REVISION

Calidad de viday demencia

L.F. Pascual-Millan

Resumen. Objetivo. Revisar la relacion entre calidad de vida (CDV) y demencia. Desarrollo. La CDV es una forma unitaria
paramanejar todosaquellos aspectos que hacen que una per sona sienta quelavida merecelapenavivirse. Seincluyen: 1. Salud
fisica. 2. Satusfuncional. 3. Esfera psicoldgicay cognitiva, y 4. Salud social. Hay dos tipos de instrumentos de eval uacion:

losgenerales, que miden la CDV independientemente dela enfermedad, y | os especificos de enfermedad. Enlademencia, laCDV
comprende las mismas areas tradicionales: competencia cognitiva, capacidad para actividades de la vida diaria, conducta
social y balance positivo entre emociones positivasy negativas. Sin embargo, evaluar la CDV en demencias presenta dificultades
especiales, ya que un elemento fundamental, como es el bienestar subjetivo del paciente, no puede realizarse en muchas
ocasiones, haciéndose imprescindible la opinién del cuidador. Segiin la aproximacion de Lawton, ademas de la dimension
subjetiva de bienestar psiquico y calidad de vida percibida, la CDV en la demencia estd compuesta por unas dimensiones
externas sociales y objetivas, como son la competencia conductual y la calidad del medio ambiente exterior que rodean al
paciente. Enunarevision de 1995 se encontr 6 quela mayor ia deinstrumentosdirigidosa medir la CDV no estan adecuadamente
validados para la enfermedad de Alzheimer. Conclusiones. La CDV en demencia presenta rasgos especificos, afiadiéndose a
la dimensién subjetiva dimensiones exter nas como la opinién del cuidador y la calidad del medio ambiente exterior al paciente.
Es necesario €l desarrollo y validacion de instrumentos especificos de CDV en demencia [REV NEUROL 1998; 26: 582-4].

Palabras clave. Calidad de vida. Demencia. Enfermedad de Alzheimer.

QUALITY OF LIFE AND DEMENTIA

Summary. Objective. To review the relationship between quality of life (QOL) and dementia. Development. QOL is a factor
which takesinto account all the different aspects of life which make a person feel that lifeisworth living, such as: 1. Physical
health. 2. Functional status. 3. Psychological and cognitive sphere, and 4. Social health. There are two types of instruments
for evaluating these aspects: firstly general ones which measure the QOL independently of illness, and secondly those which are
specific to theillness concerned. In dementia, QOL covers the same traditional areas. cognitive competence, capacity to carry
out everyday activities, social conduct and the balance between positive and negative emotions. However, evaluation of QOL
in dementia hasits own specific difficulties, sinceit is often impossible to determine such a fundamental factor as the subjective
well-being of the patient, in which case the opinion of the person looking after the patient is essential. According to Lawton’'s
approximation, aswell asthe subjective aspect of perceived psychic welfare and quality of life, the QOL in dementiais composed
of external social and objective dimensions such as behaviorally competence and the quality of the patient’s environment. In
areviewdonein 1995 it was found that most of theinstruments designed to measur e the QOL have not been sufficiently validated
for Alzheimer’s disease. Conclusions. QOL in dementia has specific features including external aspects such as the opinion of
the carer and the quality of the patient’s environment in addition to the subjective aspects. It is necessary to devel op and validate

specific instruments for QOL in dementia [REV NEUROL 1998; 26: 582-4].
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INTRODUCCION

El concepto de calidad de vida (CDV) se ha desarrollado en la
medicinaen lastres Ultimas décadas [ 1] como unaformadtil de
manejo, eval uaciOny obj etivaci bn detodosaguellosaspectosque,
paraunapersonadada, |lehacen sentir subjetivamentequelavida
merecelapenavivirse.

Aunque en un sentido amplio, laCDV esun macroconcepto
[2], con grandes dificultades parasu definiciony evaluacion [ 3],
cuando sehablade CDV relacionadacon lasalud seestén consi-
derandolosaspectosquesonimportantesparael bienestar subje-
tivoy satisfactorio del enfermo, esdecir, se consideran otrosas-
pectosdiferentesdelosde curacion’ o ‘supervivencia’ [4].

El Companionto Clinical Neurology[5] definelaCDV como
unintento deexpresar, enunaunicaafirmacion, uncompuesto de
todoslosfactores que determinan laextensién en laque unaper-
sonaescapaz de participar en actividadesque pueden proporcio-
nar placer o satisfacciony realizacion.
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laSalud [6], como ‘referidaal os aspectosfisicos, sociales, inte-
lectuales y emocionales de la vida que son relevantes paralos
individuosy que estan relacionados con su nivel de bienestar’.

Las &reas que valora tradicionalmente la CDV [7] son: 1.
Saludfisica(relacionadaconlaenfermedady sintomasderivados
del tratamiento). 2. Statusfuncional (relacionado con lacapaci-
dad deautocuidado, movilidad, y capacidad dedesarrollar activi-
dadesenlafamiliao€l trabgjo). 3. Esferapsicoldgicay cognitiva
(relacionadacon € statusemocional, depresion, estado de bien-
estar subjetivoy statuscognitivo, y capacidad deautopercepcion),
y 4. Salud socid (relacionado con el funcionamiento social, ac-
tividad einteraccionessociales).

INSTRUMENTOSDEEVALUACION
DE LA CALIDADDEVIDA

Existen numerosos instrumentos de eval uacion delaCDV cuya
descripcion pormenorizadaseescapadel a cancedeestearticulo.
Bésicamentesepuedendiferenciar [4,7,8] eninstrumentosgene-
rales(si evalUan globamentelaCDV), que sesubdividen en per-
filesdesalud, como el NottinghamHealth Profile, del queexiste
unaversiénenespariol [9], oel Cuestionario Cruz Rojadecalidad
devidaen ancianos[10,11] y en instrumentos conocidos como
‘medidasdeutilidad’, quesebasan enlaspreferenciasindividua-
lesrelacionadasconlosdistintosestadosonivelesdesalud [4,7];
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existen diversos tipos, entre los que se encuentra la Matriz de
Rosser y Kind, también aplicada en nuestro pais[12].

El segundo tipo de instrumentos de evaluacion dela CDV
son los especificos, que evaltan la CDV en una enfermedad
determinadao bien unafuncién particular o un sintomaclinico.
SegUnlarevisiéonreaizadapor DeHaanetal en1993[ 7], existen
instrumentos especificos paralaevaluacion delaCDV en cén-
cer, enfermedades cardiovascul ares, accidentes cerebrovascu-
laresy enfermedadesreumatol 6gi cas. En Neurologiatambién se
hadesarrollado uninstrumentosparalaevaluaciondelaCDV en
epilepsia, el QOLIE[13], y disponemosdeunaversiénen espa-
fiol del QOLIE-10[14].

CALIDADDE VIDA Y DEMENCIA:
UNAAPROXIMACION

Algunosestadosdesalud, como el comao lademencia, son consi-
deradospeoresquelamuerte[15]. Enunestudiosobremasde5.500
pacientesmayoresde 65 afios, resi dentesen comunidad, seencon-
tréquelasenfermedadesquemasafectanal estadofuncional sonlos
accidentes cerebrovasculares, lademenciay el cancer [16].

La demencia, en su forma grave, es probablemente de las
enfermedades créni cas mas devastadoras que af ectan alasper-
sonas. Representa una considerable cargasocial y econémica
[17], debido avariosfactores concurrentes: ladesintegracién
que produce sobre el paciente, quien deviene totalmente de-
pendiente del medio externo, con pérdida progresiva de los
atributos y caracteristicas que definen a la persona humana
(inteligencia, lenguaje, personalidad), asi comolacronicidady
largaduracion delaenfermedad, queimplicaunatremendaso-
brecargaparalasfamilias.

Existen estudioscomparativosdelacargaquesufreel cuida-
dor de un paciente con cancer [18] oictus[19], frente a de un
pacientecondemencia; lacargaquesufreel cuidador del paciente
con demenciaes muy superior.

S6loenépocasmuy recientes[20], sshacomenzado adedicar
atencionalosdiversosaspectosdelaCDV enlademencia. Segun
Lawton [21], laCDV en las enfermedades demenciantes com-
prendelasmismasareasqueenlaspersonasengeneral . Lasareas
que pertenecen tradicionamente alaCDV en los pacientes con
enfermedad de Alzheimer (EA), incluyen unacompetenciaenel
funcionamiento cognitivo, lacapacidad paradesarrollar correcta-
mentelasactividadesdelavidadiariay capacidad paradedicarse
aunusosignificativodel tiempoy alaconductasocial, asi como
unbalancepositivoentrelasemocionespositivasy laausenciade
emocionesnegativas. En 1987, lasautoridadessanitariasdeEE.UU.
impulsaron unaregulacién federal delas condiciones que debe-
rian reunir lasresidencias paraancianos o discapacitados. Sees-
tima que el 50% de los residentes en las ‘ nursing homes’ estan
afectadospor demencia. Estaregulacionfederal [ 22] dedicaespe-
cial atencion alamejoriadelacalidad devidadelosresidentes.
L asmedidasbési casimpul sadasfuerondisminuir el usodefama:
cospsicotropicosy restriccionesfisicas, y alentar lasactividades
y serviciosdirigidosalograr y mantener el mésalto nivel fisico,
mental y bienestar psicosocial delos pacientes.

Howardy Rockwood[ 23] hanrevisado recientementelosins-
trumentosdevaloraciéndelaCDV deuso mésgenerdizadoenlos
ensayosdetratamiento farmacol 6gi co en demencias, encontrando
que de 36 trabajos revisados, solo cinco median y otros cuatro
mencionabanlaCDV . Encontraron queladefiniciondeCDV y su
medidaesinconsistente en |os estudios publicados hastalafecha.
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Paraestosautores, lamayoriadeinstrumentosdirigidosamedir la
CDV no estan adecuadamente validados para la enfermedad de
Alzheimer. También analizaron losinstrumentosde medidadela
CDV utilizados en dichos estudios, y encontraron como mas ade-
cuadoslaProgressiveDeterioration Scale[24] ylaltalian Quality
of Life Scale[25]. Su conclusién eraque debe hacerse un esfuerzo
dirigidotanto a desarrollo conceptual como précticodelaeval ua
ciondelaCDV enlademencia

LaevaluaciéndelaCDV delos pacientes con demenciapre-
sentadificultades especialesyaqueloscomponentesqueeval Ua
tradicionalmente (salud fisicay mental, capacidad cognitivay
bienestar subjetivo, aficiones, trabgjo y vidasocial), sonlosque
seven afectados delleno por el deterioro intel ectual que consti-
tuyelademencia. En particular, uno deloselementoscriticosen
laevaluaciontradicional delaCDV esel bienestar subjetivo del
paciente. Enlademenciaseafectatanto lacapacidad quetieneel
pacientedeeva uar subjetivamentesu propiacalidad devida como
ladecomunicar al osdemésestaeval uaci on. Esmuy frecuenteque
los pacientes con demencia organica tiendan a minimizar sus
déficitsamnésicosy defracasoenlavidadiaria, y contesten ' estoy
bien' o‘lohagotodobien’ alaspreguntasdel médico, mientrasel
familiar queestaasulado hacegestosenérgicosdenegacion. Ello
indicaque, en estospaci entes, su capacidad deinsighty decontrol
delareaidad estaafectada, lo que dificultaunaevaluacion ‘tra-
dicional’ delaCDV, y haceimprescindiblelaopinion del cuida-
dor cuando se consideralaCDV enlademencia.

Lawton [21] consideraquelaCDV estdcompuestano solo
por las dimensiones subjetivas de bienestar psicoldgicoy cali-
dad devidapercibida, sinotambién por unasdimensionesexter-
nassocialesy objetivas, como sonlacompetenciaconductua y
lacalidad del medio ambiente exterior que rodeaalapersona.

Seglnesteautor, enlasmetodol ogiastradicionalesdeeval ua-
ciéndelaCDV enlademenciahaexistido hastaahoraunafata
deidentificacién conceptual de otras dimensiones importantes,
comolavaloraciondelasconductaspositivas remanentes(p. €.,
implicacion delos pacientesen actividadesexternas) y lavalora-
ciéndelosafectosmental espositivos(p. € ., laalegria, el contento
y e placer). Sinembargo, estosestadosdeafectospositivosexis-
ten; los enfermos los manifiestan y pueden ser registrados me-
diante unaobservacién externaestandari zada.

Lawton [21] propugnaunaeva uacion externay objetivaque
permitavalorar losestadosafectivosdel pacientecondemencia. En
loexternoeval Uaduranteunperiododeunos20minutoslaextension
deladuracién de estados afectivos: ‘placer’, *angustia, ‘ ansiedad-
miedo’, ‘ depresion-tristezal, ‘interés y contento’ gradudndolos en
unaescalade 1-5 en funcién deladuracion de cadaconductaobser-
vada. SegUin esteautor, dosobservadoresentrenadoscon estaescala
puedend canzar unaltonivel deacuerdosobrelaemociénobservada
enlospacientescondemencia, permitiendouna‘ ventana al estado
subjetivo del paciente no alcanzable por otros métodos.

Enresumen, queremosdestacar lacrecientenecesidad deaten-
der alaCDV del paciente con demencia(y laCDV del familiar-
cuidador cuando lademenciase encuentraen fases muy avanza-
das), mejorando nuestra comprensién conceptual de todos los
factoresimplicados. Parece deseable el desarrollo deinstrumen-
tos especificos de CDV validados paralademencia, en especial
paralademenciatipoAlzheimer. Estosinstrumentosdeben basar-
seen laobservacion externay ser sensiblesincluso alosrangos
més baj os de capaci dad funcional delos pacientesdemenciados,
permitiendo objetivar no sdlolas pérdidas sino las posibles con-
ductaspositivasy estados af ectivos positivos remanentes.
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