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ABSTRACT
Aim: Analyze Health Related Quality of Life (HRQoL) in Primary Degenerative Dementias-PDD-

(Alzheimer’s Disease—AD-, Lewy Body Dementia-LBD-, and Frontotemporal Dementia—FTD-), Mild
Cognitive Impairment-MCI- and people without cognitive impairment. Method: 122 people inciden-
tally explored: 21 subjects with LBD, 12 FTD, 32 AD, 35 MCI and 22 controls. SF-12(v.2), MMSE and
GDS are used. We compare our punctuations with two main validations. Results: The mean of the
PSC is 46,28 and of the MSC is 52,29. We obtain remarkable low punctuations in General Health
(38,80). In 55-64 and 75 age ranges, both of those components have higher punctuation than
Spanish validation, and in the 65- 74 age range we can see a better one in PSC but a lower one in
MSC. We find differences between PDD and controls in MSC. There are differences between PPDs.
There are no correlations among summaries and age and MMSE. Differences based on gender.
Conclusions: Low global perception in dementias about HRQoL, more noticeable in General Health,
PSC and MSC. The age has influence in PDD’s. Each one have a special profile, specially LBD. These
variables are useful to analyze dementia’s clinical practices.
Key words: Dementia, HRQL, quality of life, patient rated outcomes, SF-12.

RESUMEN

Objetivo: Analizar GVRS en DDP (Enfermedad de Alzheimer -EA-, Demencia por cuerpos de
Lewy -DCL- y Demencia Frontotemporal -DFT-), deterioro cognitivo ligero (MCI) y personas sin
deterioro cognitivo (SDC). Método: 122 participantes incidentales: 21 DCL, 12 DFT, 32 EA, 35 MCI
y 22 SDC. DDP en estadios leves- moderados segun la escala GDS. Usamos SF-12(v.2), MMSE y
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GDS. Se comparan indices de CVRS con dos validaciones del SF-12(v.2). Resultados: El valor
medio del CSF es 46,28 y del CSM 52,59. Bajas puntuaciones notables en la escala SG. Constatamos
diferencias entre DDP y control en CSM. Diferencias inter-DDP. No hay correlaciones entre CS y edad
y MMSE, aunque existen diferencias segun el sexo. Conclusiones: Baja percepcion global de CVRS
en demencias, notable en SG, CSF y CSM. La edad influye cuando se trata de DDP. Cada DDP un
perfil especial de CVRS. El sexo también provoca diferencias. CVRS como variable atil en clinica.

Estudios recientes demuestran gran utilidad de la CVRS en el ambito de la intervencion clinica
con personas con demencia. Varios estudios recientes también confirman la validez de este tipo de
medidas en estas patologias, sobre todo en personas con deterioro cognitivo incipiente. La edad se
ve relacionada con la GVRS, igual que las demencias, o que supone otra variable a controlar.

Con todo ello, el objetivo del presente estudio es el de medir esta variable en personas con
demencias degenerativas primarias y llevar a cabo una comparativa con respecto a personas con
deterioro cognitivo ligero y sin deterioro cognitivo seleccionados incidentalmente. Evidenciamos la
utilidad y necesidad de medicion, asi como la especial idiosincrasia de la CVRS en demencias.

Palabras clave: Calidad de Vida Relacionada con la Salud, Demencia, Calidad de vida, medidas
centradas en el paciente, SF-12

INTRODUCCION

Las demencias constituyen trastornos con una gran heterogeneidad, a saber de la diferente afec-
tacion en conducta, insight, juicio y sintomas tales como la psicosis, la ansiedad y la depresion
(Banerijee et al., 2009).

La Organizacion Mundial de la Salud define la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)
como la percepcion personal con respecto a su propia posicion vital en relacion a sus logros, expec-
tativas, estandares y preocupaciones (Sartorius, 1990). Existen tres niveles de medicion de la CVRS:
Mediante instrumentos especificos para el trastorno que se quiere estudiar, hallando perfiles de
salud genéricos 0 mediante estudios usados para el calculo del coste- utilidad (Wlodarzcyk, Brodaty
y Hawthorne, 2004). Hasta la fecha, la mayoria de estudios llevados a cabo sobre la materia han cen-
trado sus esfuerzos en analizar a nivel conceptual la CVRS en demencias, asi como en estudiar las
propiedades psicométricas de los instrumentos desarrollados (Banerjee et al., 2009). Aunque éstos
se encuentran en fase incipiente, ya han evidenciado la existente relacion entre la CVRS y variables
clinicas como la cognicion, limitacion en las Actividades de la Vida Diaria (AVD), trastornos con-
ductuales, depresion o la carga en el cuidador (Banerjee et al., 2009). Por consiguiente, y debido a
la amplitud de sintomas que generan las demencias, cada dia existe mas consenso en torno a la
necesidad de medir variables y constructos tales como la CVRS, que deben ser medidas y tenidas
en consideracion en igual medida que aquellas relacionadas con la cognicion y la conducta (Rabins
y Black, 2007; Whitehouse, 2000). La dificultad implicita en medir esta variable estriba en la depen-
dencia de ésta sobre la habilidad comunicativa para transmitir sus impresiones al evaluador, asi
como en la tendencia a ser complaciente del sujeto que se valora (Wlodarzcyk et al., 2004). Las
mediciones de la CVRS ayudan no s6lo a la hora de analizar el impacto de la enfermedad en los
pacientes, sino también con el fin de objetivar los efectos de la intervencion.

Existen actualmente dudas acerca de la validez de usar medidas genéricas de calidad de vida en
demencias, ya que no estdn especificamente validadas para éstas (Ettema, Droes, de Lange,
Mellenbergh y Ribbe, 2005; Silberfeld, Ruedan, Krahn y Naglie, 2002). En los tltimos 10 afios el cono-
cimiento en esta area ha crecido, de forma que los estudios muestran que se pueden obtener datos de
CVRS usando tanto registros subjetivos como medidas proxy (Brod, Stewart, Sands y Walton, 1999;
Logsdon, Gibbins, McCurry y Teri, 2002; Smith et al., 2005). Los instrumentos desarrollados hasta la
fecha, son répidos y sencillos de aplicar, habiendo sido usados en una amplia variedad de grupos de
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casos de muy diferentes caracteristicas (Banerjee et al., 2009). EI National Institute for Health and
Clinical Excellence demuestra (NICE, 2006) la mejora en la CVRS y su utilidad en la intervencion en
demencias. Otros autores (Small et al., 1997; Winblad et al., 2001) observaron anteriormente la impor-
tancia de redefinir el éxito del tratamiento para poder incorporar otros parametros del estilo de vida del
paciente, siendo afiadidos a la medicion de la funcion cognitiva, como las actividades de la vida diaria,
la conducta, la sobrecarga del cuidador, la CVRS o el uso de recursos. Schwartz (2013) en su recien-
te tesis ya enfatizaba no sélo la necesidad de usar este tipo de medidas en el disefio de los servicios
que podria requerir una persona con déficit cognitivo en el ingreso en una residencia, sino también su
utilidad a la hora de establecer la prioridad en la intervencion. Para esto han de cumplirse algunos cri-
terios, como una puntuacion del MMSE mayor de 10 puntos, aunque la puntuacion de este test no
correlacione con la auto-percepcion de la CVRS ni con informes de cuidadores (Fuh y Wang, 2006;
Logsdon et al., 2002; Vogel, Mortensen, Hasselbalch, Andersen y Waldemar, 2006). La edad también
modifica en demencias esta variable (Banerjee et al., 2006).

La CVRS esta influida por la aparicion de trastornos conductuales, a saber de test de cuidadores pro-
fesionales como familiares, pero no segin los de pacientes, lo que evidencia un impacto diferente en
estos trastornos o una disminucion de la capacidad de insight (Banerjee et al., 2006 y 2009; Hoe,
Hancock, Livingston y Orrell, 2006; Logsdon et al., 2002). También ha demostrado ser sensible a tras-
tornos depresivos (Logsdon et al., 2002; Smith et al., 2005) y depresion y ansiedad (Banerjee et al.,
2006), de forma que mejorar la CVRS provoca mejorar la depresion y la capacidad de comunicacion
(Woods et al., 2006). Las puntuaciones del autoinforme de pacientes podian predecirse por la depresion
y la ansiedad, culpables de un 34% de la varianza, mientras que la opinion que dan los cuidadores pro-
fesionales se asocia sdlo con trastornos de conducta, provocando el 43% de la varianza (Banerjee et al.,
2006; Hoe et al., 2006; Samus et al., 2005 y 2006; Thomas et al., 2006). Los efectos de estas variables
no son puntuales, manteniéndose en el tiempo y disminuyendo la CVRS. En un longitudinal de reportes
del proxy al cargo del paciente durante largo tiempo, las puntuaciones caian en dos afios de seguimien-
to, con un efecto d de Cohen de 0,36 y la mitad de los sujetos analizados no sufrian variacion o mejora-
ban, evidenciando que aun incrementandose la severidad de la demencia no hay nada que sea inevitable
en la CVRS (Lyketsos et al., 2003). El tnico predictor fue la menor puntuacion en la linea base.

La autonomia en las Actividades de la Vida Diaria, basicas o instrumentales, afectan a la CVRS,
pudiendo influir mas que el propio decline cognitivo, aunque en mayor medida en informes de cui-
dadores (Karlawish, Lu, Logsdon, Whitehouse y Aisen, 2004). Cuando se trabaja en la rapida inter-
vencion en este area pueden mejorarse mucho mas las puntuaciones en personas con niveles basa-
les bajos (Banerjee et al., 2007; Zimmerman et al., 2005). Implementando una terapia de estimula-
cion cognitiva en formato grupal se veian mejoras respecto al grupo control (Spector et al., 2003) y
manteniéndolas mejoraron del punto inicial al segundo punto, pero luego bajaban conforme las pun-
tuaciones del MMSE descendian (Orrell et al., 2005). Las mujeres se benefician mds de la interven-
cién, aunque los hombres sin tratamiento rinden peor (Woods et al., 2006).

Cuando se comparan las puntuaciones de Calidad de Vida en patologias cronicas, la demencia
obtiene las mejores puntuaciones. No resulta asi si se tienen en cuenta variables sociodemogréafi-
cas, siendo la que mds descenso experimenta. Ademas, la GV es una variable que decae con avan-
zadas edades, al tiempo que las demencias se desarrollan también en edades tardias (Esteban y
Pefia et al., 2010).

El tipo de demencia también influye en las puntuaciones de GVRS, provocando diferencias con
mayores deterioros en la demencia por Cuerpos de Lewy —DCL- (Banerjee et al., 2009).

El objetivo del presente estudio es comparar la CVRS de las personas con demencia respecto la
poblacion SDC, asi como comparar los diferentes perfiles de CVRS entre las DDPs. Se espera
encontrar diferentes perfiles de CVRS intergrupales e intra-DDP.
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METODO

Este estudio consta de 122 participantes escogidos incidentalmente y subdivididos en 5 grupos:
(a)32 personas diagnosticadas de Enfermedad de Alzheimer—EA-; (b)21 personas diagnosticadas de
Demencia por Cuerpos de Lewy-DCL-, y (c)12 personas diagnosticadas de Demencia Fronto-
Temporal-DFT- y (d)35 personas diagnosticadas de deterioro cognitivo ligero-MCl-. Ademas dis-
ponemos del grupo control: ()22 personas sin deterioro cognitivo-SDC-. Las personas que acuden
a la consulta del neur6logo y cumplen los criterios de inclusion son animados a participar volunta-
riamente en el estudio NEURODEMENPSIA, en el que se llevan a cabo mediciones transversales de
variables psicoldgicas y neuropsicol6gicas. Los criterios de inclusion: (1)Padecer un deterioro cog-
nitivo por demencia degenerativo- primaria (EA, DCL, DFT), o por un deterioro cognitivo ligero sin
demencia(MCI), siendo éstos Ultimos pacientes aquellos que padecen un deterioro cognitivo leve o
moderado objetivado. Los grupos de demencias tienen una puntuacion moderada, segin el GDS
(puntuaciones 3 6 4- Reisberg et al., 1982). Asi mismo, también se establece un grupo de personas
sin deterioro cognitivo (SDC) o “Grupo control”, que estan dentro de un rendimiento normal segtn
los test administrados (por encima de -2 desviaciones estandar de la media) y obtienen 1-2 puntos
en la escala GDS (Reisberg et al., 1982). (2) Las personas con EA deben cumplir los criterios diag-
ndsticos de NINCDS-ADRDA (Dubois et al., 2007); DCL criterios del DLB International Workshop
(McKeith et al. 2005); DFT los criterios diagndsticos del Work Group Frontotemporal Dementia and
Pick’s Disease (McKhann et al., 2001). Los sujetos con MCI deben estar dentro de los criterios de
la SEN (Robles, Del Ser, Alom, Pefia Casanova, y grupo asesor del GNCD de la SEN, 2002) y una
puntuacion de 3 en el GDS. (3) Todos deben haber sido diagnosticados por un neurélogo del cen-
tro de salud ambulatorio de la comarca del Gran Bilbao. (4) Consentimiento informado y autoriza-
cion expresa escrita del sujeto y de su cuidador.

Los criterios de exclusion seguidos para el presente estudio: (1)Padecer enfermedades que con-
lleven deterioro de funciones intelectuales como infecciones cerebrales, ACV, enfermedades dege-
nerativas encefalicas, trastornos psiquiatricos o presentar enfermedades que afecten a la funciona-
lidad e impidan la realizacion del estudio (sordera, ceguera...), comprobadas mediante la historia cli-
nica del paciente y chequeo de un neurdlogo. (2)También se excluyen aquellas personas que no dis-
ponen de un acompafiante-informador que pueda responder como cuidador habitual.

La CVRS es medida mediante el cuestionario SF-12(v.2), elaborado por Ware (2002) y que inclu-
ye 8 factores o subescalas (Funcidn Fisica —FF-, Rol Fisico —RF-, Dolor Corporal -DC-, Salud General
-SG-, Vitalidad -VIT-, Funcion Social —FS-, Rol Emocional —RE- y Salud Mental -SM-) y 2 compo-
nentes sumarios (fisico —CSF- y mental -CSM-). La estimacion de las dimensiones y componentes
sumario se hizo con el método estandar que utiliza el algoritmo con las medias, desviaciones estan-
dar y pesos factoriales de la poblacién general americana (Ware, 2002), resultando directamente
puntuaciones tipificadas comparables. Los coeficientes de validez (test-retest) fueron de 0.89y 0.76
en los sumarios fisico y mental, respectivamente.

RESULTADOS

Todos los grupos han sido apareados en variables sociodemograficas: Sexo (x2=4.005;
p=.405), edad (x2=1,961; p=.161), afios de escolarizacion (x2=4,947; p=.084) y antecedentes fami-
liares con DDP (madre con demencia, x2=3.112; p=.539; padre, x2=6.009; p=.198; hermanos,
x2=0.911; p=.923; tio paterno, x2=3.881; p=.422; tio materno, x2=1.330; p=.856; abuelo paterno,
X2=2.549; p=.636; abuelo materno, x2=3.487; p=.480; conyuge, x2=5.367; p=.252; primo materno,
X2=2.896; p=.575 ni paterno, x2=4.970; p=.290).

En un andlisis de la regresion en el que introducimos como modelo la edad (B=0.246; p=.012)
y grado de deterioro cognitivo (8=0.187; p=.054) observamos que se explica el 36% de la varianza
en el CSM; el 53% de la varianza si tomamos como referencia los grupos con algtn grado de dete-
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rioro cognitivo con el modelo de edad (8=0,288; p=.010) y deterioro cognitivo (3=0,210; p=.057).

Si llevamos a cabo un andlisis de las diferencias existentes entre grupos con deterioro cogniti-
vo respecto a sujetos sin deterioro cognitivo (SDC) en la CVRS, observamos diferencias estadisti-
camente significativas en Funcién Fisica (t= -2.141; p=.037), Rol Fisico (t= -2.049; p=.037) y Salud
General (t= -2.155; p=.038). lguales diferencias se ven cuando suprimimos el grupo con MCI del
andlisis en Funcion Fisica (t= -2.090; p=.040) y la Salud General (t= -2.898; p=.006), pero no asi en
Rol Fisico, més afectado en personas con MCI (t= -1,827; p=.072).

Posteriormente, obtenemos las puntuaciones de las diferentes demencias:

Tabla 1.- Puntuaciones indices medias baremados segin pesos americanos (Ware, 2002) y las de la validacion
espafiola (2) (Monteagudo, Hernano y Palomar, 2011).

Muestra (2)todas Media Media Media Media Media
(DE) edades EA DCL(DE) DFT(DE) MCI(DE) SDC(DE)

(DE)

F.Fisica 4844 - 51,13 39,90 45,99 46,47 51,31

(11,46) (12,73) (1636)  (14,08)  (14,11)  (8.43)
Rol 4743 - 50,83 42,29 46,04 48,63 51,78
Fisico (13,70) (10,82) (11,91)  (1436)  (11,84)  (6,88)
Dolor 5135 - 54,58 47,76 50,16 49,95 52,81
Corp. (11,84) (7.87) (13,82)  (1291)  (13,58)  (10,77)
Salud 38,80 - 38,95 34,18 34,27 40,87 42,49
Gnrl (10,49) (9,09 (1237)  (8,58) (11,37)  (8.38)
Vitalidad 5649 - 58,76 55,3 58,53 52,19 59,64

(13,32) (11,81) (1456)  (12,77)  (1531)  (10,13)
F.Social 51,60 - 53,73 50 51,52 50,03 52,44

(11,48) (8.2) (12,8 (9,5) (13,81)  (11,93)
Rol 4852 - 52,76 40,7 47,29 48,84 49,72
Emoc.  (12,86) (7,63)  (19,02)  (13,99)  (13,02)  (7,96)
Salud 51,15 - 52,16 49,91 48 50,74 53,46
Ment. (12,11) (11,32) (1L,77)  (12,75)  (14,02)  (10,24)
cs 4628 486 48,66 40,48 4423 46,01 49,78
Fisico (1222)  (10,6)  (12)  (13,34)  (13,14)  (12,06)  (9,78)
cs 52,59 53,6 5471 50,65 51,9 51,28 53,76

Mental  (10,47) (10,7)  (9,33) (1141)  (1126)  (11,56)  (9,07)

El valor medio del CSF en los grupos con demencias es de 46,28 puntos y el CSM de 52,59 pun-
tos. Del mismo modo, existen notables bajas puntuaciones en la escala SG (38,80). Si ponemos
nuestro foco de atencion en los componentes sumarios, observamos que existen diferencias esta-
disticamente significativas entre las diferentes demencias en el fisico (x2=7.245; p=.027), pero no
asi en el mental (x2=1.395; p=.498). La DCL obtiene las puntuaciones mas bajas en ambos.
Pormenorizando este andlisis observamos diferencias significativas en Funcion Fisica (x2=9.873;
p=.007), Rol Fisico (x2=7.884; p=.019) y Rol Emocional (x2=8.263; p=.016), siendo la DCL la de
menor puntuacion.

No observamos correlaciones estadisticamente significativas entre componentes sumarios y
edad y MMSE. La edad si ejerce influencia sobre puntuaciones MMSE (r= -371; p=.002).

Diferencias entre las DDPs y sujetos control s6lo en CSF (x2=9.232; p=.050).

Existen diferencias segtn sexo en el indice de Salud Mental (t= -2.505; p=.014), teniendo las
mujeres media mas baja (66,23+27,03) que hombres (78,49+21,88) y, por ende, en CSM (t= -1.958;
p=.050) donde mujeres (50,54+10,85), nuevamente, puntdan mas bajo que hombres
(54,72+10,34).
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CONCLUSIONES Y DISCUSION.

El CSF obtenido es inferior a ambas muestras comparativas, asi como el CSM es superior a la
americana (Ware, 2002) pero inferior a la espafiola (Monteagudo et al., 2011). Esto denota una baja
autopercepcion de CVRS en demencias, sobre todo en la Salud General y en perfiles generales de
deterioro fisico. Esto muestra que las demencias no s6lo suponen deterioro a nivel cognitivo, sino
también a nivel fisico, lo que puede estar reforzandose por la comorbilidad que éstas suelen tener
afiadida.

Llaman la atencién algunas puntuaciones que, a priori, cabria esperar en niveles bhajos, como
pudieran ser la Vitalidad (por el “golpe” emocional que este tipo de patologias pudieran causar en
el propio paciente) y el Componente Sumario Mental (por la afectacion mental de las demencias),
pero que se objetivan incluso por encima de las validaciones de referencia e incluso a la par de nues-
tra muestra de personas sin deterioro cognitivo. Esto puede deberse a que la muestra que maneja-
mos es una muestra con un deterioro cognitivo leve 0 moderado, y que disponen de suficiente capa-
cidad para sobrecompensar, disimular o incluso no aceptar la patologia que padecen en un grado
incipiente y moderado. En consecuencia, los informes llevados a cabo por el propio paciente resul-
tan de mucha importancia, pero es necesario combinar la informacion que éste da con la que pudie-
ra aportar alglin proxy, de cara a calibrar la ajustada valoracion de la CVRS en el mismo paciente,
no sin antes investigar también mds en esta area.

Ademas, existen perfiles especiales de CVRS en las demencias, sobre todo en la DCL donde se
ven factores con una menor puntuacion, probablemente debido a sus sintomas fisicos limitantes
(McKeith, 2007). También existen perfiles diferenciales por padecer deterioro cognitivo. La edad
ejerce un efecto idiosincrasico en las demencias, debido a la avanzada edad, que modifica las pun-
tuaciones de CVRS (Banerjee et al., 2006). De esta forma, el sexo también genera diferencias, sobre
todo en la salud mental, acorde con Woods y colaboradores (2006).

Por otro lado, el deterioro cognitivo per se provoca una bajada sustancial en la CVRS, ya que las
personas con MCI también acusan un descenso significativo de estas puntuaciones por debajo de la
poblacion normal en el componente fisico (por influencia de la Funcion Fisica) y en la Salud General,
lo que nos lleva a extrapolar la intervencion sobre la CVRS a personas con un incipiente deterioro cog-
nitivo. Esto contraviene a Karlawish y sus colaboradores (2004), ya que en nuestra muestra el grado
de deterioro funcional es escaso y se comprueba un notable efecto del deterioro cognitivo.

De igual manera, se reafirma la importancia de utilizar este tipo de variables para asesorar en la
intervencion del deterioro cognitivo acorde con Schwartz (2013), aunque se debe tener en cuenta
no sodlo el tipo de demencia que el sujeto padece sino el grado de deterioro cognitivo que ésta le
genera, asi como el sexo y la edad. De esta forma, las mujeres se veran mds beneficiadas de trata-
mientos o intervenciones cuya referencia es la CVRS y que, en general, estén relacionados con la
Salud Mental. Todo esto supone una completa reestructuracion de la forma de hacer hasta hoy en
dia, donde los aspectos mas importantes siempre son aquellos exclusivamente relacionados con el
deterioro cognitivo, quizds por el hecho de ser constructos facilmente medibles y para que los que
ya existen en la actualidad numerosos instrumentos sélidamente validados.
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