sobre la calidadddede su familiar.

Cuando piensa en la vida de su familiar, se ti@mrenuenta varios aspectos, algunos de
los cuales se detallan a continuacion. Piense s wao de los elementos mencionados y
evalle la calidad de vida actual de su familiaapada uno seleccionando una de estas
cuatro palabras: malo/a, regular, bueno/a, exaelé&walielos basandose en la vida de su
familiar en la actualidad (es decir, durante ldsnas semanas). Si tiene alguna pregunta
sobre cualquiera de los elementos mencionados,amjoite ayuda a la persona que le

ha entregado este formulario.
Rodee las respuestas con un circulo.

1 Salud fisica Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4

> Eneraia Malo/a Regular Bueno/a Excelente
J 1 2 3 4

3 Estado de animo Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4

4 Condiciones de vida Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4

5  Memoria Malo/a Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4

6  Familia Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4

7 Matrimonio / Relacion personal Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
estrecha 1 2 3 4

: : : Mal Regular Buen Excelent

8 Vida social (amistades) alofa egula ueno/a xcelente
1 2 3 4

., — Malo/a  Regular Bueno/a Excelente

9 Visidn general de si mismo/a

1 2 3 4

10 Capacidad para realizar Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
tareas en casa 1 2 3 4

11 Capacidad para hacer cosas Malo/a  Regular Bueno/a Excelente
diversion 1 2 3 4

12 Situacién financiera Malo/a Regular Bueno/a Excelente
1 2 3 4

13 Lavida en general Mallo/a Regular Bue3no/a Excilente

252



Cuestionario sobre estado de salud

1. indice de Lawton & Brody
Teléfono

Utilizar el teléfono por propia iniciativa, busgamarcar los nimeros 1
Sabe marcar niumeros conocidos 1
Contesta al teléfono, pero no sabe marcar 1
No utiliza el teléfono en absoluto 0

Compras

Realiza todas las compras necesarias de maneemitiente 1

Sélo sabe hacer pequefias compras 0
Ha de ir acompafado para cualquier compra
Completamente incapaz de hacer la compra 0

o

Preparacion de la comida

Organiza, prepara y sirve cualquier comida poolsi/a 1
Prepara la comida sélo si se le proporcionan lgettientes 0
Prepara, calienta y sirve la comida, pero no simeedieta adecuada 0
Necesita que le preparen y le sirvan la comida 0

Tareas domésticas

Realiza las tareas de la casa por si sola, soltaayeasional 1
Realiza tareas ligeras (fregar platos, camas...) 1
Realiza tareas ligeras, pero no mantiene un nevéhtpieza adecuado 1
Necesita ayuda, pero realiza todas las tareas dicass 0
No participa ni hace ninguna tarea 0

Lavar la ropa

Lava sola toda la ropa 1
Lava so6lo prendas pequefias (calcetines, mediak, etc 1
La ropa la tiene que lavar otra persona 0

Transporte

Viaja por si solo/a, utiliza transporte publico/dane coche 1
Puede ir s6lo en taxi, no utiliza otro transpordbljzo 1
Solo viaja en transporte publico si va acompafado 1
Viajes limitado en taxi o coche con ayuda de ofanlsptado) 0
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No viaja en absoluto 0

Responsabilidad respecto a la medicacion

Es capaz de tomar la medicacion a la hora y endss @orrecta, solo/a 1
Toma la medicacion solo si se la preparan previénen 0
No es capaz de tomar la medicacion solo/a 0

Capacidad de utilizar el dinero

Se responsabiliza de asuntos econémicos solo/a 1
Se encarga de compras diarias, pero necesita ganaa al banco 1
Incapaz de utilizar el dinero 0

2. indice de Capacidad Funcional de Barthel Modifiado

Bafio

5 Independiente. No necesita a ninguna otra pergsente. Puede ser en bariera,
ducha o al lavarse por partes incluida la espalda.

4 Requiere supervision para entrar/salir de la t@abesupervision por seguridad,
para testar la temperatura del agua, etc.

3 Requiere asistencia para entrar/salir de la bafsrarse o secarse.

1 Necesita asistencia en todas las fases del bafio.

0 Totalmente dependiente.

Vestido

10 Incluye abrocharse y desabrocharse la ropakdesatar cordones.

8 Requiere minima asistencia para lo especificatieriarmente.

5 Necesita asistencia en ponerse o quitarse cealel@imento (ropa o calzado).

2 El paciente participa en algun grado, pero esmidipnte en todos los aspectos del
vestido.

0 Dependiente, no participa en la actividad.

Aseo

5 Independiente. Incluye lavarse la cara y manes)apse, lavarse los dientes, y
afeitarse, utilizando por si mismo el enchufe daauinilla si es eléctrica.

4 El paciente necesita minima ayuda en algo detlkriar, pero dirige solo todo el
proceso.

3 Necesita ayuda en alguna o mas de las tareatagge

1 Requiere asistencia en todos los pasos de kenleigi

0 Dependiente.
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Ir al retrete

10 Entra y sale solo, se abrocha y se desabrocbpdase coloca en su sitio, evita el
manchado de la ropa y usa papel sin ayuda. Puedeinrinal por la noche pero debe
ser capaz de vaciarlo y limpiarlo.

8 Requiere supervision por seguridad. Requierdeasi®n para vaciar y limpiar el
orinal.

5 Requiere asistencia para manejar la ropa, lensnta sentarse o lavarse las
manos.

2 Requiere asistencia en todos los aspectos.

0 Dependiente total.

Deambulacion
-Sin silla de ruedas

15 Camina 50 metros sin ayuda o supervision. Pusaecualquier ayuda.
12 Camina solo, pero no 50 metros sin ayuda o sigu@mn, necesita ser supervisado
en situacion peligrosa.

8 Requiere asistencia para alcanzar las ayudasiputalas. Requiere la asistencia
e una persona incluso para cortas distancias.

3 Se necesita la presencia de mas personas dlaanaecha.

0 Incapaz. Paciente en silla de ruedas.

-Con silla de ruedas

5 Capaz de propulsar por si solo la silla, dobdguias, dar la vuelta, manejarse y
colocarla en posicion apropiada al lado de la miesaama vy el retrete, y empujar una
silla al menos 50 metros.

4 Autopropulsion. Necesita minima ayuda en esquimascerradas.

3 Se necesita una persona para que coloque l&sil@sicion adecuada al lado de
la cama, en la mesa, manipule la silla en la heibitala adapte a las mesas, etc.

1 Autopropulsion, sélo cortas distancias por teyrégmo.

0 Dependiente.

Traslado (sillon/cama)

15 Independiente. En caso de paciente en sillaa#as puede acercarse a la cama en
silla de ruedas, frenarla, elevar los descansatbdscarse en la cama, tenderse, volver a
sentarse en el borde de la cama, cambiar la posit@dla silla de ruedas y volverse a
sentar en ella.

12 Supervision por seguridad.

8 Requiere la asistencia de una persona.

3 Aunque participa, necesita maxima asistenciamepersona.
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0 Incapaz de participar. Se necesitan dos perganda transferencia.

Escaleras

10 Sube y baja un piso de escaleras sin ayuda gnssign. Puede usar baston,
barandilla o muleta y debe acarrearlos si los usa.

8 Generalmente no requiere asistencia aunque & vecgliere supervison para
seguridad, por ejemplo por rigidez matutina, diseta

5 Necesita alguna asistencia o lo hace solo perpaer acarrear las ayudas que
normalmente usa.

2 Requiere asistencia en todos los aspectos.

0 Dependiente total.

Miccién

10 Continente dia y noche, independientemente rpareejar sonda, bolsa colectora,
etc.

8 Generalmente seco dia y noche, pero puede tégé@n accidente ocasional;
necesita minima ayuda con la sonda o pafal.

5 Generalmente seco de dia pero no de noche, t@esstencia con la sonda o
pafal.

2 Incontinente pero ayuda y colabora en la coldrade la sonda o pafial.

0 Incontinente total.

Deposicion

10 Continente e independiente para utilizar suposg o enemas.

8 Requiere supervision para supositorios o enefAwsdentes ocasionales.

5 No puede utilizar supositorios o0 enemas por sinmj y/o tiene frecuentes
accidentes, pero puede asumir por si mismo la iposapropiada. Requiere ayuda para
colocarse el panal.

2 El paciente necesita ayuda para asumir la posiafgropiada, con enemas y
supositorios.
0 Incontinente total.

Alimentacion

10 Totalmente independiente.

8 Es independiente si se le prepara una bandeja,ngeesita ayuda para cortar la
carne, abrir una caja de cartén que contenga ledtwir un tarro de mermelada. Por lo
demas no es necesaria la presencia de otra persona.

5 Se autoalimenta con supervision, necesita ayndareas como echar azucar, sal
0 pimienta o extender
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2 Puede utilizar algun cubierto, usualmente unéhat@; pero necesita asistencia
activa de alguien durante la comida.
0 Dependiente en todos los aspectos.

3. The Neuropsychiatric Inventory

No Valorable Total
Trastorno Frecuencia| Gravedad | (Frecuencia x
(Marcar)
Gravedad)
Delirios 01234 123
Alucinaciones 01234 123
Agitacion 01234 123
Depresion/disforia 01234 123
Ansiedad 01234 123
Euforia/jabilo 01234 123
Apatia/indiferencia 01234 123
Desinhibicién 01234 123
Irritabilidad/labilidad 01234 123
(?onglucta motora sin 01234 123
finalidad
Suefio 01234 123
Apetito 01234 123
Frecuencia:
0 = Ausente

1 = Ocasionalmente (menos de una vez por semana)

2 = A menudo (alrededor de una vez por semana)

3 = Frecuentemente (varias veces por semana, paaiario)
4 = Muy frecuentemente (a diario o continuamente)

Gravedad:
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1 = Leve (provoca poca molestia al paciente)
2 = Moderada (mas molesto para el paciente, pexdepser redirigido por el cuidador)
3 = Grave (muy molesto para el paciente, y ditleilredirigir)

4. The Apathy Inventory

Aplanamiento afectivo:

- ¢ Esta él/ella tan afectuoso y expresa sus sentwsienomo de costumbre?
Falta de iniciativa:

- Inicia él /ella una conversacion o toma una degizio
- En la vida diaria, él/ella se refiere a usted coatmima una decision o cuando le
hacen alguna pregunta?

Falta de interés:

- ¢ Parece interesado en las actividades y los ptemnesas personas?
- ¢ Parece interesado en sus amigos y familiares?
- ¢Parece entusiasmado con sus pasatiempos legitua

Frecuencia
* No presente: 0
* De vez en cuando: menos de una vez por semana 1
* A menudo: alrededor de una vez por semana 2
» Con frecuencia : varias veces por semana, percdmaria 3
« Con mucha frecuencia: una o mas veces al dia 4
Gravedad:
* Leve: con escasa afectacion de las actividadesslia 1
* Moderado: mejora con persuasion y estimulos deremto 2
* Grave : no responde a ninguna intervencion 3

5. Cornell Scale for Depression in Dementia (CSDD)

Voy a preguntarle sobre como se ha sentido eleeg@durante la semana pasada
Estoy interesado en cambios que haya notado ydurd&ion de esos cambios.

A = No evaluado

0 = Ausente
1 = Ligero o intermitente
2 = Severo
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A. SIGNOS RELACIONADOS CON EL ESTADO DE ANIMO

1. Ansiedac (¢, expresion ansiosa, preocupaciones, tension, |A |0
inquietud, temores?)

2. Tristeze (¢ expresion de tristeza, llanto?) A |0

3. Falta de reactividad a acontecimientos alegr (¢,ausenciad{ A | O
capacidad de disfrutar de las visitas, los amigagacidad de
disfrutar?)

4. Irritabilidad (¢ se irrita con facilidad, se enfada, se A |0
impacienta?)

B. TRASTORNOS DE CONDUCTA

5. Agitacion (¢ inquietud psicomotriz, incapacidad de perman{ A | O
sentado, se autolesiona?)

6. Retardc-lentitud (¢ discurso o marcha enlentecida, reacciol A |0
retardadas?)

7. Mdltiples quejas fisica (¢,quejas de dolor en el estémago, |A |0
diarrea, estrefiimiento, dolor osteoarticular, mlesceefaleas,
palpitaciones?)

8. Pérdida de interé (¢ menor participacion en las actividades A | 0
habituales?)

9. Pérdida de apetito A |0

C. SIGNOS FisICOS

10. Pérdida de pes (puntuar 2 si la pérdida es mayorde 2 kg A |0

11. Pérdida de energi (se fatiga con facilidad, no es capazd¢ A |0
mantener las actividades habituales)

D. FUNCIONES CICLICAS

12. Variacion diurna de sintomas de animr (¢,los sintomas A |0
mejoran por las tardes?

13. Dificultad para dormir (puntuar 2 si tuvo dificultad para |A |0
dormir durante todos los dias en la dltima semana).

14. Despertar multiple durante el suefi (puntuar 2 si tuvo A |0
dificultad para dormir durante todos los dias edltiana
semana).

15. Despertar precoz o de madrugac (puntuar 2 si se levantal A |0
antes de lo normal y permanece despierto)

E. TRASTORNO IDEACIONAL

16. Suicidic (ideas de suicidio, 1: ideas pasivas de muerte; 2] A |0
ideacion autolesiva)

17. Baja autoestimi (ideas de culpa, baja autoestima, sensac A |0
de fracaso)

18. Pesimism (desaliento, pesimismo) A |0

19. Delirios congruentes al estado de animo A |0
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6. Mini Examen Cognitivo (MEC)

PREGUNTA

| RESPUESTA

1. ORIENTACION

1- ¢ En qué afio estamos?

2- ¢ En qué estacion del afio estamos?

3- ¢ En qué dia de la semana estamos?

4- ¢ Qué dia (numero) es hoy?

5- ¢ En qué mes estamos?

6- ¢ En qué provincia estamos?

7- ¢ En qué pais estamos?

8- ¢ En qué pueblo o ciudad estamos?

RlRRR R Rk -

9- ¢ En qué lugar estamos en este momento?

10- ¢ En qué planta estamos?

[EEN

2. FIJACION

11- Repita estas 3 palabras: “peseta, caballo, anai¢l punto por cada

respuesta correcta).

ENTREVISTADOR: Una vez puntuado, si no los ha diodo, se le
repetirdn con un limite de 6 intentos hasta quedpenda.*Acuérdese
de ellas porque se las preguntaré dentro de uh rato

ololol
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3. CONCENTRACION Y CALCULO
12- Si tiene 30 pesetas y me da 3 cuantas le qugdame da 3 (hasta 5 5
restas)
13- Repita estos numeros 5-gr@petir hasta que los aprendahora 3
repitalos al revéése puntla acierto en n° y orden)
4. MEMORIA
14- ¢ Recuerda las 3 palabras que le he dicho antes? \ 3
5. LENGUAJE Y CONSTRUCCION

15- Mostrar un boligrafo. ¢ Qué es esto? 1
16- Mostrar un reloj. ¢ Qué es esto? 1
17- Repita esta frase: “EN UN TRIGAL HABIA CINCO RROS"(si es 1
correcta)
18- Una manzana y una pera son frutas, ¢ verdad® el rojo y el 1
verde?
19- ¢ Qué son un gato y un perro? 1
20- Ahora haga lo que le diga: COJA ESTE PAPEL A@NVANO
DERECHA, DOBLELO POR LA MITAD Y PONGALO ENCIMA DE 3
LA MESA. (1 punto por cada accion correcta)
21- Lea esto y haga lo que dice: “CIERRE LOS OJOS". 1
22- Ahora escriba por favor una frase, la que quien este papée da un 1
papel)
23- Copiar el dibujo (anotar 1 punto si todos logudos se mantienen y se
entrelazan en un poligono de 4 lados).

1

7. Global Deterioration Scale (GDS)

GDS-1: ausencia de alteracion cognitiva

(MEC entre 30 y 35 puntos). Se corresponde comdaliduo normal:

a) Ausencia de quejas subjetivas.
b) Ausencia de trastornos evidentes de la memoria enttevista clinica.

GDS-2: disminucion cognitiva muy leve

(MEC entre 25 y 30 puntos). Se corresponde coretgridro de memoria asociado a la
edad.
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* Quejas subjetivas de defectos de memoria, soboectiod

a) Olvido de dénde ha colocado objetos familiares.
b) Olvido de nombres previamente bien conocidos.

* No hay evidencia objetiva de defectos de memori@l emamen clinico.
* No hay defectos objetivos en el trabajo o en situes sociales.
* Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintorttgi@

GDS-3: defecto cognitivo leve
(MEC entre 20 y 27 puntos). Se corresponde coetelidro cognitivo leve.
» Primeros defectos claros: manifestaciones en unasode estas areas:

a) El paciente puede haberse perdido en un lugarmitida

b) Los comparieros detectan rendimiento laboral pobre.

c) Las personas mas cercanas detectan defectos endac®n de palabras y
nombres.

d) Al leer un parrafo de un libro retiene muy poco enat.

e) Puede mostrar una capacidad muy disminuida erceerdo de las personas
nuevas que ha conocido.

f) Puede haber perdido o colocado en un lugar errdn@bjeto de valor.

g) En la exploracion clinica puede hacerse evidenigefiecto de concentracion.

» Un defecto objetivo de memoria Unicamente se obsgsm una entrevista intensiva.

* Aparece un decremento de los rendimientos en sies laborales o sociales
exigentes.

* Lanegacién o desconocimiento de los defectos e manifiesta en el paciente.

* Los sintomas se acompafnan de ansiedad discretaadade

GDS-4: defecto cognitivo moderado
(MEC entre 16 y 23 puntos). Se corresponde cordangncia en estadio leve:

» Defectos claramente definidos en una entrevistaicali cuidadosa en las areas
siguientes:

a) Conocimiento disminuido de los acontecimientosalegiy recientes.

b) El paciente puede presentar cierto déficit en elieslo de su propia historia
personal.

c) Defecto de concentracion puesto de manifiesto sndraccion seriada de sietes.

d) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.

* Frecuentemente no hay defectos en las areas digglien

a) Orientacion en tiempo y persona.
b) Reconocimiento de personas y caras familiares.
c) Capacidad de desplazarse a lugares familiares.
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* Incapacidad para realizar tareas complejas.
* Lanegacién es el mecanismo de defensa dominante.
» Disminucion del afecto y abandono en las situa@anas exigentes.

GDS-5: defecto cognitivo moderado-grave
(MEC entre 10 y 19 puntos). Se corresponde cordangncia en estadio moderado:

» El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo syar@h asistencia.

* No recuerda datos relevantes de su vida actuatirsacion o teléfono de muchos
afnos, los nombres de familiares proximos (comaiets), el nombre de la escuela,
etc.

» Es frecuente cierta desorientacion en tiempo (fedizade la semana, estacion, etc.) o
en lugar.

* Una persona con educacion formal puede tener Hdtwwontando hacia atras desde
40 de cuatro en cuatro, o desde 20 de dos en dos.

* Mantiene el conocimiento de muchos de los hechasal@r interés concernientes a
si mismo y a otros.

* Invariablemente sabe su nombre, y generalmente gll @sposa e hijos.

* No requiere asistencia en el aseo ni en la comela, puede tener cierta dificultad en
la eleccion de los vestidos adecuados

GDS-6: defecto cognitivo grave

(MEC entre 0 y 12 puntos). Se corresponde con engedcia en estadio moderadamente
grave:

* Ocasionalmente puede olvidar el nombre de la esmiessda que, por otra parte,
depende totalmente para sobrevivir.
» Desconoce los acontecimientos y experiencias resete su vida.
* Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada prry fragmentario.
* Generalmente desconoce su entorno, el afio, ld@statc.
» Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia agdg&oes hacia adelante.
* Requiere cierta asistencia en las actividadesiaaotad.
* Puede tener incontinencia o requerir ayuda parplalesse, pero puede ir a lugares
familiares.
» Elritmo diurno esta frecuentemente alterado.
» Casi siempre recuerda su nombre.
* Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguie ¢éad personas familiares y no
familiares de su entorno.
» Cambios emocionales y de personalidad bastanteblesi, como:
a) Conducta delirante: puede acusar de impostora aspasa, 0 hablar con
personas inexistentes, o con su imagen en el espejo
b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivdisngeeza.
c) Sintomas de ansiedad, agitacion e incluso conduolanta, previamente
inexistente.
d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de etation de un pensamiento
para determinar un curso de accidn propositivo.
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GDS-7: defecto cognitivo muy grave
(MEC 0 puntos, impracticable). Se corresponde ecendemencia en estadio grave:

» Pérdida progresiva de las capacidades verbalesalinente se pueden verbalizar
palabras y frases muy circunscritas; en las ultifasss no hay lenguaje, Unicamente
gruiidos.

* Incontinencia de orina. Requiere asistencia esea & en la alimentacion.

» Se van perdiendo las habilidades psicomotorasdmstiomo la deambulacion.

» El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo queehaacer. Frecuentemente aparecen
signos y sintomas neuroldgicos generalizados ycates.
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