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RESUMEN

Fundamento: |la promocién del bienestar y el mantenimiento de una buena calidad de vida resul-
tan fundamentales en enfermedades crénicas tendentes a la dependencia como la demencia.

Objetivos: exponer los criterios fundamentales acerca de la calidad de vida en las personas con
demencia.

Métodos: se realizd una busqueda bibliografica en Infomed en las bases de datos SciELO y PUB-
MED, con los descriptores calidad de vida y demencia. Se utilizaron 29 referencias para realizar la revision.
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Desarrollo: se revisé el término calidad de vida, sus origenes y definiciones, asi como la intro-
duccion de calidad de vida asociada a la salud como concepto. Se analizd la controversia en torno a la cali-
dad de vida de las personas con demencia en diferentes estadios y los principales instrumentos existentes
para medirla.

Conclusiones: existen importantes desafios en el estudio de la calidad de vida en la demencia,
tanto en el terreno tedrico como en el metodoldgico. Se cuenta ya con instrumentos creados especificamen-
te para el estudio de la calidad de vida en estos pacientes, aunque la gran mayoria no cuenta con un mode-
lo tedrico comun. El reto estd en continuar mejorando las medidas especificas de calidad de vida en la de-
mencia con el objetivo de crear un instrumento valido para todas las fases de la demencia, basado en un
marco conceptual Unico de calidad de vida.

DeCS: CALIDAD DE VIDA/PSICOLOGIA; DEMENCIA; ENFERMEDAD DE ALZHEIMER; LONGEVIDAD;
LITERATURA DE REVISION COMO ASUNTO.

ABSTRACT

Background: the promotion of well-being and the maintenance of a good quality of life are essential in
chronic diseases that tend to dependence like dementia.

Objectives: to present the fundamental criteria about the quality of life in people with dementia.

Methods: a bibliographic review was made in Infomed, specifically in SCiELO and PUBMED data
bases with the descriptors quality of life and dementia. Twenty-nine references were used to make the
review.

Development: the term quality of life, its origins and definitions, as well as the introduction of
this term associated to health as a concept, were reviewed. The controversy around the quality of life of
people with dementia in different stages and the main instruments to measure it, were analyzed.

Conclusions: there are significant challenges in the study of quality of life in dementia, in both
theoretical and methodological fields. There are many instruments specifically created for the study of
quality of life in these patients, although most of them do not have a common theoretical model. Continuing
improving the specific measures of quality of life for dementia with the objective of creating a valid
instrument for all the stages of the disease, based on an only conceptual framework of quality of life, is the
challenge.

DeCS: QUALITY OF LIFE/PSYCHOLOGY; DEMENTIA; ALZHEIMER DISEASE; LONGEVITY; REVIEW
LITERATURE AS TOPIC.
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INTRODUCCION

A pesar de la gran atencion que ha recibido el con-
cepto calidad de vida, todavia no se ha logrado una
definicion consensuada del mismo dada su naturaleza
multidimensional, dindmica y la diversidad de varia-
bles por las que se ve influida. 2 Entre las mas com-
pleta estad la que ofrece la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS): la manera en que el individuo percibe
su vida, el lugar que ocupa en el contexto cultural y el
sistema de valores en que vive, la relacién con sus
objetivos, expectativas, normas, criterios y preocupa-
ciones, todo ello permeado por las actividades diarias,
la salud fisica, el estado psicoldgico, el grado de inde-
pendencia, las relaciones sociales, los factores am-
bientales y sus creencias personales. 3

En enfermedades crénicas tendentes a la dependen-
cia, como es la demencia, la promocion del bienestar
y el mantenimiento de una buena calidad de vida re-
sultan fundamentales. Es de sefialar que los ancianos
con diagnéstico de demencia no sélo se enfrentan a
las pérdidas relacionadas con la enfermedad, sino
también a las experiencias que acompanan a la vejez,
como son el deterioro, la soledad y el aislamiento so-
cial. *La calidad de vida (CV) es una de las variables
mas importantes para estudiar la eficacia de interven-
ciones en personas con demencia. Sin embargo, su
evaluacion es dificil porque:

a) este es un constructo complejo para el que no
existe una aproximacion tedrica o conceptual unifica-
da.

b) porque al tratarse de personas con deterioro cogni-
tivo se complica enormemente la obtencién de infor-
macion fiable. >

AUn asi, la medicidon de la CV es imprescindible en la
valoracién de la eficacia de cualquier intervencion te-
rapéutica y en la organizacidn de la actuacion asisten-
cial. Ademas, la evaluacion seriada de la CV durante
el curso de la enfermedad puede aportar datos valio-
sos acerca de los aspectos mas relevantes que tratar
en cada estadio. ©

Al tener en cuenta la transicion demografica hacia
poblaciones envejecidas, el marcado envejecimiento a

que se enfrenta el pais ” y el hecho de que en el
mundo anualmente se reportan 4, 6 millones de
casos nuevos con demencia, ® se ha realizado una
revisién bibliografica con el objetivo de exponer los
criterios fundamentales acerca de la calidad de vi-
da en las personas con demencia.

METODOS

La calidad de vida es un constructo multidimensio-
nal, dindmico, de paradigma modular y constituye
una de las variables mas importantes para estudiar
la eficacia de intervenciones en personas con de-
mencia.

Se realizé una revisidon bibliografica de un total de
197 articulos originales y de revision publicados en
la red Infomed en las bases de datos SciELO (71) y
PUBMED (126) y se emplearon los Descriptores en
Ciencias de la Salud (DeCS): calidad de vida y de-
mencia. De los articulos revisados, se utilizaron 29
citas seleccionadas para realizar la investigacién.
Se incluyeron 14 trabajos originales, 12 revisiones
bibliograficas, una tesis doctoral, un diccionario y
un libro de texto, de los cuales 19 pertenecen a los
ultimos cinco afios.

Se elaboraron fichas de contenido y el mapa de
conceptos fundamentales que sirvieron de guia pa-
ra el desarrollo del trabajo.

Mapa de conceptos: calidad de vida, calidad de vi-
da relacionada con la salud, demencia, enfermedad
de Alzheimer, instrumentos genéricos, instrumen-
tos especificos.

DESARROLLO

El tema de la calidad de vida encierra el propodsito
central y natural que toda persona persigue, e
igualmente ocurre con la sociedad entera donde se
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proponen objetivos y metas para vivir mejor. °El ori-
gen del este concepto se remonta a la época de Aris-
toteles, ligado a connotaciones filoséficas sobre el
bienestar y la satisfacciéon con la vida. '° Desde el
punto de vista semantico, la Real Academia Espafiola

de la lengua define CV como: el “conjunto de condi-
ciones que contribuyen a hacer agradable y valiosa la

vida”. 1!

El término calidad de vida (CV) se utilizé por primera
vez en los Estados Unidos después de la Segunda
Guerra Mundial, como una tentativa de los investiga-
dores de la época de conocer la percepcién de las
personas acerca de si tenian una buena vida o si se
sentian financieramente seguras. !> Su uso extendido
comienza partir de la década del 60 del pasado siglo,
cuando los cientificos sociales inician investigaciones
en CV, recolectan informacién y datos objetivos como
el estado socioeconomico, nivel educacional o tipo de
vivienda; estos indicadores econdmicos muchas ve-
ces fueron insuficientes, dado que sélo eran capaces
de explicar un 15 % de la varianza en la CV indivi-
dual. 13

Frente a estos resultados, Urzla A, et al, 3 plantea
gue mediciones subjetivas podrian dar cuenta de un
mayor porcentaje de varianza en la CV de las perso-
nas, toda vez que indicadores psicolégicos como la
felicidad y la satisfaccién explicaban sobre un 50 %
de la varianza.

Esta vinculacidon entre variables de diferentes ambitos
investigativos trajo como resultado que el término CV
posea numerosas definiciones, las cuales ponderan
uno u otro aspecto, segun la linea seguida por su au-
tor. A continuacidn se presentan las que Urzla A, et
al, '3 considera como las mas reconocidas por la lite-
ratura:

Shaw A, '* define en 1977 la calidad de vida de
manera objetiva y cuantitativa, disefiando una ecua-
cion que determina la calidad de vida individual:
QL=NE x (H+S), en donde NE representa la dotacién
natural del paciente, H la contribuciéon hecha por su
hogar y su familia a la persona y S la contribucidn

hecha por la sociedad. Criticas: la persona no
evalla por si misma, segundo, no puede haber
cero calidad de vida.

Hornquist JO, !° la define en 1982 en términos
de satisfaccion de necesidades en las esferas
fisica, psicoldgica, social, de actividades, mate-
rial y estructural.

Ferrans C, * en 1990, da la Calidad de vida ge-
neral definida como el bienestar personal deriva-
do de la satisfaccion o insatisfaccion con areas
gue son importantes para él o ella.

Bigelow DA, et al, !’ plantea en 1991 que se tra-
ta de una ecuacion en donde se balancean la
satisfaccion de necesidades y la evaluacidon sub-
jetiva de bienestar.

18 propone en 2001 la evaluacién

Lawton M,
multidimensional, de acuerdo a criterios intra-
personales y socio-normativos, del sistema per-

sonal y ambiental de un individuo.

Una de las definiciones mas completas es la que
ofrece la OMS: “La percepcion de los individuos
de su posicion en la vida en el contexto de la
cultura y del sistema valdrico en el que vive y en
relaciédn con sus metas, expectativas, normas e
intereses. Diferentes aspectos de experiencias
personales que dan a la vida su caracter hu-
mano y proporcionan la satisfaccion que hace de
la vida humana algo valioso. Una vez identifica-
dos y articulados, los aspectos diferentes de la
experiencia subjetiva se transforman en indica-
dores de medicién que senalan si los beneficios
de las intervenciones médicas compensan las
cargas. La calidad de vida incluye experiencias
como placer, dolor, funcionamiento fisico, auto-
conciencia, autonomia, relaciones, independen-
cia financiera, etc. Calidad de vida personal, re-
ferida a la capacidad de poseerse a si mismo y
relacionarse libremente con seres humanos. Es
una sensacion subjetiva compleja y multidimen-
sional pues admite muchas facetas, es relativa y
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dindamica, pues puede cambiar con las circunstancias
de vida.”*

En esta definicion se abordan dos topicos considera-
dos esenciales. El primero esta relacionado con el he-
cho de que la calidad de vida, para poder evaluarse,
debe ser reconocida en su concepto multidimensional,
gue incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la
escuela y en el empleo, asi como situacion econémi-
ca. De ahi la complejidad de su evaluacion ya que in-
tegra sistema de valores, estandares o perspectivas
gue varian de persona a persona, de grupo a grupo y
de lugar a lugar; asi, la calidad de vida consiste en la
sensacion de bienestar que puede ser experimentada
por las personas y que representa la suma de sensa-

ciones subjetivas y personales del "sentirse bien." 12

El segundo se centra en el abordaje de la calidad de
vida en el proceso salud-enfermedad. Aunque existen
multiples instrumentos disefiados para evaluar las
dimensiones que integran las mediciones de salud y
de calidad de vida, no siempre se entiende cuanto

abarca la calidad de vida dentro de un padecimiento.
13

El concepto de calidad de vida relacionada con la sa-
lud (CVRS) llegd al campo de los cuidados sanitarios
con la premisa de que el bienestar de los pacientes es
un punto importante a ser considerado tanto en su
tratamiento como en el sustento de la vida. Desde su
incorporacién como una medida del estado de salud
de las personas, ha sido uno de los conceptos que en
el campo de la salud mas se ha utilizado de manera
indistinta al de calidad de vida; son muy pocos los
autores que hacen una distincion con el término cali-
dad de vida general. Frecuentemente la calidad de
vida relacionada con la salud, es usada como estado
de salud, estado funcional, calidad de vida o evalua-
cion de necesidades. *°

Al hablar de calidad de vida relacionada con la salud,
se incorpora la percepcion del paciente como una ne-
cesidad en la evaluacion de resultados en salud, para

ello se deben desarrollar los instrumentos necesa-
rios para que esa medida sea valida y confiable y
aporte evidencia empirica con base cientifica al
proceso de toma de decisiones en salud. La aplica-
cion, a veces indiscriminada de nuevas tecnologias,
con capacidad de prolongar la vida a cualquier pre-
cio, la complicada decision de cantidad versus cali-
dad de la vida y el terrible dilema ético de la distri-
bucién de los recursos econémicos en salud, ponen
sobre el tapete la necesidad de conocer las opinio-
nes de los pacientes. El modelo biomédico tradicio-
nal excluye el hecho de que, en la mayoria de las
enfermedades, el estado de salud esta profunda-
mente influido por el estado de danimo, los meca-
nismos de afrontamiento a las diversas situaciones
y el soporte social. Es evidente que estos aspectos
de maxima importancia en la vida de los seres hu-
manos seran los que mas influyan a la hora de que
los pacientes evallen su calidad de vida. Por tanto,
se pudiera decir que la CVRS es la resultante del
tipo de enfermedad, su evolucién, la personalidad
del paciente, el grado de cambio que inevitable-
mente se produce en su vida, el apoyo social perci-
bido y la etapa de la vida en que se produce la en-
fermedad. %°

Si bien la incorporacién de las medidas de calidad
de vida relacionada con la salud, representa uno de
los avances mas importantes en materia de eva-
luaciones en salud, no existe aun la claridad sufi-
ciente respecto a una base conceptual compartida,
ya que concepto de calidad de vida se ha banaliza-
do en grado extremo, en especial en los campos de
la comunicacién y del consumo. 2°

Por otra parte, es inevitable tener que aceptar la
dificultad de poder medir integralmente un fené-
meno tan multicausal como es la autoevaluacién
de la percepcion individual, ademas intentar gene-
rar una base empirica que permita pasar de un dis-
curso genérico e inconmensurable, a datos que
provean evidencia cientifica de adecuada calidad.
La mayoria de los autores coinciden en que la eva-
luacidn de la CVRS debe realizarse a través de:
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instrumentos genéricos; instrumentos especificos: en-
fermedades particulares, grupos de pacientes, o areas
o dimensiones de funcionamiento. *°

La demencia es una de las enfermedades con mayor
repercusion en la salud individual y familiar, con un
elevado costo social; para la cual actualmente no exis-
te tratamiento curativo en la actualidad, por lo que el
objetivo principal es preservar la calidad de vida del
paciente. Esta enfermedad se diagnostica en todos los
paises del mundo, fundamentalmente en ancianos. Se
pronostica que su incidencia y prevalencia deben in-
crementarse de una forma alarmante, no existen me-
didas curativas para la mayoria de sus diferentes ti-
pos, el curso que la enfermedad sigue es el de la dis-
capacidad progresiva y prolongada. %! El anciano con
demencia necesita ser cuidado y que se garantice la
cobertura de sus necesidades neurobioldgicas, psico-
l6gicas, afectivas, socio-familiares, etc. %2 En este
contexto, la definicion de la calidad de vida es multidi-
mensional y abarca aspectos sociales, del entorno, de
salud, emocionales y espirituales, incluidos elementos
tan diversos como las actividades laborales y de ocio,
los pasatiempos, las capacidades cognitivas, el éxito
econdmico y el bienestar psiquico. **

La calidad de vida en la demencia se ha definido como
el resultado de la experiencia subjetiva individual y la
evaluacion de las circunstancias personales referentes
al bienestar psicologico, al nivel de competencia
(social, fisico y cognitivo) y a la interaccion con el me-
dio. %° Sin embargo, aun hoy se debate sobre el tema
porque no existe una definicion universalmente acep-
tada y se cuestiona como un concepto intangible, con-

trovertido y confuso. 2*

El uso de medidas de calidad de la vida relacionada
con la salud (CVRS) en las demencias evalla una am-
plia gama de dimensiones y han sido disefadas para
ser aplicadas a todo tipo de pacientes con diferentes
padecimientos y en el ambito poblacional, a fin de
comparar y evaluar las diferentes variaciones del es-
tado de salud. La importancia de esta medicion permi-
te destacar el estado funcional del paciente que refleje
su salud fisica, mental y social.

Otro aspecto de interés es ofrecer una medicion de
una variable de expresién tipo subjetivo y poder
obtener un valor cuantitativo que represente el es-
tado de salud. ?

Uno de los aspectos mas debatidos acerca de la
valoracion de la CV en la demencia tiene que ver
con la naturaleza subjetiva e individual del término.
En demencia, la valoracion de la CV tiene importan-
cia intrinseca debido al tipo de informaciéon que
proporciona, a la complejidad de la propia enferme-
dad y a la dificultad de la evaluacion externa de
aspectos intimos, a causa de las alteraciones neu-
ropsicoldgicas y los problemas de comunicacion de
estas personas. 22Pero, desde la perspectiva de
que sélo el individuo determina, subjetivamente,
cuales son los aspectos de su vida mas importantes
que componen su CV, cabe preguntar hasta qué
punto dicho juicio es posible en demencia. Existen
tres aproximaciones al estudio de la CV de perso-
nas con demencia: autoevaluacién por el paciente,
evaluacion a través de un informante y observacion
de la conducta. %*

Crespo L, et al, ® plantea que la construccién de
escalas, principalmente en EE.UU., ha sido posible
a partir de estudios cualitativos llevados a cabo por
Bognar G, *®en los que se ha recogido informacion
de las propias personas con demencia, de cuidado-
res y de profesionales. Estas escalas incluyen as-
pectos comunes, como son aspectos relacionados
con las actividades de la vida diaria, aspectos psi-
cologicos, y sociales; algunas ya se han adaptado y
validado a otros idiomas. Estos instrumentos
(cuestionarios, escalas, indices, perfiles, etc.) se
utilizan para evaluar la calidad de vida. La clasifica-
cion mas sencilla y utilizada es la que divide los
instrumentos en dos grupos: genéricos y especifi-
cos. Los instrumentos especificos estan concebidos
para situaciones concretas. Evalian determinadas
poblaciones en funcién de un determinado diagnds-
tico o enfermedad, sintomas, estado funcional o
caracteristica poblacional. A diferencia de los gené-

ricos, sélo son aplicables a las situaciones o pobla -
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ciones diana para los cuales se desarrollaron las nece-
sidades concretas de la mediciéon en un contexto de-
terminado. 13

Independientemente del tipo de instrumento, la eva-
luacion incluye la competencia en el funcionamiento
cognitivo, la capacidad para desarrollar correctamente
las actividades de la vida diaria y capacidad para de-
dicarse a un uso significativo del tiempo y a la con-
ducta social, asi como un balance positivo entre las
emociones positivas y la ausencia de emociones ne-
gativas. 27 %8

Crespo L, et al, °> plantea que es importante tener en
cuenta la vision subjetiva de la propia persona eva-
luada, pues las evaluaciones de personas proximas
tienden a subestimar la CV; en contraposicion a la
de que los pacientes con demencia
(fundamentalmente enfermedad de Alzheimer), debi-
do al deterioro en las capacidades cognitivas, no son

creencia

capaces de informar de manera fiable y valida acerca
de su calidad de vida.

Desde la perspectiva de que soélo el individuo determi-
na, subjetivamente, cuales son los aspectos mas im-
portantes de su vida que constituyen la estructura
fundamental de su CV, cabe preguntar hasta qué
punto dicho juicio es posible en demencia. El mayor
problema al que se enfrenta la investigacion en este
campo es el hecho de que las personas con demencia
tienen deterioradas sus habilidades cognitivas. Debido
al deterioro cognitivo, las personas con demencia
puede tener pérdida de introspeccién y de la capaci-
dad de auto-observaciéon y olvidan experiencias y
sentimientos recientes. Ademas, como consecuencia
de la disfuncion neuroldgica (anosognosia), estos pa-
cientes pueden ser incapaces de reconocer sus tras-
tornos y discapacidades, tales como el deterioro de la
memoria. Por este motivo, puede que estas personas
no sean una fuente de informacion fiable. %

Conforme progresa el deterioro cognitivo, existen mas
dudas acerca de la validez de las respuestas de estas
personas, por lo que se tiene que utilizar una alterna-
tiva para recoger la informacién necesaria, como son

los informantes o cuidadores. Desde una perspec-
tiva practica y al considerar las consecuencias del
deterioro cognitivo, existen tres aproximaciones al
estudio de la CV de personas con demencia: auto-
evaluacion por el paciente, evaluacion a través de
un informante y observacién de la conducta. *°

La medicion de la CV en la demencia supone un
reto conceptual y metodoldgico al que los investi-
gadores han respondido con algunos acuerdos
logrados, con ciertas reservas y limitaciones. A
pesar de estas limitaciones, la aplicacion de ins-
trumentos especificos creados para su evaluacién
resulta cada vez mas frecuente. %°

Una ventaja que ofrecen los instrumentos especi-
ficos sobre los genéricos, es que estos se centran
en los problemas asociados a la demencia y son
mas informativos y sensibles al cambio. Por tanto,
son preferibles para detectar los cambios induci-
dos por los tratamientos y las intervenciones psi-
cosociales. ° Al tener en cuenta la especificidad
de la demencia y sus consecuencias en la valora-
cion, es aconsejable la utilizacién de instrumentos
de CV que tengan dos versiones, una para el pa-
ciente y otra para el cuidador. Se respalda asi, la
naturaleza subjetiva e individual de la CV; en
aquellos casos en los que el paciente pueda con-
testar al cuestionario, serd muy Uutil recoger su
vision acerca de la repercusion de la demencia en
su vida. Sin embargo, son pocos los casos en los
que los pacientes pueden participar de tal modo.
Por este motivo resulta aconsejable y casi necesa-
rio contar con una version para el cuidador. °

La principal ventaja de contar con una version pa-
ra el cuidador es que permite utilizar el instru-
mento en todas las fases de la enfermedad, inde-
pendientemente de la gravedad del paciente. En
este sentido, las escalas especificas consideradas
por Ledn-Salas B, et al,?* como las mas Utiles
son: QOL-AD, DEMQOL y CBS.
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CONCLUSIONES

A pesar de los avances realizados en los ultimos afios,
aun no existe un tratamiento curativo de la demencia.
Por tanto, el cuidado y mantenimiento de la calidad de
vida de personas que la sufren, constituye uno de los
objetivos sanitarios y retos sociales mas importantes
en la actualidad.

Existen importantes desafios en el estudio de la cali-
dad de vida en la demencia, tanto en el terreno teori-
co como en el metodoldgico. Se cuenta ya con instru-
mentos creados especificamente para el estudio de
esta en los pacientes, aunque la gran mayoria no
cuentan con un modelo tedrico comun. El reto esta en
perfeccionar las medidas de calidad de vida especifi-
cas para demencia, con el objetivo de crear un instru-
mento valido para todas las fases de la enfermedad,
basado en un marco conceptual de calidad de vida
anico.
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