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			PRÓLOGO

			Estudiar el envejecimiento de la población es una tendencia generalizada en el ámbito científico a escala planetaria, pero hacerlo sobre las personas mayores con demencia institucionalizadas no lo es y por ello este libro es el resultado de un reto valiente. Además de los riesgos que implica para el investigador aproximarse a esa población como objeto científico, no son menores las dificultades sociales que entraña tal reto. Personas, familias o instituciones no pueden no facilitar siempre esa labor científica.

			A pesar de ello, el libro que ahora se presenta ha conseguido entrar en el mundo de las personas mayores con demencia que viven en instituciones residenciales. No es un libro cualquiera, como tampoco lo es el equipo que lo ha escrito. Y no lo es porque los investigadores participantes gozan de una sólida base para el desarrollo de investigación de campo, que combina tres herramientas fundamentales. La primera es el diseño teórico del trabajo, basado tanto en el conocimiento de la literatura española e internacional sobre esta población diana, como la organización maestra de los contenidos. No encontrará el lector un profundo aparataje de técnicas estadísticas, tablas y gráficos, pero si un extracto sabio de los principales resultados y conclusiones. Y ello es así porque se ha obtenido información basal sobre el estado de salud, comorbilidad, estado funcional, cognitivo y emocional de los individuos, pero también sobre las residencias y sobre todo datos esenciales obtenidos de diversas escalas de calidad de vida estandarizadas. La posibilidad de realizar un seguimiento a los 18 meses ha permitido una cierta visión longitudinal de la situación.

			La segunda es un amplísimo bagaje de técnicas analíticas, de amplio espectro y fundamentadas en el rigor y experiencia de muchos estudios anteriores y en su propia trayectoria como investigadores. No es de extrañar entonces que los miembros del equipo ya hayan abierto un hueco en este ámbito científico a escala internacional, como lo demuestran las múltiples referencias bibliográficas que aportan. Finalmente, los investigadores son expertos conocedores de la importancia de la investigación de carácter social, es decir del significado de la transmisión del conocimiento generado a la sociedad y de su carácter útil. Sólo así se entiende la implicación de otras instituciones en el trabajo científico, la Fundación CIEN y Eulen Servicios Sociosanitarios. Lógicamente, éstas son las principales beneficiarias del trabajo, pero no las únicas, ya que también lo son los profesionales, diversos y necesarios, interesados en la calidad de vida de las personas mayores con demencia, estén institucionalizadas o no.

			No es un libro al uso porque el propio equipo de investigación se reconoce militante de la más inteligente forma de afrontar los estudios sobre fenómenos y problemas sociales, la aproximación multidisciplinar, conseguida a través del Grupo Español de Investigación en Calidad de Vida y Envejecimiento. No es tampoco un reto menor el combinar los puntos de vista disciplinares, pero, una vez conseguido, se obtienen productos como este libro. La calidad de vida, como constructo social, se adapta bien a un análisis con múltiples facetas, en el que se entremezclan factores, relaciones, procesos, etc. En este caso, es una calidad de vida aplicada a la población mayor con demencia. La salud deviene, entonces, como el otro gran componente de la ecuación. Con todos estos mimbres se puede esperar un diagnóstico certero de la situación de estas personas, en comparación con las que no están institucionalizadas o con las que, estando, no presentan demencias. El resultado del estudio no puede ser más provechoso y se aglutina en unas páginas finales, sintéticas pero bien estructuradas, de recomendaciones para mejorar el bienestar de esta población, prevenir complicaciones asociadas a la demencia, y optimizar las actuaciones del sistema sanitario dirigidas esta población vulnerable.

			Aunque no fáciles de medir por ser casi siempre intangibles, los impactos derivados de un libro como el que ahora se ofrece al lector son evidentes, muchos de claro significado científico para la comunidad de investigadores españoles e internacionales interesados en la calidad de vida y la salud, mientras otros son de orientación social, para empresas, instituciones y profesionales, responsables de trasladar el conocimiento generado a sus respectivos campos de interés. Esperemos que el libro les sea a todos ellos de la utilidad que los autores han previsto tenga.

			Vicente Rodríguez Rodríguez,

			Investigador del CSIC
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    	EQ-EVA 
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    	IC
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    	M

    	Media

  

  
    	MEC

    	Mini-Examen Cognoscitivo, versión en español del Mini Mental State Examination

  

  
    	MMSE

    	Mini Mental State Examination (mini examen del estado mental).

  

  
    	OMS

    	Organización Mundial de Salud

  

  
    	OR 

    	Odds ratio

  

  
    	QOL-AD

    	Quality of life Alzheimer’s Disease, Escala de calidad de vida en la enfermedad de Alzheimer

  

  
    	QUALID

    	Quality of life in late-stage dementia, Escala de calidad de vida en demencia avanzada

  



	
		

	


	
		
			INTRODUCCIÓN

			Maria João Forjaz 

			Carmen Rodríguez-Blázquez

			La demencia en personas mayores puede tener muchas causas, entre ellas la enfermedad de Alzheimer. Independientemente de su causa, las personas mayores con demencia ven su vida afectada de muchas formas, con una pérdida gradual de su autonomía, incremento de los problemas de salud y necesidad creciente de cuidados; todo esto se refleja en un detrimento de su calidad de vida. Debido a ello, las familias muchas veces dejan de poder hacerse cargo del mayor con demencia, y por lo tanto recurren a su ingreso en una residencia, donde pueden recibir cuidados de personal especializado y con formación sanitaria. Es importante profundizar en las características de las personas mayores con demencia institucionalizadas, para de esta forma conocer mejor sus necesidades, y así poder desarrollar intervenciones que mantengan y mejoren su calidad de vida.

			Este libro describe los resultados de un estudio desarrollado por un equipo de investigación multidisciplinar, con la participación de profesionales de las siguientes áreas de conocimiento: enfermería, estadística, geografía, geriatría, medicina preventiva, neurología y neuropsicología, psicología y sociología. Los investigadores pertenecen al Grupo Español de Investigación en Calidad de Vida y Envejecimiento. El grupo empezó con la colaboración entre investigadores del Centro Nacional de Epidemiología del Instituto de Salud Carlos III y del Centro de Ciencias Humanas y Sociales del Consejo Superior de Investigaciones Científicas, interesados en estudiar la calidad de vida de los adultos mayores desde una perspectiva global y multidimensional. Este grupo inicial, conjuntamente con investigadores y clínicos de otros centros que también colaboraron, ha llevado a cabo varios proyectos de investigación subvencionados por programas competitivos. Destacan proyectos sobre la calidad de vida en personas mayores no institucionalizadas, e institucionalizadas sin demencia, con cuyos resultados se pueden comparar con los presentados en este libro. Los proyectos anteriores han sido subvencionados por entidades como el Plan Nacional de Investigación (actual Ministerio de Economía e Innovación y antiguo Ministerio de Educación y Ciencia), el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), la Comunidad de Madrid y el Instituto de Salud Carlos III. El presente estudio recibió una subvención conjunta de la Fundación Reina Sofía y la Fundación CIEN del Instituto de Salud Carlos III (Ref: PI 017/09), a las cuales los autores expresan su gratitud.

			El estudio descrito en este libro contó también con la colaboración de médicos residentes en Medicina Preventiva y Salud Pública que han llevado a cabo rotaciones o realizado el Máster de Salud Pública en la Escuela Nacional de Sanidad del Instituto de Salud Carlos III. Los investigadores participantes provienen de instituciones como Eulen Servicios Sociosanitarios, la Universidad Nacional de Educación a Distancia, el Centro Nacional de Epidemiología del Instituto de Salud Carlos III, el Centro de Ciencias Humanas y Sociales del Consejo Superior de Investigaciones Científicas, la Unidad de Investigación del Proyecto Alzheimer de la Fundación CIEN, y las redes de investigación colaborativa CIBERNED y REDISSEC. Los datos de este estudio se recogieron en el Centro Alzheimer de la Fundación Reina Sofía y en las residencias gestionadas por Eulen Servicios Sociosanitarios.

			El estudio fue cuidadosamente planificado para que aporte rigor científico y que la información que origine sea válida y fiable. Así, los datos fueron recogidos a través de una encuesta desarrollada por el equipo multidisciplinar, y que incluía una batería de cuestionarios previamente validados en la población española. Además, se utilizaron herramientas estadísticas para analizar los datos recogidos a través del estudio planificado de una forma cuidadosa, que siguiera el método científico y epidemiológico. No obstante, los autores han procurado transmitir la información de forma clara y sencilla, sin ahondar en los métodos estadísticos, pero dando a la vez la información necesaria para comprender qué se hizo y cómo se llegaron a las conclusiones. El texto incluye tablas y figuras, todas de elaboración propia, que proporcionan una lectura amena y facilitan la tarea del lector. Además, se introducen referencias a otros trabajos similares, con las respectivas citas bibliográficas, de modo que el lector pueda profundizar en la información si lo desea. Finalmente, los autores describen las implicaciones para la práctica clínica, así como recomendaciones futuras de investigación, de forma que el conocimiento generado sea transferido y aplicado en la sociedad.

			En conclusión, este libro por su énfasis en responder a preguntas concretas de investigación, puede permitir a los investigadores y a los profesionales de los servicios sanitarios y de salud profundizar en el conocimiento las personas mayores con demencia y en aspectos concretos relacionados, tales como la evaluación o la calidad de vida. Por último, las conclusiones y recomendaciones que se plantean en el libro pueden ayudar a los gestores de los servicios socio-sanitarios a diseñar e implementar programas de intervención con la finalidad de mejorar el estado de salud y funcionamiento y la calidad de vida de las personas mayores con demencia.

		

	


	
		
			1. ANTECEDENTES Y ESTADO DEL ARTE

			Fermina Rojo-Pérez

			1.1. RESUMEN

			La longevidad de la población, por retraso de la mortalidad, juntamente con el declive de la fecundidad, son hechos destacados desde el pasado siglo XX, consecuencia de la mejora de las condiciones socioeconómicas, tecnológicas y de salud, entre otras. En este contexto se inserta el envejecimiento de la población, y este capítulo presenta una panorámica del mismo, su evolución general y perspectivas, sus causas y consecuencias, utilizando bibliografía y bases de datos sobre proyecciones del envejecimiento. La población mayor conforma un grupo heterogéneo, siendo así que, si bien sus condiciones de vida han mejorado en consonancia con la evolución de las sociedades, las distintas características relativas a la estructura demográfica y socioeconómica, al nivel de competencia en salud y funcionamiento, al lugar de residencia y la forma de vida, entre los factores más relevantes, están en la base de las diferencias de calidad de vida entre los mayores. Bajo el enfoque del modelo social, como respuesta individual, familiar y social a las consecuencias del envejecimiento, este capítulo afronta el marco de estudio del envejecimiento y la calidad de vida y, particularmente, de la calidad de vida de la población mayor con demencia institucionalizada.

			1.2. ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACIÓN Y SUS CONSECUENCIAS:
UN RETO GLOBAL

			El progreso socioeconómico y tecnológico en los países desarrollados, y también su evolución favorable en los países en desarrollo, ha influido en las condiciones de vida de la población así como en su longevidad por retraso de la mortalidad, tanto por la mejora de la salud como de otras dimensiones de la vida. Y estos factores, juntamente con la disminución de la fecundidad, han conllevado un considerable envejecimiento de la población.

			Las siguientes cifras de población mayor ilustran sobre la rapidez de este fenómeno y el volumen del mismo. En 2012 había en el mundo 810 millones de personas de 60 o más años de edad (que representaba el 11,5% de la población total), y las proyecciones demográficas más recientes indican que esa población se multiplicará por 2,5 hacia el año 2050, llegando a suponer el 22% de la población (United Nations, Department of Economic and Social Affairs et al. 2013). A escala global, la población mayor está desigualmente repartida en el territorio, siendo así que 7 de cada 10 personas de esta edad residen en países en desarrollo y serán casi 9 de cada 10 hacia el año 2050 (United Nations, Department of Economic and Social Affairs et al. 2013).

			Otro fenómeno relevante es el envejecimiento del envejecimiento, de forma que 14 de cada 100 personas con 60 o más años tiene ahora 80 o más, y las proyecciones señalan que para el año 2050 serán 20. También en ese año la proporción de personas con 80 o más años en relación con quienes tienen 60 o más en países desarrollados y en desarrollo serán muy semejantes (29 vs. 27, respectivamente).

			Estos datos confirman no solo el envejecimiento de la población a escala global sino también la extraordinaria rapidez del proceso en los países en desarrollo, con las consiguientes consecuencias de demanda de recursos en unos contextos peor preparados para apoyar a esta población.

			El envejecimiento viene asociado con la fragilidad de los individuos en sus diferentes manifestaciones de la vida, y de modo especial en una mayor incidencia de la morbilidad, la cronicidad de la enfermedad, el deterioro del funcionamiento, el aumento de la discapacidad, el decaimiento en las condiciones socioeconómicas. En suma, este amplio conjunto de indicadores componen la evaluación multidimensional de la fragilidad en sus diferentes niveles (biológico y clínico, psicológico y social, y funcional) (Malaguarnera, Vacante et al. 2013). Por otra parte, todos estos factores están asociados con un mayor uso de servicios de salud y con una alta mortalidad (Rockwood, Song et al. 2011), pero también contribuyen a un elevado riesgo de institucionalización (Rockwood, Mitnitski et al. 2006) por decaimiento en las condiciones y calidad de vida de los individuos así como por la entrada y prevalencia de la dependencia.

			En este sentido, y según la Encuesta Nacional de Salud 2011-2012, entre los problemas o enfermedades crónicas o de larga evolución que afectan en mayor proporción a personas con 65 o más años de edad están la embolia, infarto cerebral, hemorragia cerebral (65,6% de los afectados tienen 65 o más años de edad), otras enfermedades del corazón (65,6%), infarto de miocardio (55,7%), y con proporciones más bajas destacan otros problemas mentales (53,3%), depresión crónica (38,2%) y ansiedad crónica (29,8%) (Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad y Instituto Nacional de Estadística (MSSI e INE) 2011-2012), como enfermedades cardiovasculares y neurodegenerativas, muy relacionadas con la edad.

			El estado de salud de la población se ha convertido en un potente indicador de la discapacidad (Deeg, Huisman et al. 2013). La afectación de la discapacidad al envejecimiento se observa en las cifras aportadas por la Encuesta de Discapacidad, Autonomía Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2008) (Instituto Nacional de Estadística 2008), siendo así que 5,8 personas de cada 10 que informaron de alguna discapacidad o limitación tenían 65 o más años de edad. De entre la población mayor, casi dos tercios son dependientes, al necesitar la ayuda de otra personas en la realización de las actividades de la vida diaria (Esparza Catalán y Abellán García 2008). La tasa de discapacidad aumenta con la edad, de forma que afecta a tres cuartas partes de las personas con 90 o más años. La EDAD-2008 también informa sobre el lugar de residencia, de modo que de todos los discapacitados mayores, casi el 10% residen en establecimientos colectivos, y de éstos más de dos tercios tienen alguna dificultad para desenvolverse en distintos lugares del centro y fuera de él.

			No obstante estas cifras de deterioro de la salud y el funcionamiento en la población mayor española, la longevidad y su correlato el envejecimiento son logros de la humanidad e indicadores de madurez de las sociedades. Y así ha sido también considerado a escala global por la Organización Mundial de la Salud, al reconocer el éxito del desarrollo social y económico, pero también de las políticas públicas de salud en el envejecimiento mundial, y la necesidad de afrontarlo desde una experiencia positiva en lo que denomina como Envejecimiento Activo, entendido como «el proceso de optimización de oportunidades en salud, participación y seguridad en orden a mejorar la calidad de vida» (World Health Organization 2002). Se potencian las capacidades de la población cuando envejece (Pérez y Abellán 2010) en las esferas de la salud (física, funcional, mental), la participación en distintos órdenes de la vida (socioeconómico, actividades culturales y espirituales, contribución productiva pagada o no pagada) y seguridad social, financiera y física provista tanto por la sociedad como por la familia cuando la población mayor no puede proveerse de la misma.

			El proceso de envejecimiento, que ya se hizo patente durante buena parte del siglo pasado, sólo ha sido seriamente considerado por los responsables políticos y los planificadores de políticas públicas muy recientemente (Phellas 2013). Y es también en este contexto en el que la investigación en Geriatría y Gerontología ha introducido el estudio sistemático de las condiciones y calidad de vida, con objeto de aportar conocimiento para el establecimiento de políticas sociales que permitan mejorarla o minimizar las consecuencias del envejecimiento en los individuos mayores, y especialmente en aquellos afectados de enfermedad, discapacidad y dependencia, falta de recursos sociales y/o económicos, soledad, u otros factores limitantes para disfrutar unas condiciones de vida dignas.

			Bajo este contexto es preciso resaltar que una afectación muy discapacitante de un envejecimiento normal es la demencia, como estado de deterioro neurodegenerativo, y su impacto se deja sentir no sólo en los individuos que lo padecen sino también en sus familiares y en la comunidad en general (Martínez Martín y León Salas 2010). Si bien se conoce su incidencia en población menor de 65 años, ésta es más alta entre población mayor (Prince, Bryce et al. 2013). A escala mundial, las estimaciones se cifraban en 24,3 millones las personas con demencia en el mundo en 2001 (Prince, Bryce et al. 2013), siendo así que los valores de 2010 se estimaban en 35,6 millones, está previsto que casi se duplique en 20 años hasta alcanzar 65,7 millones hacia 2030 y 115,4 millones en 2050 (World Health Organization y Alzheimer’s Disease International 2012). Las estimaciones para Europa (Europa 27 países) en 2006 sugieren que 7,3 millones de personas padecían demencia (Alzheimer Europe 2013), de los que alrededor de 600.000 (9%) se computaron en España y se espera un crecimiento exponencial (de Pedro-Cuesta, Virués-Ortega et al. 2009) en consonancia con el envejecimiento demográfico. Las proyecciones de incidencia y prevalencia indican que el número de personas con demencia continuará su crecimiento, si bien con especial relevancia entre la se ha observado asociación estadística significativa (Díaz-Ponce y Cahil 2013; World Health Organization y Alzheimer’s Disease International 2012). En este sentido, el coste mundial anual estimado para afrontar la demencia es de 604 mil millones de dólares USA. En los países desarrollados, la distribución proporcional del coste fue de 85% entre cuidado informal y formal, mientras que sólo el resto fue relativo al coste médico (World Health Organization y Alzheimer’s Disease International 2012).

			La demencia, como enfermedad mental progresiva y discapacitante, no es un envejecimiento normal (Díaz-Ponce y Cahil 2013). Debido a las cifras de prevalencia de la misma así como su esperada evolución, pero también a la carga económica, familiar y social que supone, constituye una prioridad de salud pública y asistencial (Martínez Martín y León Salas 2010), y de este modo también lo ha reconocido la Organización Mundial de Salud (OMS) en su 66.ª Asamblea Mundial en el año 2008, lanzando el Plan de Acción de Salud Mental 2013-2020 (World Health Organization 2013), como una parte integrante de la salud y el bienestar bajo su amplia definición de «completo estado de bienestar físico, mental y social» (United Nations y World Health Organization 1947 y 1948). En relación con la salud mental, la demencia, como ha sido expresado previamente, es una de las mayores causas de discapacidad. Y por ello, se propone no sólo considerar la demencia como una prioridad en salud pública sino también articular una agenda global, tanto a escala internacional como de los países, mediante «la implementación de planes y programas para afrontar el cuidado en demencia, en orden a mejorar el bienestar social y la calidad de vida de todos los que padecen demencia y sus cuidadores» (World Health Organization y Alzheimer’s Disease International 2012). La propuesta va dirigida tanto a ministros de salud, como a diseñadores de políticas públicas en el sector sociosanitario, a investigadores científicos, y a organizaciones involucradas en la provisión de salud y servicios sociales a población mayor y población con discapacidad.

			Durante muchos años, las aproximaciones al estudio de la demencia estuvieron centradas en el modelo biomédico (Bond 1999), que consideraba la demencia como experiencia subjetiva de enfermedad, al margen de otros factores sociales. En los años noventa, el modelo psicosocial basó su atención en la persona, en las relaciones interpersonales, en la experiencia de la demencia y del cuidado en demencia, y en la calidad de vida de los pacientes (Bartlett y O’Connor 2010). La estrategia imperante se basa en el modelo social de la discapacidad (Bond 1999), que considera la demencia como una discapacidad, y tiene en cuenta sobre todo la inclusión social y los derechos de las personas que viven con demencia más que la deficiencia en sí misma (Díaz-Ponce y Cahil 2013). En este sentido, y mientras continúa la investigación en el campo biomédico de la demencia, el modelo social se centra en la respuesta individual, familiar y social para afrontar el mantenimiento de la calidad de vida del paciente con demencia, y ello desde un enfoque temporal en consonancia con la evolución de esta discapacidad y sus consecuencias. Así, junto a la respuesta individual y social frente a esta discapacidad, otros factores clave en este modelo son el entorno político y social así como los recursos materiales.

			La investigación para identificar los factores de riesgo modificables en demencia se encuentra en sus inicios. Mientras tanto, y sobre la base del conocimiento actual, sólo se pueden afrontar las características y atributos asociados con esta condición de salud, como enfermedades de tipo vascular, hipertensión, hábitos no saludables de vida, entre otras. Y también bajo este enfoque, el análisis de las condiciones y calidad de vida en perspectiva temporal y sus factores asociados en relación con la progresión de la enfermedad, tanto de los pacientes como de sus cuidadores, constituye un tema de enorme relevancia para encarar la evolución de esta enfermedad y su impacto en los distintos ámbitos de la vida personal y de la sociedad.

			1.3. CALIDAD DE VIDA: CONCEPTUALIZACIÓN, CONTENIDOS, MEDIDAS Y MÉTODOS DE ESTUDIO

			El estudio de las condiciones y calidad de vida en población general, y especialmente adulta mayor, es relativamente reciente y creciente, como lo demuestran diversas revisiones bibliográficas desde el ámbito de la psicología y las ciencias sociales (Fernández-Ballesteros 2011; Lawton 1991) así como de la salud (Martínez Martín y Frades Payo 2006). El diseño e implementación de instrumentos de medida ha mostrado la misma evolución (Netuveli y Blane 2008), estando muy desarrollado también en el dominio de la salud (Fayers y MacHin 2007; Fernández-Mayoralas y Rojo Pérez 2005) (Martínez Martín y León Salas 2010).

			Sobre esta base bibliográfica se desprende que la calidad de vida es un constructo sobre el que los científicos no se han puesto de acuerdo en su conceptualización, siendo así que generalmente los expertos acercan sus aproximaciones conceptuales a los ámbitos de estudios de sus disciplinas (Bowling, Hankins et al. 2013), de modo que se han podido observar más de un centenar de definiciones diferentes (Martínez Martín y León Salas 2010). Fuera del entorno científico, la población está familiarizada con este término y tiene una comprensión intuitiva del mismo (Fayers y MacHin 2007).

			En este contexto, y ante la tarea de definir este término, se ha llegado a decir que es un concepto que no tiene un significado único. Muchas veces se usa como término general para señalar todo lo que es bueno, o la calidad de vida como un todo, o la calidad de vida global; otras para medir cualidades específicas o aspectos concretos de la vida (Veenhoven 2000). En relación con la perspectiva global, destaca la definición del Grupo de Calidad de Vida de la Organización Mundial de la Salud como la «percepción que el individuo tiene de su posición en la vida, en el contexto cultural y de valores en el que vive y en relación a sus metas, expectativas, estándares y preocupaciones» (The WHOQOL Group 1995). Es una definición amplia que subraya la dimensión subjetiva y multifacética de la calidad de vida en varios dominios y subdominios, incluyendo la percepción positiva y negativa de los mismos. El afrontamiento de la doble perspectiva objetivo-subjetiva es recogido en la definición de Cummins y colaboradores, para quienes la calidad de vida «es un constructo universal definido tanto objetiva como subjetivamente, donde los dominios objetivos comprenderían medidas culturalmente relevantes de bienestar objetivo, y los dominios subjetivos comprenderían la satisfacción con las diferentes dimensiones ponderadas por su importancia para el individuo» (Cummins, Andelman et al. 1998).

			Así, si bien el concepto de calidad de vida es abstracto y complejo de definir, por el contrario, existe acuerdo en considerar que en su aproximación intervienen múltiples áreas o dimensiones de vida: física, psicológica, nivel de independencia, relaciones sociales, entorno medioambiental, y espiritualidad/religión/valores personales (The WHOQOL Group 1995). En relación con el grupo de población adulta mayor, Brown y colaboradores señalan las siguientes dimensiones: relaciones familiares y sociales, bienestar emocional, religión/espiritualidad, independencia y autonomía, actividades de ocio social y comunitario, nivel de vida y situación económica, salud propia y de otros (Brown, Bowling et al. 2004). En el contexto español, y en una investigación aplicada en población con 65 y más años de edad, se refieren hasta once dimensiones mencionadas por los propios individuos, a saber: salud, situación laboral, situación económica, entorno residencial, actividades de ocio, red social, red familiar, apoyo social, estado emocional, religiosidad y espiritualidad, valores y actitudes (Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez et al. 2011). Bajo esta amplia lista de dimensiones, las personas conceden mayor importancia a unas que a otras como efecto de la interacción entre las condiciones externas de la vida individual y las percepciones sobre dichas condiciones.

			En este sentido, también existe unanimidad al considerar que la calidad de vida ha de enfocarse desde la doble perspectiva de utilización de indicadores objetivos y subjetivos (Netuveli y Blane 2008). Los primeros miden la calidad de vida por normas externas que son independientes de la percepción humana, e incluyen aspectos demográficos, del entorno residencial y social, económicos, sociales, de salud y funcionamiento (por ejemplo: nivel de renta, características y dotaciones en el entorno residencial, accesibilidad a servicios sociales, morbilidad y diagnósticos médicos, limitaciones de la actividad física, actividades de ocio practicadas, etc.); por su lado, los indicadores subjetivos hacen referencia a la valoración realizada por los propios individuos (posición económica, satisfacción residencial, adecuación de la vivienda, estado de salud percibido, vida social, etc.) (Rojo-Pérez y Fernández-Mayoralas 2011) y ello en función de sus circunstancias personales, experiencia subjetiva, normas y valores culturales. El uso de ambos tipos de indicadores es complementario, pero se ha observado que los determinantes subjetivos tienen una mayor fuerza explicativa de la calidad de vida (Cummins, Eckersley et al. 2003) (Rojo-Pérez, Fernández-Mayoralas et al. 2007); en cualquier caso, su uso dependerá de los propósitos de investigación (Veenhoven 2002).

			Con estos antecedentes relativos a la conceptualización, dominios y enfoques de la calidad de vida, resalta, como no podía ser de otra manera, la falta de unanimidad en cuanto a la forma de medir este constructo, y ello como resultado de las diversas disciplinas bajo las que se aborda. En este contexto, existe una amplia variedad de instrumentos y escalas de medida diseñados para dar respuesta a las preguntas de investigación en cada campo temático. Un compendio destacable de instrumentos de medida de calidad de vida es el recogido por Sirgy (Sirgy 2001), que clasifica los instrumentos según la escala de análisis (individual, familiar, regional, nacional), indicadores utilizados (objetivos, subjetivos, ambos) y el enfoque global o dominio específico. El mayor desarrollo de la calidad de vida en la dimensión salud se relaciona directamente con una destacada implementación de instrumentos para el análisis de la calidad de vida en salud física, mental y en funcionamiento, bien se trate de instrumentos genéricos (que cubren un amplio espectro de condiciones de salud) o dominio específicos (diseñados para detectar las consecuencias sobre la calidad de vida de enfermedades o condiciones de salud y funcionamiento concretas) (Fayers y MacHin 2007). Sin embargo, ninguna escala ofrece una visión completa de la vida de las personas ni tiene relevancia para todas ellas (Hoe, Orrell et al. 2011). Con respecto a la población adulta mayor, y bajo otros dominios que no sean el de la salud, no existen recopilaciones exhaustivas sobre medidas de calidad de vida, si bien resultan de mucho interés las revisiones de Bowling et al. (Bowling 2007), Brown et al. (Brown, Bowling et al. 2004), Fernández-Ballesteros (Fernández-Ballesteros 2011) y Stewart et al. (Stewart y King 1994).

			En suma, qué es y cómo se mide la calidad de vida ha resultado en un amplio abanico de definiciones, propuestas de dominios y diseño de instrumentos, la mayoría de las veces relacionados con los objetivos de estudio de los profesionales de las distintas disciplinas (Bowling, Hankins et al. 2013; Fernández-Ballesteros 2011; Walker y Lowenstein 2009), en donde generalmente no ha sido considerado el planteamiento, incluso intuitivo, de los propios individuos. En este sentido, y sólo recientemente, se están diseñando y utilizando métodos de abordaje que consideran la perspectiva objetiva del profesional pero también la opinión vertida por la persona, y ello mediante instrumentos amplios basados en preguntas abiertas incluidas en cuestionarios semiestructurados (Bowling 2007; Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez
et al. 2011; Martínez Martín y Frades Payo 2006). Otra aproximación procede de la aplicación de metodología cualitativa a partir de entrevistas en profundidad o grupos de discusión (Prieto-Flores, Fernández-Mayoralas et al. 2010; Rojo-Pérez, Fernández-Mayoralas et al. 2009), como método de estudio que permite explorar los dominios relevantes para la vida de los individuos así como las evaluaciones realizadas por ellos mismos y las interrelaciones entre los dominios.

			1.4. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD Y DEMENCIA

			El tradicional mayor impulso de la investigación en el dominio de la salud (Fayers y MacHin 2007; Fernández-Mayoralas y Rojo Pérez 2005; Martínez Martín y León Salas 2010), como anteriormente se ha mencionado, ha conllevado el desarrollo de lo que se denomina Calidad de Vida Relacionada con la Salud, como aproximación centrada en el paciente y en su bienestar personal; para muchos autores, es un subdominio de la calidad de vida global, al igual que lo son otros como la familia, el trabajo, el ocio, los recursos económicos, el entorno residencial, etc., si bien son muchas las investigaciones que han concluido que la salud es una de las dimensiones más importantes de la calidad de vida de la persona mayor (Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez et al. 2011) y está entre los determinantes de mayor peso en la calidad de vida global (Bowling, Farquhar et al. 1993). Como calidad de vida dominio-específica, la calidad de vida relacionada con la salud significa la naturaleza y valor de la vida en relación con la salud (Michalos 2003).

			El incremento de la prevalencia de enfermedad y discapacidad en la población según envejece puede, muchas veces, no tener cura. Pero el resultado de una terapia puede paliar los síntomas del padecimiento, derivando en una mejora del bienestar de los pacientes tratados. Y al igual que ocurre con la calidad de vida global, la calidad de vida relacionada con la salud es también una medida de resultado de evaluación multidimensional, lo que implica que está conformada por múltiples dominios o atributos, que varían en función de los individuos y sus circunstancias personales y del entorno físico y social. En este sentido, la calidad de vida relacionada con la salud abarca los aspectos de la salud física, mental y social, como subdominios ya contenidos en la propia definición de salud de la Organización Mundial de la Salud (United Nations y World Health Organization 1947 y 1948). Las áreas más frecuentemente consideradas son las relativas al funcionamiento físico, función cognitiva y bienestar psicológico, bienestar social, estado general de salud, necesidad y percepción del cuidado, y constructos personales (Martínez Martín y León Salas 2010).

			La medida de la calidad de vida relacionada con la salud se aproxima tanto por la evaluación clínica como por la del propio paciente, o la de un informante ya sea familiar o cuidador no familiar, centrando el interés de su estudio en la identificación de los efectos que las condiciones de salud y los tratamientos médico-farmacológicos tienen sobre la calidad de vida de los pacientes.

			En el contexto de la demencia, como una de las enfermedades neurodegenerativas más discapacitantes y especialmente prevalente según se envejece, su efecto es enorme, y debido a que no existe curación para la misma (Díaz-Ponce y Cahil 2013) las intervenciones han de orientarse hacia el mantenimiento, si no la mejora, de la calidad de vida de los pacientes. Y bajo esta perspectiva, el objetivo de los cuidados y de los tratamientos es mantener, al menos, la calidad de vida de los pacientes, pero también la de su entorno familiar inmediato.

			Una de las acepciones más utilizada de calidad de vida en demencia es la que la define como el resultado de la experiencia subjetiva individual y la evaluación de las circunstancias personales (Brod, Stewart et al. 1999; Martínez Martín y Frades Payo 2006). Como enfermedad mental progresiva, evoluciona con el tiempo por los cambios en el paciente o en su entorno (Martínez Martín y León Salas 2010). También es considerada como la evaluación multidimensional del sistema persona-medioambiente, en términos de adaptación a las consecuencias percibidas de la demencia (Ettema, Dröes et al. 2005), y en este sentido tiene su engarce con la definición de calidad de vida en demencia de Lawton, al contemplar la interacción del entorno personal y medioambiental (Lawton 1994).

			En función de la naturaleza dicotómica en la aproximación al estudio de la calidad de vida, basada en indicadores objetivos y subjetivos, la forma de medida de la calidad de vida en demencia también puede ser realizada por autovaloración, pero sólo en aquellos casos de individuos en estadios leves y moderados de demencia y que tengan voz y autonomía suficientes para poder contestar (Buckley, Fauth et al. 2012). Pero debido a la especificidad de esta enfermedad caracterizada por el deterioro cognitivo y de funcionamiento generalizado, se han diseñado instrumentos para recoger información aportada por informantes (cuidadores familiares o profesionales y cuidadores del sector formal), a fin de ser usados especialmente en estadios severos de deterioro cognitivo, del funcionamiento y del comportamiento.

			Una selección de instrumentos de medida de calidad de vida relacionada con la salud en demencia puede verse en recientes revisiones bibliográficas (Ettema, Dröes et al. 2005; Ready y Ott 2003; Schölzel-Dorenbos, Krabbe et al. 2010) y estudios conceptuales (Martínez Martín y León Salas 2010). La elección de unos u otros instrumentos dependerá de la severidad de la demencia, el tipo de cuidado y el entorno de residencia así como de los dominios a evaluar. No obstante ello, en función de quien haga la valoración de la calidad de vida en demencia (pacientes, cuidadores familiares, cuidadores profesionales), se han observado diferencias en los resultados, siendo así que las estimaciones más bajas se obtienen cuando son los informantes versus los pacientes quienes evalúan este constructo (Missotten, Thomas et al. 2009), independientemente del tipo de informante, y peores valoraciones expresadas por los informantes familiares podrían deberse a la incidencia de la carga de cuidado y a que la valoración pueda ser hecha de forma comparativa con situaciones de funcionamiento en estadios anteriores (Missotten, Thomas et al. 2009). Los factores asociados con uno u otro tipo de valoraciones (pacientes, informantes) se han revelado, asimismo, como distintas (Buckley, Fauth et al. 2012).

			También en el campo de la demencia, el aspecto multidimensional de la calidad de vida es importante, habiendo sido recogido por diversos autores (Brod, Stewart et al. 1999; Keating y Gaudet 2012; Lawton 1994; Venturato 2010), y puede integrar los mismos atributos que la evaluación de la calidad de vida en población general (físico, mental y cognitivo, familiar, social, laboral, ocio, recursos económicos) (Birren y Dieckmann 1991). No obstante, al igual que ocurre con la calidad de vida en población general, puede confirmarse la falta de acuerdo en los dominios que mejor representan la calidad de vida en demencia (Bond 1999), siendo así que la elección de unos u otros dominios dependerá de la gravedad del trastorno. Una selección de dominios en calidad de vida en demencia puede verse en Martínez-Martín et al. (Martínez Martín y León Salas 2010). Una reciente revisión de los instrumentos de medida revela que éstos contienen alguno de los siguientes dominios: relaciones sociales, autoestima, y estado de ánimo o afecto (Ettema, Dröes et al. 2005), si bien, al igual que ocurre con la elección de instrumentos de medida, la inclusión de unos u otros subdominios dependerá de la gravedad de la demencia (Martínez Martín y León Salas 2010).

			Muchos han sido los factores y predictores estudiados en relación con la calidad de vida en demencia. Sobre la base de modelos de ecuaciones estructurales, como técnica estadística para el estudio de relaciones causales, Forjaz et al. (Forjaz y Martínez Martín 2006) determinaron que los factores predictores estarían agrupados en cuatro grandes tipos relativos a variables sociodemográficas, del entorno y apoyo social, del individuo, y variables relativas a enfermedad y funcionamiento. Una revisión sistemática sobre calidad de vida en demencia realizada por Banerjee et al. (Banerjee, Samsi et al. 2009) señala que no existe evidencia consistente que pueda sugerir una clara asociación entre la calidad de vida en demencia y los factores sociodemográficos (edad, género, nivel de educación, raza). Los mismos autores tampoco han observado una asociación clara entre una baja calidad de vida en demencia y un alto deterioro cognitivo y una elevada limitación de la actividad, siendo así que los informantes identifican bajo funcionamiento y deterioro cognitivo con peor calidad de vida en los pacientes con demencia, mientras que cuando la información es auto-informada no se muestra esta asociación. También se observa una falta de consistencia en la asociación entre el deterioro padecido y la calidad de vida en demencia en estadios leves (Vogel, Mortensen et al. 2006).

			Sin embargo, e independientemente del tipo de informante, se ha observado asociación estadísticamente significativa, si bien de baja magnitud, entre la depresión y la calidad de vida en pacientes con demencia. En un meta-análisis cuantitativo sobre estudios longitudinales, centrado en el deterioro cognitivo sin demencia y con demencia como factores de riesgo de depresión, no se encontró asociación entre depresión y deterioro cognitivo sin demencia, pero hubo asociación entre depresión y demencia, de manera que la demencia podría ser un factor de riesgo para la depresión (Huang, Wang et al. 2011). Un meta-análisis posterior encontró que la depresión fue también un factor de riesgo de la demencia (de cualquier tipo), confirmando una asociación bidireccionalidad entre demencia y depresión (Gao, Huang et al. 2013), como condiciones con efectos sobre la disminución de la autonomía personal y de la calidad de vida, pero también en el aumento del uso de servicios y la mayor incidencia de mortalidad (Gaugler, Kane et al. 2005).

			El lugar donde reside la población afectada de demencia se ha revelado como un factor de impacto en la calidad de vida de esta población. Así, Missotten et al. estudiaron la relación entre deterioro cognitivo y calidad de vida en demencia en pacientes en comunidad y en institución, observando diferencias en función del estadio de la demencia: decaimiento de la calidad de vida en pacientes en comunidad en estadios iniciales, y en estadios avanzados en los pacientes ya en institución (Missotten, Thomas et al. 2009).

			1.5. ENVEJECER EN CASA VERSUS INSTITUCIONALIZACIÓN

			La población envejece en casa, generalmente en el lugar o vivienda habitual de residencia, en lo que se conoce bajo terminología anglosajona como ageing in place o ageing at home (Callahan 1993; Pastalan 1990; Rojo-Pérez, Fernández-Mayoralas et al. 2002; Wiles, Leibing et al. 2012). Los datos más recientes señalan que de los 8,2 millones de personas con 65 o más años de edad en España en 2011, alrededor del 96% reside en vivienda familiar (Instituto Nacional de Estadística 2011). Preguntados los mayores sobre sus preferencias residenciales, éstos desean seguir residiendo en su vivienda habitual el mayor tiempo posible (Rojo-Pérez, Fernández-Mayoralas et al. 2002), y esta estrategia se mantiene en el 90% de los casos, incluso si circunstancias adversas limitaran esta preferencia; algo menos de la mitad elegirían vivir en casa de los hijos, el 15% iría a un centro de día y regresaría de noche a casa, y menos de 2 de cada 10 optarían por ir a una residencia (Rojo-Pérez y Fernández-Mayoralas Fernández 2007). Con propósitos comparativos, en el entorno europeo, alrededor de un 8% de la población con 15 o más años de edad elegiría la institucionalización (European Commission 2007; Kouta y Kaite 2013). Los mayores sienten el entorno habitual de residencia, tanto interior o privado (la casa) como el exterior o público (el barrio o localidad donde se ubica la casa), como algo propio, han vivido en ese espacio muchos años y tienen asociados con el mismo una buena parte de sus vivencias (Rojo-Pérez, Fernández-Mayoralas et al. 2007).

			El medioambiente residencial es una de las dimensiones de la calidad de vida en la vejez (Bowling 2007; Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez et al. 2011; Lassey y Lassey 2001) y, si bien no aparece nominada por los propios mayores españoles entre las cinco más importantes (Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez et al. 2011), se constituye como un predictor significativo del bienestar subjetivo a partir de dos factores, la satisfacción con las relaciones con los vecinos y la satisfacción con la vivienda (Rojo-Pérez y Fernández-Mayoralas 2011).

			Pero la fragilidad y sus diferentes manifestaciones sobre la prevalencia de morbilidad y discapacidad, amén de los efectos de otros posibles factores sociodemográficos y económicos, progresa con la edad y puede derivar en la entrada en dependencia (Abellán García y Esparza Catalán 2006; Puga González y Abellán García 2001). La encuesta EDAD2008 (Instituto Nacional de Estadística 2008) muestra que 6 de cada 10 personas que han declarado alguna discapacidad o limitación tienen 65 o más años de edad. Bajo estas premisas, y en consonancia con el envejecimiento de la población, cabe esperar un incremento de la demanda de otras alternativas residenciales para afrontar la necesidad de un alojamiento con apoyo y cuidado (Trigg 2011). Entre éstas cabe mencionar la permanencia en el mismo domicilio pero con servicios de cuidado, o el alojamiento en centros colectivos o la institucionalización, cuando la adaptación de la vivienda habitual, para eliminar obstáculos y facilitar la movilidad, deja de ser suficiente para mantener la independencia y autonomía de la persona mayor en su entorno habitual de residencia.

			No existe un criterio unánime a la hora de contestar a la pregunta qué es una residencia o centro residencial de mayores, pero esta terminología se refiere, generalmente, a un alojamiento colectivo. Una clasificación sobre el entorno residencial recogida en el Censo de Población y Viviendas de 2011 lo denomina como establecimientos colectivos, considerados así tanto las viviendas colectivas propiamente dichas (conventos, cuarteles, residencias de personas mayores, hospitales de larga estancia, prisiones, …), como hoteles, pensiones, y establecimientos análogos (Instituto Nacional de Estadística 2013). Otras clasificaciones incluyen diferentes modelos: residencias, viviendas o pisos tutelados, centros psicogeriátricos, centros sociosanitarios, conjuntos residenciales (apartamentos, etc., con servicios comunes de titularidad pública), otros centros colectivos (Envejecimiento en Red 2013). En 2012 existían en España 353.653 plazas en centros residenciales para mayores, lo que supone una ratio de 4,3 plazas por cada 100 personas de 65 o más años; en general, se trata de centros de gran capacidad (un 50% tienen más de 100 plazas) y, de todas las residencias, algo más de una cuarta parte son de carácter privado (Envejecimiento en Red 2013).

			Dentro de los establecimientos colectivos, las personas que sufren algún tipo de discapacidad en distinto grado, y especialmente deterioro cognitivo, conforman a su vez un grupo específico en el que las situaciones favorecedoras de la integración social podrían quedar limitadas por la presencia de condiciones adversas de salud mental. Estimaciones recientes señalan que, de todas las personas en centros de cuidado de larga duración, alrededor de la mitad sufre algún tipo de demencia (Edvardsson, Winblad et al. 2008). La encuesta EDAD2008 (Instituto Nacional de Estadística 2008) informa que, de entre las personas mayores residentes en establecimientos colectivos y que reportaron algún tipo de discapacidad, más de dos tercios declararon, además, alguna dificultad para desenvolverse en distintos lugares del centro o fuera del mismo.

			En suma, cuando las consecuencias de envejecer derivan en discapacidad y entrada en dependencia, y las personas de edad no pueden solventar la realización de sus actividades diarias, ni siquiera con servicio de ayuda prestado en el propio domicilio, se produce el acceso a centros residenciales donde poder contar con el apoyo profesional y de cuidados acorde con la necesidad. Son muchas las investigaciones que afrontan la cuestión de la calidad de vida relacionada con el entorno residencial en población mayor que habita en vivienda familiar (Rojo-Pérez, Fernández-Mayoralas et al. 2007), resultando que este dominio deriva en una alta satisfacción (Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez et al. 2011). Sin embargo, son menos los estudios sobre características de los centros de cuidado de larga duración y la calidad de vida de los residentes. Una aproximación a ello puede verse en una reciente revisión sistemática, que aborda el análisis de las características de los centros de cuidado de larga duración (estructura y organización del cuidado, procesos de cuidado, localización urbana/rural, tamaño, coste, recursos materiales, recursos humanos y profesionales, etc.) para población mayor con demencia (Zimmerman, Anderson et al. 2013); el conocimiento así generado podría orientar la guía de planificación y diseño de políticas relativas a centros de cuidado para personas con demencia, lo que redundará en la calidad del cuidado y, consecuentemente, en la calidad de vida de los usuarios. Otros estudios ponen el acento en la valoración de la calidad de vida de población mayor institucionalizada, con o sin demencia (Beer, Bosboom et al. 2009; Böckerman, Johansson et al. 2012; Halek, Dichter et al. 2013; Hall, Opio et al. 2011; Hoe, Hancock et al. 2006; Kane, Rockwood et al. 2005; Meeks, Van Haitsma et al. 2012; Simon, Berwig et al. 2013; Subasi y Hayran 2005; Tsai 2013; Zimmerman, Sloane et al. 2005; Zubritsky, Abbott et al. 2013).

			La calidad de vida en población con demencia e institucionalizada en varias ciudades españolas ha sido estudiada a partir de las opiniones de los pacientes, cuidadores familiares y personal profesional de la institución (Crespo, Bernaldo de Quirós et al. 2012). Los resultados indican que las puntuaciones de calidad de vida expresadas por los pacientes fueron significativamente más elevadas que las de los informantes, siendo así que se obtuvieron correlaciones significativas entre las puntuaciones de los informantes (familiares y profesionales) pero éstas no correlacionaron con las de los residentes. Un análisis comparativo de la calidad de vida en pacientes con demencia residentes en vivienda familiar y en institución, evaluada por el cuidador más cercano (familiar o cuidador profesional, respectivamente), reveló que la calidad de vida total y la de los subdominios fue más elevada cuando fue valorada por el familiar, con resultados estadísticamente significativos, y el estado funcional, la severidad de la demencia, la depresión y los síntomas neuropsiquiátricos resultaron factores predictores de una peor calidad de vida (León-Salas, Olazarán
et al. 2013).

			El estudio de la calidad de vida en población con demencia se revela como de enorme interés por cuanto la demencia es una enfermedad en progresión, es especialmente prevalente en población vieja y vieja-vieja, afecta al sistema físico-emocional-social de quienes lo padecen y la demanda de atención y cuidados en centros residenciales de larga duración también está en aumento. Es mucha la investigación realizada bajo el paradigma médico de la calidad de vida en demencia y poca la prestada a entender cómo afectan el contexto residencial y las características de diseño de los centros en el cuidado, y su repercusión en los pacientes (O’Malley y Croucher 2005). En este contexto, hay que indagar en las necesidades y preferencias residenciales de la población con demencia y sus cuidadores. Si bien la población mayor, en general, prefiere envejecer en casa, las necesidades específicas de los mayores con demencia podrían estar mejor cubiertas, especialmente en estadios avanzados, en centros residenciales de cuidado de larga duración, donde recibir una atención especializada por parte de profesionales médicos, psicólogos, terapeutas, cuidadores, etc. En cualquier caso, es preciso conocer la necesidad de cuidado y la efectividad del mismo según estadios de evolución de la enfermedad y contextos residenciales diseñados para cubrir las necesidades concretas, lo que redundará en la calidad de vida del paciente y de sus cuidadores, pero también en un mejor conocimiento del impacto de esta enfermedad para la planificación de servicios específicos de alojamiento, atención y cuidado.

		

	


	
		
			2. OBJETIVOS Y PREGUNTAS DE INVESTIGACIÓN

			Maria João Forjaz

			2.1. RESUMEN

			En este capítulo se presenta el objetivo principal del estudio: describir y analizar los factores asociados a la calidad de vida en personas mayores institucionalizadas con demencia. Además, se presentan los objetivos específicos, que corresponden a varias preguntas de investigación. Para cada una de las preguntas, se indican brevemente las principales variables que se tienen en cuenta y la muestra estudiada. Aunque el estudio se centre en personas mayores con demencia institucionalizadas, en varios análisis fue posible la comparación de los datos con los de otras muestras de personas mayores sin demencia que vivían en su entorno familiar (no institucionalizados) o en residencias de mayores (institucionalizados pero sin demencia). Por otra parte, se describe el tipo de diseño utilizado: transversal, con datos recogidos en un único momento; o longitudinal, en el que se comparan los datos de la misma persona, recogidos en dos momentos distintos. Mediante el estudio longitudinal, con seguimiento a 18 meses, fue posible analizar datos de mortalidad y su relación con la calidad de vida y variables de salud.

			2.2. INTRODUCCIÓN

			El objetivo global del estudio escrito en este libro fue presentar y examinar los factores asociados con la salud y calidad de vida de personas mayores con demencia que están institucionalizadas en residencias de mayores. De esta forma, se diseñó una encuesta con varios cuestionarios previamente validados, y también preguntas sobre áreas relacionadas con la calidad de vida de las personas mayores. En el capítulo 3 se describe en detalle la muestra principal, la metodología y los instrumentos de medida. A partir del capítulo 3, las medidas que se utilizan en cada capítulo u objetivo específico de investigación son brevemente enumeradas. Con los datos obtenidos se ha podido contestar a varias preguntas de investigación u objetivos específicos. La Tabla 2.1. presenta, de forma resumida, la estructura del libro, los temas tratados y los distintos análisis realizados.

			Tabla 2.1. Esquema del libro: temas tratados y análisis realizados
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							Muestra A: Muestra representativa de 1106 personas mayores, sin demencia, que viven en su comunidad.

							Muestra B: 234 personas mayores sin demencia, institucionalizadas en residencias de mayores.

							Muestra C: 525 personas mayores con demencia, institucionalizadas en residencias de mayores.

							QOL-AD: Escala de Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer.



			2.3. LA ESCALA DE CALIDAD DE VIDA EQ-5D CONTESTADA POR UN INFORMANTE ¿ES UNA MEDIDA ADECUADA PARA VALORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA?

			La escala EQ-5D es una de las principales medidas de resultado del estudio (The EuroQol Group 1990). Su importancia se hace patente en la gran cantidad de trabajos de investigación que la utilizan. La elección de este cuestionario como medida de calidad de vida general, junto con otros dos específicos para demencia, fue justificada por varias razones. En primer lugar, permite la comparación con los resultados de otros estudios con población mayor sin demencia, tanto en el entorno de la residencia, como en el entorno comunitario, o sea, de quienes viven en sus casas. Algunos de esos estudios habían sido diseñados por el equipo investigador (Fernandez-Mayoralas, Giraldez-Garcia et al. 2012). En segundo lugar, el EQ-5D ha sido previamente validado en personas mayores con demencia (Coucill, Bryan et al. 2001; Jönsson, Andreasen et al. 2006), y también en la población general española (Badia, Roset et al. 1999). En tercer lugar, el EQ-5D contiene una versión que puede ser aplicada por un informante (o proxy), lo que constituye una solución válida para los casos de personas con dificultades cognitivas, que no pueden entender los cuestionarios auto-valorados y que no son capaces de expresar su opinión. Sin embargo, faltaban estudios que analizasen las propiedades psicométricas el EQ-5D contestado por un informante, en personas mayores con demencia institucionalizadas. Así, en el capítulo 4 se analizan la fiabilidad la validez y otros parámetros psicométricos del EQ-5D aplicado por proxy. El EQ-5D tiene una versión más reciente, de 5 niveles (EQ-5D-5L) (Herdman, Gudex et al. 2011). Sin embargo, en este estudio se utilizó la versión disponible en el momento, el EQ-5D-3L, la cual se referirá simplemente como EQ-5D.

			2.4. ¿CUÁLES SON LAS CARACTERÍSTICAS DE LOS MAYORES CON DEMENCIA QUE VIVEN EN RESIDENCIAS?

			Después de comprobar la utilidad de una de las medidas de calidad de vida más importantes y de mayor utilización, es de interés conocer y caracterizar la muestra de estudio. De este modo, en el capítulo 5 se describe la muestra en cuanto a sus características sociodemográficas, de calidad de vida y de estado de salud. La capacidad funcional, el estado cognitivo y emocional han sido también caracterizados. Debido a que el estudio no utilizó una muestra aleatoria, sino una de conveniencia, describir las características de la muestra permite compararla con las de otros estudios similares. Esto es muy importante para saber hasta qué punto los resultados obtenidos pueden ser generalizados. Además, en cada uno de los capítulos también se incluye una breve descripción del grupo de participantes que se ha estudiado específicamente en esos análisis.

			2.5. ¿EN QUÉ DIFIERE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS MAYORES CON DISTINTOS ESTADOS COGNITIVOS Y QUE VIVEN EN DISTINTOS ENTORNOS RESIDENCIALES?

			El capítulo 6 tiene como objetivo comparar la calidad de vida de tres grupos de personas mayores que difieren en cuanto a su estado cognitivo y al entorno residencial: personas mayores sin demencia que viven en la comunidad y dos grupos de mayores institucionalizados, uno sin y otro con demencia. Por otro lado, se analizó la influencia de variables de salud y sociales en las dimensiones del EQ-5D. Los resultados encontrados aportan información importante para el desarrollo de intervenciones que tengan como objetivo mantener y mejorar la calidad de vida de las personas mayores que vivan en distintos entornos, y teniendo en cuenta su estado cognitivo.

			2.6. ¿CUÁLES SON LOS FACTORES ASOCIADOS CON LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS MAYORES INSTITUCIONALIZADAS?

			Uno de los objetivos parciales más importante para alcanzar el objetivo global del estudio era analizar los factores asociados, o determinantes, de la calidad de vida de los mayores con demencia institucionalizados. Este objetivo se afrontó con dos tipos de análisis: uno con datos transversales, es decir, recogidos en un único momento temporal; y otro con datos longitudinales, comparando la calidad de vida a lo largo de un periodo de tiempo, y sus factores asociados. Por ello, se ha preferido utilizar el término determinantes de calidad de vida cuando se analizan datos transversales, y predictores cuando se trata de datos longitudinales.

			2.6.1. ¿Cuáles son los determinantes de calidad de vida en mayores
institucionalizados con demencia?

			El capítulo 7 se dedica al estudio de una medida de calidad de vida específica para demencia mediante el instrumento QOL-AD, a fin de conocer mejor qué factores, o determinantes, están asociados con la calidad de vida de los mayores institucionalizados. Los resultados de este análisis nos permiten obtener información fiable para diseñar estrategias de intervención con el objetivo de mantener y mejorar la calidad de vida de esta población. Sin embargo, como se utilizan datos transversales, esto es, recogidos en un solo periodo de tiempo, no se pueden establecer conclusiones en cuanto a la causalidad. Por ejemplo, si encontráramos que un mayor número de visitas está asociado a una mejor calidad de vida, se podrían dar dos explicaciones: que por tener más visitas, las personas mayores tienen mejor calidad de vida; o que los amigos prefieren visitar a personas con mejor estado de salud y mejor calidad de vida (mejor salud, estado funcional, emocional, etc.). En el primer caso, el número de visitas causa una mejor calidad de vida, mientras en el segundo caso es la calidad de vida la que causa un mayor número de visitas.

			2.6.2. ¿Cuáles son los predictores de calidad de vida en mayores institucionalizados con demencia?

			El capítulo 8 permite responder a la limitación del sentido de causalidad de los estudios transversales, como sucede con el elaborado en el capítulo precedente. Al medir la calidad de vida en dos momentos (al inicio y 18 meses después), se puede ver qué factores de salud están asociados, o realmente predicen, la calidad de vida medida posteriormente. En nuestro caso, la hemos medido dos veces, al inicio del estudio y 18 meses después. Controlando tanto por el tiempo trascurrido como por la calidad de vida inicial, se analiza qué características de los participantes predecían una mejor calidad de vida posterior. Las características basales analizadas incluyeron variables sociodemográficas, de salud y de participación en actividades de ocio.

			2.7. ¿CÓMO VARÍA LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA SEGÚN  CARACTERÍSTICAS INDIVIDUALES Y RESIDENCIALES?

			Los capítulos precedentes se centran principalmente en las características individuales de los residentes y su asociación con la calidad de vida. No bstante, se conoce por estudios previos que el contexto, o entorno residencial de las personas mayores, tiene también una gran importancia en la salud y en cómo se valora la calidad de vida, pues se trata del espacio en el que se desarrolla la mayor parte de la vida cotidiana en la vejez. Al haber recogido las características de las residencias, se ha podido analizar simultáneamente el efecto de los factores individuales y contextuales. Justamente, en el capítulo 9 se presenta un análisis multinivel de la calidad de vida valorada por el QOL-AD, que toma en cuenta tanto indicadores demográficos, socioeconómicos, de relaciones sociales y de salud (nivel individual), como características de los centros residenciales (nivel contextual).

			2.8. ¿CÓMO SE ASOCIA LA COMORBILIDAD CON EL ESTADO DE SALUD Y LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS MAYORES INSTITUCIONALIZADAS?

			La mayoría de las personas mayores padecen de varios problemas de salud, muchos de ellos crónicos. En nuestro estudio con mayores con demencia institucionalizados, tenemos información sobre el número y tipo de problemas de salud. Además, en un estudio similar pero con personas mayores sin demencia, también institucionalizadas, habíamos recogido información sobre comorbilidad (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011; Noro y Aro 1996; Rodríguez-Blázquez, Forjaz et al. 2012). En el capítulo 10 se analiza la relación entre estado de salud, calidad de vida y comorbilidad en mayores con y sin demencia. Por otra parte, este análisis permitió conocer cuáles eran los problemas de salud que más influían en el estado de salud y la calidad de vida, información que es importante tener en cuenta a la hora de planificar recursos.

			2.9. ¿EN QUÉ DIFIEREN LAS PERSONAS MAYORES QUE PARTICIPAN EN DISTINTOS TIPOS DE ACTIVIDAD DE OCIO?

			Estudios previos del equipo investigador muestran la importancia del ocio para la calidad de vida en la vejez (Fernández-Mayoralas, Rojo Pérez et al. 2011). También la participación, en términos de realización de actividades de ocio, es uno de los pilares para la promoción del envejecimiento activo (World Health Organization 2002). En este sentido, resulta conveniente indagar sobre el perfil de participación en actividades de ocio de las personas mayores según su nivel de deterioro cognitivo y que viven en residencia. Asimismo, se analizan los factores (de tipo sociodemográfico y recursos económico, de salud y funcionamiento, redes familiar y social) que explican su nivel de participación en estas actividades. Para ello, se tomó como muestra de estudio las personas mayores institucionalizadas, con o sin demencia, teniendo en cuenta el nivel de deterioro cognitivo. Los resultados de estos análisis, presentados en el capítulo 11, ofrecen información relevante para desarrollar estrategias que promuevan el envejecimiento activo en la población mayor institucionalizada.

			2.10. ¿QUÉ FACTORES INFLUYEN EN LA MORTALIDAD DE ADULTOS MAYORES CON DEMENCIA?

			Al hacer el estudio de seguimiento, recogiendo información 18 meses después, se observó que una parte de los encuestados había fallecido. Ello permitió estudiar qué factores, medidos en el tiempo basal, estaban asociados con una mayor probabilidad posterior de muerte. Este amplio objetivo se ha desarrollado en los dos capítulos siguientes.

			2.10.1. ¿Cómo se relaciona la calidad de vida con la mortalidad?

			En el capítulo 12 se profundiza en la relación entre calidad de vida, medida con el índice EQ-5D, y mortalidad. Específicamente, se estudiaron posibles factores modificadores y de confusión de esta relación. Por otra parte, se analiza si la relación entre calidad de vida y mortalidad es distinta para diversos grupos de pacientes. De entre los factores estudiados, destacan la gravedad de la depresión, el estado funcional y la depresión.

			2.10.2. ¿Qué factores de salud predicen la mortalidad?

			Además de la calidad de vida, hay otros factores de salud que también pueden contribuir a una mayor o menor mortalidad posterior. De esta forma, en el capítulo 13, se compara el grupo de las personas que han fallecido con las que permanecían vivas tras el seguimiento, en cuanto a varios indicadores de salud medidos en el tiempo basal. Se tuvo en cuenta la presencia de problemas crónicos de salud (comorbilidad), variables sociodemográficas, la percepción de cambio en el estado de salud en los últimos 12 meses e indicadores de ocio y tiempo libre.

			2.11. ¿QUÉ IMPLICACIONES TIENEN LOS RESULTADOS DEL ESTUDIO PARA EL CUIDADO DE LAS PERSONAS MAYORES?

			En el capítulo de conclusiones se repasan las principales conclusiones de los análisis realizados. Así, a partir del conocimiento obtenido sobre los determinantes y factores asociados a la calidad de vida y salud de personas mayores con demencia institucionalizadas, podemos presentar propuestas para una mejor atención de las personas mayores. Las implicaciones del estudio se centran tanto en aspectos clínicos, como de investigación y también de políticas sociales y de salud pública.

		

	


	
		
			3. DISEÑO, PARTICIPANTES Y METODOLOGÍA DEL ESTUDIO

			Carmen Rodríguez-Blázquez

			3.1. RESUMEN

			En este capítulo se presenta el diseño, los participantes y la metodología del estudio de Calidad de Vida en personas mayores con demencia que viven en residencias. El estudio se desarrolló en dos fases. En el estudio transversal, participaron 525 personas mayores de 60 años, diagnosticadas de demencia mediante criterios DSM-IV-TR, que otorgaron su consentimiento informado para incorporarse al estudio por sí mismos o por medio de sus representantes legales y que residían en cualquiera de los 14 centros participantes, residencias gestionadas por Eulen Servicios Sociosanitarios y el Centro Alzheimer de la Fundación Reina Sofía. A través de un cuestionario, se recogieron los datos sociodemográficos, el estado funcional (mediante el índice de Barthel), el número de condiciones médicas crónicas, el estado de salud y de la calidad de vida relacionada con la salud (mediante el EQ-5D) y la calidad de vida en demencia(mediante el QOL-AD, versiones del residente y del cuidador, y el QUALID), el uso del tiempo libre (actividades de ocio), el estado emocional (medido con la escala de depresión de Cornell), y el estado cognitivo (mediante el MEC, el SPMSQ de Pfeiffer y la escala de gravedad de la demencia, CDR). También se recogieron datos sobre las residencias, tales como su tipo de gestión, localización y recursos y servicios disponibles. Posteriormente, a los 18 meses se llevó a cabo un estudio de seguimiento en el que participaron 274 participantes del estudio original (un 52,2% de la muestra inicial). En dicho estudio, se recogieron datos sociodemográficos básicos y se aplicaron las escalas EQ-5D, QOL-AD (versión cuidador) y CDR.

			3.2. INTRODUCCIÓN

			Teniendo en cuenta el objetivo principal del estudio, la evaluación de la calidad de vida de las personas institucionalizadas con demencia y sus factores asociados, en este capítulo se describe el diseño y las variables estudiadas, las características de la población y los procedimientos de análisis de datos utilizados para responder a los objetivos del estudio. El estudio se desarrolló en dos fases: un estudio transversal y un estudio de seguimiento a los 18 meses, que se describen en los apartados correspondientes. Se presenta en el capítulo 4 el estudio de las características psicométricas de una de las medidas de calidad de vida más utilizadas tanto en población general como en mayores, el EQ-5D (The EuroQol Group 1990), en este caso administrado por entrevista a los cuidadores.

			3.3. ESTUDIO TRANSVERSAL

			El estudio transversal se planteó como un estudio descriptivo, multicéntrico y a escala nacional. La muestra del estudio estuvo compuesta por 525 personas con demencia, diagnosticadas siguiendo los criterios de demencia del Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales, cuarta edición revisada (más conocido por sus siglas en inglés, DSM-IV-TR) (American Psychiatric Association 2000), mayores de 60 años y que hubieran manifestado, por sí mismas o por medio de su cuidador o representante legal, su consentimiento a participar. Los participantes estaban atendidos en residencias gestionadas por Eulen Servicios Sociosanitarios (14 residencias ubicadas en 10 provincias distintas en España) y el Centro Alzheimer de la Fundación Reina Sofía (una residencia en Madrid) (Tabla 3.1.).

			Tabla 3.1. Características y localización de las residencias del estudio

			
      
					
							
							Provincia

						
							
							Entorno

						
							
							N.º
participantes

						
							
							Tipo de gestión

						
					

					
        
					
							
							A Coruña

						
							
							Urbano

						
							
							80

						
							
							Privada

						
					

					
							
							Álava

						
							
							Urbano

						
							
							14

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Barcelona (1)

						
							
							Rural

						
							
							13

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Barcelona (2)

						
							
							Urbano

						
							
							24

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Burgos

						
							
							Urbano

						
							
							14

						
							
							Privada

						
					

					
							
							Cuenca

						
							
							Rural

						
							
							4

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Huelva

						
							
							Urbano

						
							
							19

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Lleida

						
							
							Rural

						
							
							11

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Madrid (1)

						
							
							Urbano

						
							
							121

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Madrid (2)

						
							
							Urbano

						
							
							68

						
							
							Mixta

						
					

					
							
							Madrid (3)

						
							
							Urbano

						
							
							80

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Pontevedra

						
							
							Urbano

						
							
							63

						
							
							Mixta

						
					

					
							
							Sevilla (1)

						
							
							Rural

						
							
							12

						
							
							Pública de Gestión Privada

						
					

					
							
							Sevilla (2)

						
							
							Urbano

						
							
							2

						
							
							Privada

						
					

				
			

			Debido a las características de los participantes, personas con demencia, fue necesario incluir a los cuidadores como una de las fuentes de datos del estudio. Para este estudio, se definió la figura del cuidador como una persona con contacto regular y cercano con la persona con demencia, y que tuviera información de primera mano y en profundidad sobre su estado de salud y circunstancias. En el caso en que no hubiera un cuidador familiar, se recurrió a información suministrada por el personal sanitario y de asistencia de las residencias incluidas en el estudio.

			Los participantes recibieron información detallada sobre los objetivos del estudio, las implicaciones de su participación en el mismo y la posibilidad de retirarse en cualquier momento y firmaron el consentimiento por sí mismos o mediante su representante legal en caso de estar incapacitados. El estudio recibió la autorización por parte del Comité de Ética de la Investigación y de Bienestar Animal del Instituto de Salud Carlos III que asegura el cumplimiento de la normativa nacional e internacional en materia de aspectos éticos y legales de la investigación.

			Se elaboró un cuestionario para recoger todas las variables del estudio, compuesto por varios bloques temáticos: datos sociodemográficos del residente y del cuidador, estado funcional, estado de salud, ocio y tiempo libre, calidad de vida, estado emocional y estado cognitivo (Tabla 3.2.). También se elaboró un cuestionario sobre aspectos arquitectónicos y equipamientos de los centros estudiados.

			
					El bloque de datos sociodemográficos del residente incluyó preguntas sobre el sexo, la edad, el estado civil, la forma de convivencia anterior a la entrada en la residencia, el nivel de estudios alcanzado y el tipo de actividad profesional que desempeñaba el residente, la situación familiar y la frecuencia de contactos con familiares y amigos, y la duración y el motivo de la institucionalización. Sobre el cuidador, se recogieron datos básicos (sexo, edad, nivel de estudios y tipo de relación con el residente).

					Para determinar el estado funcional del participante se emplearon el índice de Barthel (Barthel y Mahoney 1965). El índice de Barthel es una escala que mide la capacidad funcional de la población en relación con el funcionamiento en una serie de actividades de la vida diaria que cuenta con estudio de validación en España (Cid-Ruzafa y Damián-Moreno 1997). Consta de 10 ítems: comer, lavarse, vestirse, arreglarse, deposiciones, micción, usar el retrete, trasladarse, deambular y subir escalones. Estos ítems pueden tomar valores entre 0 (dependiente) y 15 (independiente). La suma total oscila entre 0 (totalmente dependiente para las actividades de la vida diaria) y 100 (totalmente independiente para las actividades de la vida diaria, o capacidad funcional completa).

					La comorbilidad se evaluó mediante un listado de 21 enfermedades crónicas: problemas de huesos, de visión, de audición y de memoria, insomnio, depresión, enfermedad de Alzheimer y de Parkinson, otros trastornos mentales (incluyendo demencia), problemas respiratorios, del corazón, diabetes, hipercolesterolemia, hipertensión, problemas de la boca y dentadura, tumores y cáncer, problemas digestivos, afecciones en los órganos genito-urinarios, alergia y dolores de cabeza o jaquecas.

					El estado de salud y calidad de vida relacionada con la salud se valoró con la escala EQ-5D (The EuroQol Group 1990). El EQ-5D cuenta con versión validada en español (Badia, Roset et al. 1999). Este instrumento consta de cinco ítems o dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresión), que se puntúan con tres opciones de respuesta: 1 (sin problemas), 2 (problemas moderados) y 3 (problemas graves). Hay también una nueva versión, el EQ-5D-5L, con 5 opciones de respuesta, que no estaba disponible en el momento de recolección de datos (Herdman, Gudex
et al. 2011). Por ello, se utilizó el EQ-5D estándar, también conocido por el EQ-5D-3L, que simplemente será referido como EQ-5D. La combinación de las puntuaciones en cada una de las dimensiones genera un perfil con 243 posibles estados de salud así como un índice de utilidad a partir de un algoritmo, que oscila entre -1 y 1. Los valores inferiores a 0 indican estados de salud peores que la muerte. El EQ-5D también cuenta con una pregunta sobre cambio del estado de salud en los últimos 12 meses, puntuada como 1 (mejor), 2 (igual) y 3 (peor); y una escala visual analógica del estado de salud actual (EQ-EVA), que se puntúa entre 0 (el peor estado de salud imaginable) y 100 (el mejor estado de salud imaginable). En este estudio se aplicó una versión administrada por entrevista al cuidador sobre el estado de salud del residente, que fue validada mediante un proceso que se describe en el capítulo 4.

					El uso del tiempo libre se evaluó mediante cinco preguntas sobre la realización de actividades de ocio activo (como ejercicio físico, baile, juegos recreativos, etc.), ocio pasivo (ver la tele, oír música, manualidades, etc.), ocio cultural
(ir al cine o al teatro, visitar museos o exposiciones, por ejemplo), ocio social (ir a misa, visitar familiares y amigos, etc.) y otras actividades. Las opciones de respuesta fueron sí (1) y no (0).

					La calidad de vida en demencia, se midió mediante dos instrumentos: la escala de calidad de vida en la enfermedad de Alzheimer (QOL-AD) (Logsdon, Gibbons et al. 2002) y la escala de calidad de vida en demencia avanzada (QUALID) (Weiner, Martin-Cook et al. 2000). Ambas escalas cuentan con estudios de validación en español (Garre-Olmo, Planas-Pujol et al. 2010; León-Salas, Logsdon et al. 2011) on the Mini-Mental State Examination (MMSE). El QOL-AD es un instrumento específico para personas con enfermedad de Alzheimer que incluye 13 ítems (salud física, energía, estado de ánimo, condiciones de vida, memoria, familia, relación de pareja, vida social, visión general de sí mismo, capacidad para realizar tareas cotidianas, capacidad para disfrutar, situacion financiera y vida en general). Cada pregunta se puntúa de 1 (malo) a 4 (excelente), con una puntuación total de 52 puntos. Consta de dos versiones, una para el residente y otra para el cuidador. En el presente estudio se administraron las dos versiones en los casos en que el estado cognitivo del residente lo permitió. Por su parte, la escala QUALID es un instrumento de evaluación destinado a personas con demencia avanzada, por lo que es el cuidador quien contesta a las preguntas. Además, el contenido de los 11 ítems versa sobre conductas y emociones directamente observables: sonríe, parece triste, llora, tiene expresión de malestar, parece físicamente incómodo, se queja, está irritable o agresivo, disfruta comiendo, tocando o siendo tocado, interactuando con los demás o estando en compañía de otros, y parece emocionalmente tranquilo. Las opciones de respuesta van de 1 a 5, y la puntuación total alcanza un máximo de 55 puntos, indicando una buena calidad de vida.

					Para valorar el estado emocional, se utilizó la escala Cornell de depresión para demencia (Alexopoulos, Abrams et al. 1988). Dicha escala, que cuenta con validación en español (Pujol, De Azpiazu et al. 2001), consta de 19 ítems que evalúan la presencia e intensidad de los signos relacionados con el estado de ánimo (ansiedad, tristeza, irritabilidad, …), los trastornos de conducta (agitación, lentitud, pérdida de apetito, etc.), signos físicos (pérdida de peso y energía), alteraciones en las funciones cíclicas (insomnio, variación diurna del estado de ánimo) y trastorno ideacional (baja autoestima, ideación suicida, pesimismo, delirios). Los síntomas se puntúan como 0 (ausente), 1 (ligero o intermitente) y 2 (grave).

					El estado cognitivo se evaluó mediante el cuestionario de Pfeiffer Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ) (Pfeiffer 1975), que cuenta con versión validada en español (Martínez de la Iglesia, Dueñas Herrero et al. 2001). También se utilizó el Mini-Examen Cognoscitivo (MEC) (Lobo, Saz et al. 1999), la escala de valoración clínica de la demencia (Clinical Dementia Rating, CDR) (Hughes, Berg et al. 1982; Morris 1993) y la escala de impresión clínica global (Guy 1976). El cuestionario SPMSQ de Pfeiffer es un instrumento de detección del deterioro cognitivo que evalúa memoria a corto y largo plazo, orientación espacial y temporal, información sobre hechos cotidianos y capacidad para realizar una tarea matemática sencilla. Es una prueba de fácil administración que consta de sólo 10 preguntas y es aplicable a personas de bajo nivel de escolarización. El MEC es la versión española adaptada del Mini-Mental State Examination (MMSE) (Folstein, Folstein et al. 1975). Contiene 23 ítems con cuestiones relativas a la orientación espacio-temporal, la memoria a corto y largo plazo, la capacidad de concentración y cálculo, y la fluidez verbal. La puntuación máxima es de 35 puntos y se determinó como punto de corte para el deterioro cognitivo una puntuación igual o mayor a 24 puntos, mientras que una puntuación mayor o igual a 14 indica deterioro cognitivo grave. La gravedad de la demencia se determinó mediante la escala CDR que evalúa el deterioro del individuo en los ámbitos de memoria, orientación, juicio y resolución de problemas, actividades sociales, actividades domésticas y cuidados personales. La puntuación se establece en un rango de 0 (sin deterioro) a 3 (demencia grave) y la puntuación total se obtiene a partir de un algoritmo que permite clasificar la gravedad de la demencia en tres estadios: 1 (leve), 2 (moderada) y 3 (grave). Por último, la escala de impresión clínica global es un instrumento que establece la gravedad de la demencia a juicio del profesional que está cumplimentándola, y a partir de la información de la que ya dispone con anterioridad sobre el paciente, en un rango que va de 1 (normal, sin demencia) a 7 (demencia muy grave).

					El cuestionario específico para las residencias incluyó 11 preguntas relativas a la localización geográfica del edificio, el tipo de gestión (pública de gestión privada, privada o mixta), el tipo de residentes que atiende (válidos o asistidos), la tipología de construcción y edificación (exento o como parte de un bloque de edificios, número de plantas, estado de mantenimiento), y el equipamiento con el que cuenta (por ejemplo, jardines, tipos de habitaciones, servicios).

			

			Tabla 3.2. Bloques temáticos, variables y escalas de evaluación utilizadas en el estudio

			
				
					
							
							Bloque temático

						
							
							Variables y escalas de evaluación

						
							
							Referencia

						
					

				
				
					
							
							1. Datos sociodemográficos

						
							
							Datos básicos del residente y del cuidador

						
							
						
					

					
							
							2. Estado funcional

						
							
							Índice de Barthel

						
							
							(Barthel y Mahoney 1965)

						
					

					
							
							3. Comorbilidad

						
							
							Listado de 21 condiciones crónicas de salud

						
							
						
					

					
							
							4. Estado de salud y calidad de vida relacionada con la salud

						
							
							EQ-5D

						
							
							(The EuroQol Group 1990)

						
					

					
							
							5. Uso del tiempo libre

						
							
							Cuestionario de actividades de ocio

						
							
						
					

					
							
							6. Calidad de vida

						
							
							QOL-AD

							QUALID

						
							
							(Logsdon, Gibbons et al. 2002)

							(Weiner, Martin-Cook et al. 2000)

						
					

					
							
							7. Estado emocional

						
							
							Escala Cornell de depresión para

							demencia

						
							
							(Alexopoulos, Abrams et al. 1988)

						
					

					
							
							8. Estado cognitivo

						
							
							SPMSQ

							CDR

							Escala de Impresión Clínica Global

						
							
							(Pfeiffer 1975)

							(Hughes, Berg et al. 1982)

							(Guy 1976)

						
					

					
							
							9. Residencia

						
							
							Características básicas de la residencia

						
							
						
					

				
			
					
				CDR: Clinical Dementia Rating; QOL-AD: Quality of Life in Alzheimer’s Disease scale; QUALID: Quality of Life in Late-stage Dementia scale. SPMSQ: Short Portable Mental Status Questionnaire.



			3.4. ESTUDIO DE SEGUIMIENTO

			Para analizar la evolución de la calidad de vida y otras variables de interés, se planificó un estudio de seguimiento de la muestra del estudio transversal a los 18 meses. De las 525 personas incluidas en dicho estudio, solo se pudo entrevistar de nuevo a 274 (un 52,2% de la muestra original), principalmente debido a la muerte de los participantes (138 individuos, un 26,3% de la muestra original). Las entrevistas se realizaron realmente en un intervalo de tiempo de 16 a 25 meses después de la primera (promedio: 18 meses), y en ellas se recogieron datos sociodemográficos básicos (edad, sexo), y las puntuaciones de las escalas EQ-5D, QOL-AD (versiones para el residente y el cuidador) y CDR.

			De las 525 personas que constituyeron la muestra de conveniencia de la fase basal del estudio, 90 personas (17% de la muestra inicial) se excluyeron porque 3 residencias no han seguido el estudio. De las 435 (82.8%) personas de las residencias participantes, 23 personas (4,4%) cambiaron de residencia y por tal no han aportado datos de seguimiento, y 138 fallecieron (26,3%). De este modo, participaron en la muestra de seguimiento un total de 274 personas, que equivale a un 52,2% de la muestra inicial (Figura 3.1).

			Figura 3.1. Casos perdidos en el seguimiento

			[image: Figura_3_1.jpg]

			Nota: Los porcentajes fueron calculados en relación a la muestra inicial

		

	


	
		
			4. VALIDACIÓN DEL EQ-5D CONTESTADO POR OBSERVADOR EN PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA

			Alba Ayala 

			Carmen Rodríguez-Blázquez 

			Alicia Díaz Redondo

			4.1. RESUMEN[1]

			Puesto que son muchos los problemas que suponen medir la calidad de vida en personas con demencia, este capítulo pretende evaluar si el EQ-5D, una medida genérica, es apropiada para valorar calidad de vida en personas con demencia que viven en residencias. Para ello, se analizaron las propiedades psicométricas del cuestionario. El EQ-5D fue evaluado por un cuidador familiar o profesional debido al deterioro cognitivo que padecían los pacientes. El cuestionario resultó aceptable y viable, con moderada consistencia interna, posiblemente por presentar dos dimensiones como señalaba el análisis factorial. La fiabilidad interobservadores, medida por el coeficiente de correlación intraclase aplicado a una submuestra de 84 parejas cuidador-residente, fue adecuada (0,72). El EQ-5D presentó altas correlaciones con otras medidas que evalúan la calidad de vida en personas con demencia (QOL-AD y QUALID). Las mujeres y las personas de mayor edad mostraron un puntuación más baja en el índice EQ-5D, mientras que los participantes con más comorbilidades y menor nivel educativo tuvieron puntuaciones más bajas en la escala visual analógica (EQ-EVA), lo que es un indicador de la validez discriminativa. El principal factor asociado al el índice EQ-5D y la EQ-EVA fue el estado funcional del residente, lo que sugiere la importancia de mantener la autonomía en esta población frágil. El estudio demostró que el EQ-5D valorado por un cuidador es un instrumento que puede servir como una buena opción para medir la calidad de vida en pacientes institucionalizados con demencia.

			4.2. INTRODUCCIÓN

			La evaluación de la calidad de vida en la demencia es un desafío puesto que no existe una medida estándar para evaluarla. Además, el juicio subjetivo se considera esencial para la medición de la calidad de vida, sin embargo, no es posible obtener evaluaciones fiables contestadas por personas con deterioro cognitivo (Logsdon, Gibbons et al. 2002; Naglie, Tomlinson et al. 2006). Ciertas características se acaban perdiendo cuando se padece demencia, como puede ser la memoria, la capacidad de reconocerse a sí mismo, el razonamiento, la elaboración de juicios, e incluso el lenguaje. No está claro en qué punto del proceso del deterioro cognitivo los pacientes ya no son capaces de contestar cuestionarios precisos, y por tanto se necesitaría un cuestionario evaluado por el cuidador. Algunos estudios han encontrado una buena correlación entre el cuestionario del paciente y el del cuidador, aunque también han detectado que los cuidadores puntúan peor la calidad de vida que los propios pacientes (Jönsson, Andreasen et al. 2006; Logsdon, Gibbons et al. 2002). Para medir la calidad de vida en demencia contamos con cuestionarios específicos tales como el Quality of life Alzheimer’s disease (QOL-AD) (Logsdon, Gibbons et al. 2002) y el Quality of life in late-stage dementia (QUALID) (Weiner, Martin-Cook et al. 2000), así como un cuestionario más genérico como puede ser el EQ-5D (Baquero, Peset et al. 2009; Coucill, Bryan et al. 2001; Naglie, Tomlinson et al. 2006).

			La escala EQ-5D es ampliamente utilizada en estudios de calidad de vida en todo tipo de poblaciones, incluyendo ancianos, debido a sus ventajas como la facilidad, la rapidez de aplicación y la posibilidad de comparar los resultados de salud de distintos grupos de pacientes y patologías. Asimismo, debido a que originalmente se diseñó como una medida de coste-utilidad para estudios económicos, aporta información relevante para la evaluación de programas e intervenciones.

			Hay diversos trabajos en los que se utiliza el EQ-5D en personas con demencia (Coucill, Bryan et al. 2001; Jönsson, Andreasen et al. 2006), aunque estos excluyen a pacientes con demencia avanzada debido a las dificultades de evaluación que afectan a este colectivo: falta de insight o percepción de sus propios pensamientos y emociones, limitaciones o ausencia de lenguaje, etc. Además, la información existente sobre el uso del EQ-5D evaluado por el cuidador es escasa en pacientes que viven en residencias de mayores.

			Para superar estas limitaciones, en muchos estudios se recoge información a partir de entrevistas a un cuidador, familiar o amigo que conozca bien a la persona con demencia, lo que se conoce como proxy, observador o informante. La utilización de un informante permite acceder a información sobre aspectos relativos a la salud y la calidad de vida de las personas con demencia avanzada a la que de otra manera sería imposible de acceder. Sin embargo, la información proporcionada por los informantes con frecuencia presenta discrepancias con las valoraciones directamente obtenidas de los sujetos de estudio, lo que es más evidente cuando se trata de evaluar aspectos subjetivos tales como la calidad de vida o la satisfacción.

			El capítulo tiene como objetivo analizar las propiedades psicométricas del instrumento EQ-5D, es decir, estimar si el EQ-5D es apropiado para medir la calidad de vida en población mayor en cualquier fase de la demencia y concretamente en aquellos que viven en residencias de mayores. También se investigó la asociación entre la calidad de vida de estos pacientes y sus características sociodemográficas y clínicas, utilizando la información proporcionada por el EQ-5D evaluada por el cuidador.

			4.3. MÉTODOS

			4.3.1. Participantes

			El estudio se llevó a cabo en 14 residencias localizadas en 10 provincias distintas de España. Se recogió información de 525 adultos mayores y sus correspondientes cuidadores. Se incluyeron a aquellos pacientes mayores de 60 años con diagnóstico de demencia. Los cuidadores que contestaron la encuesta fueron un pariente cercano y familiarizado con el estado de salud y comportamiento del paciente, o, en caso de que un miembro de la familia no estuviera disponible, respondió al cuestionario un empleado de la residencia que atendiera habitualmente al paciente.

			4.3.2. Instrumentos

			Se registraron datos sociodemográficos de los pacientes tales como el género, la edad o el nivel educativo. Las siguientes medidas de calidad de vida fueron contestadas por el cuidador: EQ-5D (Cheung, Mandy et al. 2009; The EuroQol Group 1990); QOL-AD (Logsdon, Gibbons et al. 2002) y QUALID (Weiner, Martin-Cook et al. 2000). Otros cuestionarios fueron completados por el médico: el Índice de Barthel (Barthel y Mahoney 1965), la escala Cornell de depresión (Alexopoulos, Abrams et al. 1988), el número de problemas crónicos (Fernández-Mayoralas, Rojo Pérez et al. 2007; Miller, Paradis et al. 1992), Mini-Examen Cognoscitivo (MEC, versión en español del MMSE) (Folstein, Folstein et al. 1975; Lobo, Saz et al. 1999) y la escala de gravedad de la demencia, Clinical Dementia Rating (CDR) (Hughes, Berg et al. 1982; Morris 1993).

			4.3.3. Análisis de datos

			Para evaluar la calidad de la información recogida de esta forma se realizó un análisis de las principales propiedades psicométricas de la escala: viabilidad, aceptabilidad, fiabilidad y validez de constructo (Nunnally y Bernstein 1994).

			La viabilidad es la aplicabilidad de la escala en el entorno previsto (en este caso, personas con demencia en residencias). Para analizarla, se recurre a indicadores tales como el porcentaje de datos faltantes (que debe ser inferior al 10%) y el porcentaje de datos computables (superior al 95%) (Martínez-Martín, Fernández-Mayoralas et al. 2009; Naglie, Tomlinson et al. 2006).

			La aceptabilidad indica hasta qué punto la escala recoge todo el espectro de intensidad del rasgo evaluado y si la distribución de las puntuaciones es la adecuada. Sus indicadores son la comparación del rango teórico de las puntuaciones con el observado en la realidad, la diferencia entre la media y la mediana, los efectos suelo y techo (es decir, el porcentaje de puntuaciones que se sitúan en el extremo inferior y superior de la escala de puntuación, que no debe ser mayor del 10 o el 15%) y la desviación de las puntuaciones, medida mediante los valores de asimetría y curtosis, que deben oscilar entre -1 y +1.

			La fiabilidad nos informa de hasta qué punto una escala está libre de error de medida, sus ítems son consistentes entre sí (consistencia interna). La consistencia interna se comprueba a través del coeficiente alfa de Cronbach (la medición es consistente y estable si el coeficiente es ≥ 0,70) y la agrupación correcta de los ítems mediante el coeficiente de correlación ítem-total corregido (criterio > 0,30) (Martinez-Martin, Prieto et al. 2006). Para comprobar que las puntuaciones son estables independientemente de quien conteste el cuestionario (fiabilidad interobservador), se aplicó el cuestionario EQ-5D a una submuestra de 84 pacientes y se calculó el coeficiente de correlación intraclase con las respuestas de los cuidadores (criterio > 0,70). Para determinar las dimensiones que presentaba esta escala se observó su estructura factorial a través del método de componentes principales con rotación varimax; además fue evaluada la unidimensionalidad a través del análisis Rasch (Rasch 1980), utilizando el programa RUMM2030.

			La validez determina si una escala realmente mide el constructo para el cual se diseñó. Si bien existen varios tipos de, validez una de las que aparecen con más frecuencia en los estudios es la validez de constructo, que se refiere a la capacidad de los componentes de la escala de recoger las relaciones entre variables que definen el constructo que se mide. Para ello se recurre al análisis de la correlación del instrumento con otros que miden el mismo constructo o constructos similares (validez convergente) o constructos diferentes (validez divergente o discriminante), tomando como hipótesis que la correlación de Pearson con las escalas QOL-AD y QUALID contestadas por el cuidador era moderada (correlación entre 0,35 y 0,5) o alta (correlación mayor de 0,5) (Juniper, Guyatt et al. 1996). Al estudio de la capacidad de la escala de detectar diferencias en grupos de sujetos que difieren en el constructo se conoce como validez discriminativa o de grupos conocidos, para saber si el EQ-5D lo cumplía se utilizó la prueba t de Student y el análisis de la varianza (ANOVA). Para realizar este análisis, las opciones de respuesta de cada dimensión del EQ-5D fueron agrupadas en dos categorías (ningún problema vs. algún problema) (Cheung, Mandy et al. 2009). Se esperó una peor calidad de vida en mujeres, personas de avanzada edad, con bajo nivel educativo, baja capacidad funcional (realizan pocas actividades de ocio y presentan baja puntuación en el índice de Barthel), personas con mayor número de problemas crónicos, valores altos de depresión (escala Cornell), peor estado cognitivo (CDR) y también se consideró que los familiares puntuaban más bajo en el EQ-5D que el profesional de la residencia (Bryan, Hardyman et al. 2005; Jönsson, Andreasen et al. 2006; Logsdon, Gibbons et al. 2002; Schiffczyk, Romero et al. 2010). Como los resultados sobre la relación entre la calidad de vida y el estado cognitivo son contradictorios (Baquero, Peset et al. 2009; Beer, Flicker et al. 2010; Jönsson, Andreasen et al. 2006; Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003), se exploró cómo variaba el EQ-5D para los distintos niveles del MEC.

			Aparte del análisis psicométrico también se realizaron dos regresiones lineales: una con el índice EQ-5D como variable dependiente y la otra utilizando la escala visual analógica (EQ-EVA). Se buscó una asociación con las siguientes variables independientes: sexo, edad, índice de Barthel, escala de depresión de Cornell, gravedad de la demencia (CDR), estado cognitivo (MEC), número de problemas crónicos, actividades de ocio y si el cuestionario fue contestado por un familiar o por un profesional. La regresión lineal debe cumplir con una serie de hipótesis básicas que fueron comprobadas para que la interpretación sea adecuada.

			4.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			La muestra estaba compuesta en su mayoría por mujeres (82,70%), con una edad media de 85,57 años. La mayor parte de los pacientes fueron diagnosticados de enfermedad de Alzheimer, 61,50% fueron clasificados como demencia severa y casi el 60% eran muy dependientes. Casi el 60% de los pacientes sufrían grave deterioro cognitivo. La mitad de la población mostró una alta probabilidad de depresión. El índice del EQ-5D tenía una media de 0,11 (desviación típica 0,38) y, la media del EQ-EVA fue 51,54 (21,47).

			Los resultados del análisis de las propiedades psicométricas indicaron que el EQ-5D administrado por entrevista al cuidador es viable y aceptable, con solo un 3% de datos perdidos o faltantes y ausencia de efecto suelo y techo en el índice EQ-5D, en consonancia con otros estudios (Ankri, Beaufils et al. 2003; Jönsson, Andreasen
et al. 2006; Naglie, Tomlinson et al. 2006). Tres de las cinco dimensiones que componen la escala (movilidad, autocuidado y actividades cotidianas) mostraron efecto techo, debido a la alta proporción de sujetos con grandes dificultades de movilidad y dependencia en la muestra (Figura 4.1). Por su parte, las dimensiones de dolor/malestar y ansiedad/depresión mostraron efecto suelo, lo que podría explicarse que se tratan de dimensiones subjetivas por lo que los cuidadores pueden tener dificultades para captarlas (Ankri, Beaufils et al. 2003; Jönsson, Andreasen et al. 2006; Naglie, Tomlinson et al. 2006).

			Figura 4.1. Distribución de las opciones de respuestas en las dimensiones del EQ-5D

			[image: Figura_4_1.png]

			El análisis de la fiabilidad indicó que el EQ-5D posee una consistencia interna moderada (coeficiente alfa de Cronbach de 0,64, coeficientes de correlación ítem-total de entre 0,21 y 0,53), debido a la heterogeneidad de sus componentes. Este hecho queda también reflejado en el análisis factorial exploratorio (Figura 4.2), en el que se identificaron dos factores que explicaron el 67,35% de la varianza, uno formado por las dimensiones relativas al estado funcional (movilidad, autocuidado y actividades cotidianas) y otro por las dimensiones con mayor componente subjetivo (dolor/malestar y ansiedad/depresión). Además el análisis Rasch tampoco detectó una estructura unidimensional. La fiabilidad interobservadores, medida por el coeficiente de correlación intraclase aplicado a una submuestra de 84 parejas cuidador-residente, fue adecuada (0,72).

			Figura 4.2. Agrupación en factores de las dimensiones del EQ-5D y sus respectivas cargas factoriales

			[image: Figura_4_2.png]

			En relación con la validez convergente, tanto el índice EQ-5D como la escala visual analógica se asociaron significativamente con las escalas QOL-AD y QUALID (r = 0,36 - 0,58), como era de esperar y en línea con otros estudios (Jönsson, Andreasen et al. 2006; Naglie, Tomlinson et al. 2006). Las mujeres y las personas de mayor edad mostraron un puntuación más baja en el índice EQ-5D, mientras que los participantes con más comorbilidades y menor nivel educativo tuvieron puntuaciones más bajas en la escala visual analógica, lo que es un indicador de la validez de grupos conocidos. Sin embargo, no se observó relación del índice o la escala visual analógica con la depresión, que es un determinante reconocido de la calidad de vida, posiblemente debido a que los cuidadores tienen una percepción limitada del estado de ánimo de las personas con demencia.

			El principal determinante de la puntuación del índice EQ-5D (Figura 4.3) y de la EQ-EVA fue el estado funcional del residente, tal como se evidenció en un análisis de regresión lineal, y en consonancia con estudios anteriores (Baquero, Peset et al. 2009; Bryan, Hardyman et al. 2005). No obstante, otras variables que de manera general se han relacionado con el EQ-5D en personas con demencia, tales como el estado cognitivo o la gravedad de la demencia (Coucill, Bryan et al. 2001; Jönsson, Andreasen et al. 2006; Logsdon, Gibbons et al. 2002), no aparecen como determinantes de la validad de vida medida por el EQ-5D en este estudio. Por último, es de destacar la relevancia del tipo de informante utilizado, ya que los cuidadores profesionales asignaron puntuaciones significativamente más altas en el EQ-5D que los familiares (Baquero, Peset et al. 2009; Jönsson, Andreasen et al. 2006). La EQ-EVA también se asoció positivamente con la práctica de ocio y negativamente al mayor número de problemas crónicos (Figura 4.4). Al igual que en otros estudios, la práctica de algún tipo de ocio se relaciona de manera positiva con la calidad de vida (Logsdon, Gibbons et al. 2002).

			Figura 4.3. Factores determinantes en el análisis de regresión para el índice EQ-5D
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			Figura 4.4. Factores determinantes en el análisis de regresión para la escala visual analógica (EQ-EVA)

			[image: Figura_4_4.png]

			4.5. CONCLUSIONES

			Aunque algunos instrumentos específicos de la calidad de vida en demencia, como QOL-AD, habían demostrado ampliamente su utilidad en estas poblaciones, el EQ- 5D, que evalúa una calidad de vida genérica de manera simple y rápida, es una opción válida para evaluar la calidad de vida en mayores institucionalizados en las distintas etapas de la demencia. El uso de un observador para evaluar este cuestionario contribuyó a aumentar la viabilidad y la aceptación de esta herramienta, aunque también muestra algunas debilidades que tienen que ser tenidas en cuenta cuando se aplica en este tipo de poblaciones como son la baja consistencia interna, la falta de unidimensionalidad y el efecto techo y suelo de algunas dimensiones. En general, la administración del EQ-5D contestada por observador es útil y válida para acceder a una información sobre el estado de salud y la calidad de vida de personas con demencia que de otra forma no sería posible. Sin embargo, es necesario tener en cuenta las limitaciones señaladas en relación a los componente subjetivos de la escala y al tipo de informante utilizado.

			Además, los resultados llevan a pensar que deben hacerse más esfuerzos para prevenir la dependencia funcional y para mantener la autonomía en esta población frágil. Así mismo, tendría un efecto positivo en la calidad de vida fomentar el ocio activo y cultural en las residencias. Estos hallazgos sobre los factores asociados a la calidad de vida deben ser verificados con un estudio longitudinal.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Díaz-Redondo, Rodríguez-Blazquez et al. 2014.

				

			

		

	


	
		
			5. LOS MAYORES CON DEMENCIA INSTITUCIONALIZADOS
EN ESPAÑA

			Carmen Rodríguez-Blázquez

			Belén Frades Payo

			Salomé Martín García

			5.1. RESUMEN[1]

			El propósito de este capítulo es presentar un análisis de las características de las personas mayores con demencia que viven en residencias en España, con especial énfasis en la descripción de su estado de salud y funcional y su calidad de vida. Se utilizaron las escalas Clinical Dementia Rating Scale (CDR), Mini-Examen Cognoscitivo (MEC), índice de Barthel, escala Cornell de depresión en demencia, EQ-5D, QOL-AD, QUALID, y el número de condiciones médicas crónicas. En el estudio participaron 525 residentes, de los cuales, un 82,67% eran mujeres y tenían una edad media de 85,57 años (desviación típica: 6,73), con un grado de demencia y de discapacidad grave. El 36,4% de la muestra estaba diagnosticado de enfermedad de Alzheimer, y 44,2% mostraba sintomatología depresiva. Los residentes tenían una media de 7,75 condiciones médicas crónicas. El EQ-5D presentó una puntuación significativamente inferior a la de la población general española mayor de 60 años, con una media de 0,11 (desviación típica: 0,38) en el índice y una media de 51,54 (desviación típica: 21,47) en la escala visual analógica. Por subgrupos, el índice EQ-5D fue significativamente más alto en hombres, en los residentes de menor edad y con menor grado de discapacidad, mientras que la puntuación de la escala visual analógica fue más alta en los residentes con menor número de enfermedades y menor grado de discapacidad. La puntuación del QOL-AD, versión del cuidador, fue significativamente mejor en hombres, en residentes con más nivel de estudios y en aquellos con menor grado de discapacidad y depresión, mientras que en la versión del residente, el subgrupo con menor sintomatología depresiva obtuvo mejores puntuaciones. Los resultados de este estudio pueden ayudar en el desarrollo de intervenciones que mejoren el estado de salud y la calidad de vida de los residentes con demencia.

			5.2. INTRODUCCIÓN

			Aproximadamente tres cuartas partes de las personas que viven en residencias padecen algún tipo de demencia (Hoe, Hancock et al. 2006). La institucionalización es un determinante de la calidad de vida de las personas mayores, reconocido por la Organización Mundial de la Salud y por diversos estudios (Van Malderen, Mets et al. 2013; World Health Organization 2002). En la mayor parte de dichos estudios, la institucionalización está negativamente asociada con la calidad de vida, de tal forma que las personas mayores institucionalizadas en general obtienen peores puntuaciones en calidad de vida y otros aspectos relacionados, como el estado de salud y funcional, que los mayores que viven en la comunidad. Sin embargo, las residencias pueden también tener un efecto positivo, compensando los déficits en capacidad funcional, independencia y relaciones sociales y proporcionando un entorno estable y apoyos que son imprescindibles para las personas mayores (Asakawa, Feeny et al. 2009).

			A pesar de reconocer su importancia, los estudios descriptivos sobre calidad de vida de personas con demencia que viven en residencias son escasos en España, aunque existe cada vez más un interés por profundizar en este ámbito (Van Malderen, Mets et al. 2013). Conociendo los aspectos que más influyen en la calidad de vida podremos actuar sobre ellos de forma prioritaria y conseguir uno de los objetivos esenciales de cualquier intervención, que las personas mayores con demencia tengan la mejor calidad de vida posible.

			El objetivo de este capítulo es describir las características socio-demográficas y el estado de salud, funcional, cognitivo, emocional y la calidad de vida de la muestra de 525 personas con demencia que viven en residencias.

			5.3. LAS CARACTERÍSTICAS SOCIODEMOGRÁFICAS DE LOS MAYORES CON DEMENCIA INSTITUCIONALIZADOS

			Los datos sociodemográficos recogidos en nuestro estudio fueron edad, sexo, estado civil, nivel de estudios e historia laboral (Tabla 5.1).

			Tabla 5.1. Características sociodemográficas de la muestra del estudio transversal

			
      
					
							
							Variable

						
							
							n (%)

						
					

					
        
					
							
							Sexo (mujer)

						
							
							434 (82,67)

						
					

					
							
							Estado civil

						
					

					
							
							 Viudo

						
							
							327 (62,64)

						
					

					
							
							 Casado

						
							
							98 (18,77)

						
					

					
							
							 Soltero/divorciado

						
							
							97 (18,58)

						
					

					
							
							Educación (inferior a primaria)

						
							
							343 (65,33)

						
					

					
							
							Actividades de ocio

						
							
						
					

					
							
							 Activo

						
							
							185 (35,51)

						
					

					
							
							 Pasivo

						
							
							233 (44,47)

						
					

					
							
							 Cultural

						
							
							95 (18,13)

						
					

					
							
							 Social

						
							
							144 (27,53)

						
					

					
							
							Cuidador

						
							
						
					

					
							
							 Familiar

						
							
							128 (24,43)

						
					

					
							
							 Profesional

						
							
							396 (75,57)

						
					

					
							
							Variable

						
							
							Media (DT)

						
					

					
							
							 Edad (años)

						
							
							85,57 (6,73)

						
					

					
							
							 Años en la residencia

						
							
							3,59 (3,21)

						
					

					
							
							DT: desviación típica.

						
					

				
			

			En nuestra muestra de mayores evaluados había un 82,7 % de mujeres residentes en instituciones. Dicha proporción se mantiene estable en el tiempo dado que las plazas libres en residencias se cubren con personas del mismo sexo. La edad más representada es la que abarca a mayores de 86 años, seguida por el grupo de entre 60 y 85, con 277 y 248 personas respectivamente. La media de edad fue de 85,57 años (desviación típica: 6,73), dentro de un rango de 60 a 102 años. Una gran mayoría eran viudos (327, el 62,6%) y el 18,8% estaban casados o vivían en pareja, mientras que los solteros eran un 16,3%. Sin estudios o con estudios primarios incompletos había 343 mayores (65,8%) y del total, 272 (54,3%) habían trabajado fuera de casa antes de la jubilación.

			A pesar de que la forma de selección de la muestra no fue aleatoria, las características de la población son similares a los datos de estudios previos y los extraídos de censos (Damián, Valderrama-Gama et al. 2004; Instituto Nacional de Estadística 2013): el residente tipo es mujer, de más de 80 años y, como se verá en los siguientes apartados, con un grado de dependencia funcional y de demencia grave.

			5.4. ESTADO DE SALUD Y FUNCIONAMIENTO

			En este apartado se incluye la descripción de los resultados de las escalas relativas al estado de salud físico y emocional y la dependencia funcional: Mini-examen Cognoscitivo, escala clínica de gravedad de la demencia (CDR), índice de Barthel, comorbilidad, escala de depresión de Cornell, y escala visual analógica del EQ-5D (Tabla 5.2).

			Tabla 5.2. Características clínicas y resultados de las escalas aplicadas a la muestra del estudio transversal

			
      
					
							
							Variables

						
							
							n (%)

						
					

					
        
					
							
							Escala de gravedad de la demencia (CDR)

						
							
						
					

					
							
							 Leve

						
							
							72 (13,71)

						
					

					
							
							 Moderado

						
							
							130 (24,76)

						
					

					
							
							 Grave

						
							
							323 (61,52)

						
					

					
							
						
							
							Media (DT)

						
					

					
							
							Mini-examen cognoscitivo (MEC)

						
							
							13,24 (8,07)

						
					

					
							
							Escala de depresión de Cornell

						
							
							7,13 (6,17)

						
					

					
							
							Índice de Barthel

						
							
							32,82 (29,54)

						
					

					
							
							Estado de salud:

						
							
						
					

					
							
							 Número de condiciones médicas

						
							
							7,75 (2,80)

						
					

					
							
							 Escala visual analógica EQ-5D

						
							
							51,54 (21,47)

						
					

					
							
							Calidad de vida:

						
							
						
					

					
							
							 Índice EQ-5D

						
							
							0,11 (0,38)

						
					

					
							
							 QOL-AD

						
							
							27,26 (5,14)

						
					

					
							
							 QUALID

						
							
							25,05 (9,17)

						
					

					
							
							CDR: Clinical Dementia Rating; QOL-AD: Quality of Life in Alzheimer’s Disease scale; QUALID: Quality of Life in Late-stage Dementia scale; DT: desviación típica.

						
					

				
			

			El 61,5% de la muestra tenía un nivel de demencia grave según el CDR, mientras que la demencia moderada estaba presente en el 24,8% de la muestra. La puntuación media del MEC fue de 13,2, con un 90% de la muestra por debajo de los 24 puntos, que es la puntuación umbral de deterioro cognitivo. Por patologías, predominaban los residentes con enfermedad de Alzheimer (36,4%).

			La mayor parte de la muestra (un 59%) presentaba un grado de discapacidad grave o total, medido según el índice de Barthel (Figura 5.1). Las tareas en las que se apreció un mayor nivel de dependencia fueron lavarse (un 95,6% de los residentes presentaba dificultades para realizar dicha actividad sin ayuda), arreglarse (80,4%) y vestirse (68,8%).

			Figura 5.1. Grado de discapacidad de la muestra en función del índice de Barthel

			[image: Figura_5_1.png]

			En relación a la comorbilidad, los participantes en el estudio tenían una media de casi ocho problemas crónicos de salud. Los problemas de salud más frecuentes, excluyendo las quejas de memoria y el deterioro cognitivo, fueron los trastornos musculoesqueléticos, presentes en el 71,3% de los residentes, y los trastornos genitourinarios, que lo presentaba el 71%.

			Según la escala de depresión de Cornell, el 44,2% de la muestra tenía sintomatología depresiva (8 puntos o más en dicha escala). Por último, en la escala visual analógica del EQ-5D sobre estado de salud actual, la puntuación media fue de 51,5 sobre 100 puntos, una puntuación significativamente inferior a la obtenida en población general española mayor de 60 años (Badia, Roset et al. 2001).

			5.5. CALIDAD DE VIDA

			Las escalas de calidad de vida utilizadas fueron el índice EQ-5D y la escala QOL-AD en sus versiones para el cuidador y para el residente.

			La media del índice EQ-5D fue de 0,11, que es una puntuación significativamente más baja que la obtenida por la población general en España (Badia, Roset et al. 1999). Las dimensiones del EQ-5D en las que los cuidadores refirieron mayor prevalencia de problemas fueron las de cuidado personal (con el 96,7% de la muestra en los niveles moderados o graves), actividades cotidianas (el 94,6% de la muestra tenía dificultades moderadas o graves en esta dimensión) y movilidad (el 78,6% de los residentes tenían problemas de movilidad moderados o graves) (Figura 5.2).

			Figura 5.2. Porcentaje de residentes en cada uno de los niveles y dimensiones del EQ-5D
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			Comparando por subgrupos de la muestra, el índice EQ-5D fue más alto en hombres, en el grupo de residentes de menor edad y con menor grado de discapacidad (ANOVA, p < 0,04) mientras que las puntuaciones de la EQ-EVA fueron significativamente mejores en el grupo de residentes con menor número de enfermedades y menor grado de discapacidad (p < 0,001).

			La puntuación media de la escala QOL-AD respondida por el cuidador fue de 27,5, con una puntuación significativamente mejor en hombres, en residentes con estudios primarios o superior y en aquellos con menor grado de discapacidad y de depresión (p < 0,01), mientras que la versión del residente, con una media de 31,4, obtuvo puntuaciones significativamente más altas en los residentes con menor puntuación en la escala de depresión (p = 0,007).

			5.6. CONCLUSIONES

			En estos resultados se observa que la discapacidad o el nivel de funcionamiento es un componente central de la calidad de vida (Bowling y Gabriel 2004). Los modelos de calidad de vida en esta población y en personas con demencia relacionan la calidad de vida global con el nivel de funcionamiento de manera directa (Sullivan, Kempen et al. 2000). La presencia de dependencia funcional también se ha revelado como un factor determinante en la percepción del cuidador sobre la calidad de vida de la persona con demencia lo que podría explicar el hecho de que, en este estudio, las escalas de calidad de vida respondidas por el cuidador estén asociadas a discapacidad pero no el QOL-AD-residente.

			También resulta evidente que la depresión influye en la evaluación de la calidad de vida (tanto auto-informada como notificada por el cuidador) en el sentido de que las personas con demencia con mayor sintomatología depresiva obtienen peores puntuaciones en la escala QOL-AD. Es un hecho conocido que la depresión es un importante determinante en la calidad de vida global de las personas con demencia (Bosboom, Alfonso et al. 2012; Hoe, Hancock et al. 2006), bien influyendo directamente en la misma o bien mediando en la relación entre estado de salud y calidad de vida (Sullivan, Kempen et al. 2000).

			Estos resultados tienen implicaciones clínicas. En primer lugar, se constata la importancia de medir la calidad de vida y aspectos relacionados, tales como el estado funcional y de salud, en las personas con demencia institucionalizadas. En aquellos casos en que la persona con demencia no es capaz de aportar información sobre sí misma, es vital contar con el punto de vista complementario de los cuidadores. En segundo lugar, se señalan posibles áreas de necesidad y prioridades en las intervenciones para mejorar la calidad de vida de las personas con demencia que viven en residencias. La calidad de vida, como se ha definido en el primer capítulo de este libro, es un concepto complejo y multidimensional, por lo que se requieren intervenciones holísticas que tengan en cuenta sus múltiples facetas y que estén basadas en el conocimiento previo aportado por los diferentes estudios (Van Malderen, Mets et al. 2013).

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Rodríguez-Blázquez, Martín-García et al. 2015.

				

			

		

	


	
		
			6. COMPARACIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA EN POBLACIONES DE DIFERENTES ESTADOS COGNITIVOS Y ENTORNO RESIDENCIAL

			Beatriz León-Salas

			Pablo Martínez-Martín

			6.1. RESUMEN[1]

			La calidad de vida es un área de creciente interés para los investigadores. Para su estudio, existen instrumentos genéricos aplicables a cualquier población, independientemente de sus características que permiten comparar diferentes grupos de población. La calidad de vida relacionada con la salud en los mayores puede estar determinada por condiciones personales, así como por el entorno físico y social. La aplicación de un instrumento genérico de calidad de vida permitiría comparar la calidad de vida de los mayores según estas condiciones diferenciadas. Este capítulo tiene como objetivo describir factores relacionados con la calidad de vida de los adultos mayores utilizando el instrumento EQ-5D según el entorno y el estado cognitivo. En el estudio se incluyeron datos de 1865 casos provenientes de tres encuestas transversales sobre calidad de vida en los mayores en España: mayores no institucionalizados (n = 1106), mayores institucionalizados sin demencia (n = 234) y mayores institucionalizados con demencia (n = 525). Para llevar a cabo el estudio se incluyeron las siguientes medidas y variables: índice de Barthel, cuestionario breve del estado mental de Pfeiffer (SPMSQ), índice de comorbilidad, EQ-5D, características sociodemográficas, red social y familiar y actividades de ocio. Se realizaron análisis de correlación de Spearman y de regresión logística multivariante. Los mayores institucionalizados con demencia presentaron peor calidad de vida que los otros grupos. Los principales determinantes de la calidad de vida en todos los grupos fueron el estado de salud y el estado funcional. El mantenimiento y la mejora de la situación funcional podrían traducirse en una mejor calidad de vida de los mayores.

			6.2. INTRODUCCIÓN

			Los mayores son un grupo de población creciente en Europa. En España, las personas de 60 y más años representan el 20,8% de la población total, y se estima que aumentará a un 31,4% en el año 2025 (World Health Organization 2002).

			Debido al envejecimiento demográfico y al crecimiento del número de mayores, las enfermedades neurodegenerativas ligadas a la edad están aumentando su prevalencia en este grupo de población (Martínez-Martín y León-Salas 2010). Entre los procesos neurodegenerativos destacan los productores de demencia, síndrome que causa una importante carga en sufrimiento y costes a los pacientes, sus familias y la sociedad en su conjunto (Wimo, Jonsson et al. 2013). En los ancianos, la causa más común de demencia es la enfermedad de Alzheimer, que es responsable del 60-75% de todas las demencias en los países occidentales (Lim, Tsuang et al. 1999). En España existen unas 600.000 personas con demencia, 400.000 de ellos con enfermedad de Alzheimer (de Pedro-Cuesta, Virués-Ortega et al. 2009). Debido a que la demencia de causa degenerativa es crónica y discapacitante, y que en la actualidad no existe un tratamiento curativo para ella, el bienestar y el mantenimiento de la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes que la sufren se considera de mucha importancia en el modelo de cuidados paliativos (Brod, Stewart et al. 1999; Lawton 1994; Whitehouse, Orgogozo et al. 1997). Este motivo, entre otros, justifica que el estudio de la calidad de vida en los mayores se haya convertido en una prioridad (Ferrans, Zerwic et al. 2005) como línea de investigación clínica y social.

			Existen estudios previos sobre calidad de vida en mayores, tanto en la comunidad como en instituciones residenciales. Algunos de éstos han comparado la calidad de vida en mayores según lugar de residencia, mostrando mejor calidad de vida en el grupo de residentes en la comunidad-vivienda (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011; Noro y Aro 1996; Rodriguez-Blazquez, Forjaz et al. 2012). Los determinantes de la calidad de vida en los adultos mayores también son diferentes según el lugar de residencia, para los que viven en comunidad afecta el estado mental y funcional y para los institucionalizados tiene más importancia las comorbilidad (Borowiak y Kostka 2004).

			Sin embargo, no existen estudios que comparan paralelamente la calidad de vida, con el instrumento europeo EQ-5D, en grupos de mayores diferenciando por estado cognitivo (por ejemplo, estado cognitivo normal vs. demencia) y por lugar de residencia (comunidad o institución). Un estudio realizado en personas mayores institucionalizadas y no institucionalizadas demostró que el índice EQ-5D era una medida útil en estos grupos para examinar comorbilidad (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011), pero no existe comparación sobre factores asociados a la calidad de vida en distintos grupos de mayores según lugar de residencia y estado cognitivo.

			Los objetivos de este capítulo son: 1. comparar la calidad de vida en tres grupos de mayores: mayores de la comunidad sin demencia, mayores institucionalizados sin demencia y mayores institucionalizados con demencia; 2. analizar la influencia de las variables sociales y de salud en las dimensiones de la calidad de vida (movilidad, autocuidado, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresión) en estos tres grupos.

			6.3. MÉTODOS

			6.3.1. Participantes

			Los datos de este estudio corresponden a una muestra total de 1.865 casos que proceden de tres encuestas transversales realizadas sobre calidad de vida en los mayores en España. La muestra total se distribuyó en tres sub-muestras.

			Los mayores no institucionalizados (n = 1.106) fueron seleccionados del estudio Calidad de Vida en Mayores-España (CadeViMa-Spain) (Fernández-Mayoralas, Giráldez-García et al. 2012). Los criterios de inclusión en ese estudio fueron: (1) hombres y mujeres de 60 y más años de edad; (2) no institucionalizados; (3) capacidad para responder a las preguntas del cuestionario y (4) sin deterioro cognitivo o deterioro cognitivo leve (< 4 errores) según cuestionario Short Portable Mental Status de Pfeiffer (SPMSQ).

			La muestra de los mayores institucionalizados sin demencia (n = 234) fue seleccionada de un estudio sobre la calidad de vida en los adultos mayores que vivían en residencias en España. Los criterios de inclusión fueron los mismos que en el grupo anterior, excepto el lugar de residencia, que en este caso fueron instituciones para mayores.

			Los mayores institucionalizados con demencia (n = 525) fueron reclutados de una muestra de conveniencia de 14 instituciones para mayores de toda España. Los criterios de inclusión en el estudio fueron similares al del grupo anterior, añadiendo el diagnóstico de demencia según el DSM-IV-TR (American Psychiatric Association 2000).

			Los cuestionarios fueron respondidos por los mismos mayores, o por informantes próximos, en el caso de los mayores que no los pudieron completar por sí mismos. El estudio fue aprobado por el Comité Ético del Instituto de Salud Carlos III y se obtuvo un consentimiento informado por escrito de todos los participantes o sus representantes legales.

			6.3.2. Medidas utilizadas

			Para este estudio se recogió información sociodemográfica sobre los pacientes, sexo, edad, estado civil y nivel de educación. Además, se utilizaron varios instrumentos de medida previamente validados: el cuestionario EQ-5D, que mide calidad de vida relacionada con la salud (Rabin y de Charro 2001); el índice de Barthel, una medida comúnmente usada para valorar la capacidad funcional (Mahoney y Barthel 1965); la comorbilidad, que valora la presencia de 21 enfermedades crónicas (Fernandez-Mayoralas, Giraldez-Garcia et al. 2012); y el cuestionario de Pfeiffer sobre el estado cognitivo (SPMSQ), una herramienta de detección de problemas de memoria asociados a la demencia (Pfeiffer 1975). Por último, se recogió información sobre la red social y familiar y las actividades de ocio (activo, pasivo, cultural y social).

			6.3.3. Análisis de datos

			Las variables del estudio (sexo, edad, estado civil, educación, hijos, frecuencia de contactos, ocio, comorbilidad, índice de Barthel, SPMSQ) y las puntuaciones del EQ-5D (presencia de problemas de movilidad, autocuidado, actividades cotidianas, dolor/malestar, ansiedad/depresión, estado de salud hoy en comparación con los últimos doce meses, EQ-EVA e índice EQ-5D) se compararon entre los grupos incluidos en el estudio (mayores no institucionalizados, mayores institucionalizados con y sin demencia) mediante las pruebas de ji-cuadrado o Kruskal-Wallis. La asociación entre el índice EQ-5D y las variables del estudio se estimó mediante el coeficiente de correlación de Spearman, interpretando el grado de correlación de la siguiente manera: moderado, 0.35-0.50; fuerte, > 0.50 (Juniper, Guyatt et al. 1996).

			Además, se construyeron modelos de regresión logística utilizando como variable dependiente cada una de las dimensiones del EQ-5D de dos categorías de respuesta (problemas moderados-extremos vs. sin problemas); y como variables independientes las siguientes variables: sexo, edad, estado civil (casado vs. otra situación), hijos
(sí vs. no), frecuencia de contactos, comorbilidad, índice de Barthel y SPMSQ. El cálculo de los coeficientes de correlación y el análisis de regresión logística se realizaron por separado para cada uno de los tres grupos: mayores no institucionalizados, mayores institucionalizados sin demencia y mayores institucionalizados con demencia.

			6.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			Al comparar los tres grupos, se observaron diferencias estadísticamente significativas en varias características sociodemográficas y clínicas. En comparación con los otros dos grupos, los mayores institucionalizados con demencia fueron en su mayoría mujeres (82,7%, respecto al 56,3% de los mayores no institucionalizados y al 65,4% de los mayores institucionalizados sin demencia), y significativamente mayores, con una edad media de 85,6 años frente a los 81 años de los institucionalizados sin demencia y los 72,1 años de los mayores no institucionalizados. Tuvieron menor nivel de estudios (Figura 6.1) y menor participación en actividades de ocio (Figura 6.2). Los mayores institucionalizados, con o sin demencia, tuvieron una mayor frecuencia de contactos con familiares y amigos que los mayores no institucionalizados (Figura 6.3). En cuanto a las enfermedades crónicas, los mayores institucionalizados con demencia contaron con un número mayor de enfermedades (Figura 6.4). La mayoría de los encuestados (89% de la muestra total) padece al menos una condición médica crónica. Tanto en el estado mental como en el funcional, los mayores institucionalizados con demencia obtuvieron peores puntuaciones (Figura 6.5 y Figura 6.6).

			Figura 6.1. Nivel de estudios en los tres grupos: no institucionalizados, institucionalizados 
sin demencia e institucionalizados con demencia
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			Figura 6.2. Ocio en los tres grupos: no institucionalizados, institucionalizados sin demencia 
e institucionalizados con demencia
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			Figura 6.3. Frecuencia de contactos en los tres grupos: no institucionalizados, institucionalizados
sin demencia e institucionalizados con demencia
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			Figura 6.4. Comorbilidad en los tres grupos: no institucionalizados, institucionalizados
sin demencia e institucionalizados con demencia
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			Figura 6.5. Índice de Barthel (0-100) en los tres grupos: no institucionalizados,
institucionalizados sin demencia e institucionalizados con demencia
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			Figura 6.6. SPMSQ (0-10) en los tres grupos: no institucionalizados, institucionalizados
sin demencia e institucionalizados con demencia
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			SPMSQ: Short Portable Mental Status Questionnaire

			Estos resultados son congruentes con datos publicados anteriormente que comparan también mayores de la comunidad con mayores institucionalizados (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011; Prieto-Flores, Fernandez-Mayoralas et al. 2011; Prieto-Flores, Forjaz et al. 2011). Estas diferencias se también se observaron en mayores institucionalizados, diferenciando si tienen demencia o no (Schwarzkopf, Menn et al. 2013; Van Asch, Nuyen et al. 2013) y en personas con demencia diferenciando el lugar en el que viven, institución o comunidad (León-Salas, Olazarán et al. 2013), donde los mayores con demencia de la comunidad contaron con menor edad media y mejor estado funcional que los mayores con demencia institucionalizados.

			Los residentes institucionalizados con demencia presentaron más problemas en las dimensiones del EQ-5D (especialmente en autocuidado, movilidad y actividades cotidianas) que los mayores no institucionalizados (Figura 6.7). Estudios previos han demostraron que el estado funcional (autocuidado, actividades cotidianas y movilidad) es peor en las personas con demencia que en los mayores cognitivamente sanos, como cabía de esperar (Arrighi, Gelinas et al. 2013; McGough, Logsdon et al. 2012; Suttanon, Hill et al. 2012). La demencia es causa de discapacidad en el 23,5% de los casos en la población mayor general (Yoshida, Ninomiya et al. 2012).

			Figura 6.7. Distribución de problemas por dimensión del EQ-5D en los tres grupos no institucionalizados,
institucionalizados sin demencia e institucionalizados con demencia
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			NI: No institucionalizados; I: Institucionalizados sin demencia; ID: Institucionalizados con demencia

			En el análisis de correlación bivariado entre las principales variables de estudio (edad, nivel de estudios, comorbilidad, EQ-EVA, índice de Barthel, SPMSQ) y el Índice EQ-5D se observaron asociaciones más fuertes entre el Índice EQ-5D y el estado funcional (índice de Barthel) en los mayores institucionalizados con demencia (r = 0,79, p < 0,01), el índice EQ-5D y el estado de salud (EQ-EVA) en mayores no institucionalizados (r = 0,53, p < 0,01) y mayores institucionalizados con demencia (r = 0,56, p < 0,01) y el índice EQ-5D y la comorbilidad en los mayores no institucionalizados (r = 0,55, p < 0,01). Nuestros resultados coinciden con estudios previos, mostrando la relación entre problemas crónicos de salud y el estado funcional en el EQ-5D en mayores viviendo en casa o en instituciones (Borowiak y Kostka 2004; Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011).

			Los modelos de regresión logística de las dimensiones del EQ-5D explicaron en cada grupo los factores determinantes de la calidad de vida (Tabla 6.1). Revelaron que una mayor independencia funcional se asoció significativamente a una mejor calidad de vida en la mayoría de los grupos, especialmente en las dimensiones de movilidad, autocuidado y actividades cotidianas (mayores no institucionalizados con Odds ratio (OR) de 0,86 a 0,97; mayores institucionalizados sin demencia OR: 0,93 a 0,94; mayores institucionalizados con demencia OR: 0,90 a 0,99). Estudios anteriores mostraron que la capacidad funcional es un factor determinante de la calidad de vida de los adultos mayores que viven en la comunidad y en entornos de atención residencial (Ferrer, Formiga et al. 2010; Rodríguez-Blázquez, Forjaz et al. 2012) así como entre los mayores con demencia (Baquero, Peset et al. 2009; León-Salas, Olazarán et al. 2013; León-Salas, Olazarán et al. 2011). En términos generales, el estado funcional es un importante determinante de la calidad de vida (Sullivan, Kempen et al. 2000) y en se ha demostrado una fuerte asociación entre la calidad de vida y el estado funcional utilizando las mismas medidas que en nuestro estudio, el índice de Barthel y el EQ-5D, respectivamente (Kaambwa, Billingham et al. 2013).

			Tabla 6.1. Resumen de los determinantes de la calidad de vida relacionada con la salud en los tres grupos: no institucionalizados, institucionalizados sin demencia e institucionalizados con demencia
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			Un mayor deterioro cognitivo se relacionó con una peor calidad de vida en mayores no institucionalizados (OR: 1,27 a 1,45), especialmente las dimensiones de calidad de vida que tiene que ver con la movilidad, el autocuidado, las actividades cotidianas y la ansiedad/depresión, donde se observaron más problemas. En otros estudios realizados en población mayor no institucionalizada se ha observado que un estado cognitivo deteriorado se asocia a problemas de movilidad, concretamente con movilidad deficiente y una disminución de la movilidad (Buchman, Boyle et al. 2011).

			Otro factor determinante en todas las dimensiones de calidad de vida fue la comorbilidad, especialmente en los mayores que viven en la comunidad (OR: 1,30 a 1,61). Nuestros resultados también indican que los mayores institucionalizados sin demencia y con mayor comorbilidad presentaron más problemas de dolor/malestar y ansiedad/depresión (OR: 1,23 y 1,31). Los mayores están expuestos a una amplia gama de condiciones médicas crónicas, degenerativas y progresivas, lo que impacta en la calidad de vida (McDaid, Hanly et al. 2013). Un estudio realizado sobre la comorbilidad de los mayores y su influencia en la calidad de vida reveló la importante repercusión que tienen los problemas crónicos de salud en la calidad de vida de los mayores, indicando que las enfermedades crónicas de salud que más influyeron en la calidad de vida fueron la depresión, seguida de la artrosis (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011). El tratamiento de la depresión y el dolor podría mejorar la calidad de vida en los mayores (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011).

			Otros factores que determinaron la calidad de vida fueron las actividades de ocio, la edad, el estado civil y el sexo. El aumento de la edad, la falta de un compañero y ser mujer se asociaron con peor calidad de vida en los mayores no institucionalizados, especialmente en las dimensiones de movilidad, actividades cotidianas, ansiedad/depresión y dolor/malestar. En los mayores no institucionalizados las mujeres tuvieron más problemas que los hombres en dolor/malestar y ansiedad/depresión (OR: 1,71 y 1,80) y estar casado se asoció a menos dificultades en las actividades cotidianas y menos problemas de ansiedad/depresión que los solteros, separados/divorciados y viudos (OR: 0,52 y 0,58). En los mayores institucionalizados sin demencia las mujeres tuvieron más problemas de dolor/malestar que los hombres (OR: 2,17). Se ha observado la asociación de estos factores demográficos con la calidad de vida en los estudios realizados sobre este tema (Ferrans, Zerwic et al. 2005).

			6.5. CONCLUSIONES

			Este estudio contribuye a una mejor comprensión de la calidad de vida en la vejez. Se observaron diferencias en la calidad de vida entre los mayores que viven en la comunidad y los que viven en centros residenciales, con o sin demencia. Los mayores institucionalizados con demencia presentaron peor calidad de vida que los no institucionalizados y los institucionalizados sin demencia y mostraron más problemas en las dimensiones de la calidad de vida que el resto de grupos, a excepción de las áreas de dolor/malestar y ansiedad/depresión. Una peor calidad de vida se asoció con un peor estado de salud y una mayor dependencia funcional, que fue el principal determinante de la calidad de vida en todos los grupos. El mantenimiento y la mejora de la capacidad funcional podrían traducirse en una mejor calidad de vida de los adultos mayores, con o sin demencia, en instituciones y en la comunidad. Con este fin, los esfuerzos deberían dedicarse a mejorar el estado funcional en estos dos contextos, el residencial y la comunidad-vivienda, prestando especial atención a situaciones de riesgo entre los mayores que podrían afectar a la realización de las actividades de la vida cotidiana.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en León-Salas, Ayala et al. 2015.

				

			

		

	


	
		
			7. DETERMINANTES DE CALIDAD DE VIDA EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS CON DEMENCIA

			Alba Ayala

			Alicia Díaz Redondo

			7.1. RESUMEN[1]

			En este capítulo se analizaron qué factores o determinantes se asocian a una mejor calidad de vida en adultos mayores institucionalizados, en cualquier estadio de demencia. La muestra utilizada fue de 525 mayores institucionalizados con demencia. Se realizaron regresiones lineales utilizando como variables dependientes tres instrumentos distintos: la escala Quality of Life-Alzheimer Disease (QOL-AD) de calidad de vida en enfermedad de Alzheimer contestado por el residente y por observador. Los resultados obtenidos mostraron que la depresión y el estado funcional fueron determinantes significativos en las tres medidas de calidad de vida. Tener hijos vivos y la función cognitiva se asoció significativamente a una mejor calidad de vida evaluada con el paciente QOL-AD y otros factores como el número de visitas y la participación de ocio se relacionaron significativamente con la escala QOL-AD evaluada por el observador. Los cuidadores profesionales evaluaron la calidad de vida del paciente con puntuaciones más bajas que los familiares. Estos resultados sugieren que mejorar el estado emocional, su vida social y el mantenimiento de su autonomía funcional ayudarían a mejorar su calidad de vida.

			7.2. INTRODUCCIÓN

			La demencia afecta gradualmente a la memoria, el lenguaje, el juicio, el comportamiento, e incluso al movimiento, causando discapacidad y dependencia. A medida que el síndrome evoluciona, aumenta la dependencia y pueden aparecer graves trastornos de conducta, situación que resulta con frecuencia en la institucionalización de los pacientes. Actualmente, la mayoría de las condiciones que causan demencia en personas de edad avanzada no tienen un tratamiento satisfactorio. En este contexto, estudiar la calidad de vida en estos pacientes se ha convertido en algo importante para analizar el impacto de la demencia en el individuo, lo que ayudaría a definir estrategias destinadas a mitigar las consecuencias de esta enfermedad (Lawton, 1994).

			La calidad de vida es un concepto multidimensional que incluye varias áreas: física, psicológica y social (OMS 1995). Además, la calidad de vida en personas con demencia debe incluir aspectos específicos (Lawton, 1994). Evaluar la calidad de vida significa determinar cómo se siente una persona y su grado de satisfacción con una intervención o tratamiento, lo cual depende del grupo que está siendo evaluado (Logsdon, Gibbons, McCurry, & Teri, 2002).

			Aunque los componentes subjetivos son fundamentales para medir la calidad de vida, es difícil obtener autoevaluaciones fiables cuando el individuo sufre de deterioro cognitivo, problemas de comunicación y la falta de juicio, como ocurre en las etapas avanzadas de demencia (Logsdon et al., 2002; Naglie et al., 2006). Es por eso que se justifica el uso de proxy, un observador o informante, para evaluar la calidad de vida. Algunos estudios han demostrado que el informante puede proporcionar información importante y válida, y han demostrado una buena correlación entre las autoevaluaciones y las del informante aunque también se han detectado algunas discrepancias. Por ejemplo, las evaluaciones de los cuidadores presentan puntuaciones más bajas que las autoevaluaciones de los pacientes (Jönsson et al., 2006; Logsdon et al., 2002).

			Son muchas las investigaciones sobre los factores asociados a la calidad de vida en la demencia, aunque a veces aparecen resultados contradictorios. Tener depresión y problemas a la hora de realizar las actividades de la vida diaria son considerados factores determinantes de una baja calidad de vida en el paciente cuando es evaluada por él mismo o por un cuidador familiar que vive en casa (Bruvik, Ulstein et al. 2012). Algunos estudios indican que la calidad de vida se asocia con la gravedad de los trastornos cognitivos y funcionales, el estado de ánimo y los síntomas de comportamiento de los pacientes con demencia (Hoe, Hancock et al. 2006; Winzelberg, Williams et al. 2005); la percepción de la calidad de vida en el paciente se relaciona frecuentemente con la depresión, mientras que se han encontrado que los mejores predictores de la calidad de vida cuando es autoevaluada son el deterioro cognitivo y el estado funcional (Banerjee, Samsi et al. 2009; Crespo, Hornillos et al. 2013).

			Resulta bastante complicado evaluar la calidad de vida en etapas avanzadas de la demencia, lo que explica por qué algunos estudios que investigan la calidad de vida excluyen a los pacientes en esta situación (Bryan, Hardyman et al. 2005; Coucill, Bryan et al. 2001; Logsdon, Gibbons et al. 2002; Naglie, Tomlinson et al. 2006). Según las circunstancias personales de cada persona, la capacidad de discriminar lo que influye sobre su calidad de vida puede cambiar. Algunos determinantes que eran cruciales para la calidad de vida en las primeras etapas de la demencia pueden ser triviales en etapas avanzadas, dando paso a otros factores que antes eran menos importantes. Además, los resultados contradictorios pueden deberse a las distintas medidas utilizadas para evaluar la calidad de vida. Por tanto, es necesario realizar más estudios sobre los determinantes de la calidad de vida en la demencia a lo largo de las distintas etapas, especialmente en residencias, y utilizando diferentes medidas que evalúen la calidad de vida.

			Por lo tanto, este análisis tiene como objetivo determinar qué características de los adultos mayores institucionalizados en cualquier etapa de la demencia están asociadas con una mejor calidad de vida, utilizando para ello el QOL-AD valorados tanto por proxy o informante, como por paciente.

			7.3. MÉTODOS

			7.3.1. Participantes

			Para estos análisis, se utilizaron los datos de la muestra de 525 pacientes con demencia que vivían en 14 residencias distribuidas por 10 provincias españolas. Para los cuestionarios evaluados por informante se encuestó a un cuidador familiar siempre que fuese posible, en caso contrario se entrevistó a un cuidador profesional.

			7.3.2. Instrumentos

			Se incluyeron las siguientes medidas: los datos sociodemográficos del cuestionario, la escala de depresión Cornell para demencia (Alexopoulos, Abrams et al. 1988; Lucas-Carrasco, Gómez-Benito et al. 2013), el Índice de capacidad funcional de Barthel (Barthel y Mahoney 1965; Cid-Ruzafa y Damián-Moreno 1997), número de problemas crónicos de salud (Fernández-Mayoralas, Rojo Pérez et al. 2007; Miller, Paradis et al. 1992), el Mini Examen Cognoscitivo (MEC) (Folstein, Folstein et al. 1975; Lobo, Saz et al. 1999) y la Escala de Impresión Clínica Global de demencia (Guy 1976). También se recogió información sobre la frecuencia de visitas (más o menos de una vez a la semana) y la participación en actividades de ocio y tiempo libre (ocio activo, pasivo, cultural y social).

			La medida principal utilizada para evaluar la calidad de vida fue el QOL-AD (León-Salas, Logsdon et al. 2011; Logsdon, Gibbons et al. 2002), un instrumento específico para evaluar la calidad de vida en personas con enfermedad de Alzheimer. Se utilizó la versión evaluada por el cuidador (n = 522) y la de los pacientes (n = 208) en caso de que su estado cognitivo lo permitiera.

			7.3.3. Análisis de datos

			Cada medida de calidad de vida se comparó con las características sociodemográficas y clínicas de los pacientes, utilizando pruebas de ANOVA. Además, se estudió la asociación (correlación de Spearman) entre las medidas de calidad de vida y el índice de Barthel, el MEC y la Escala de Cornell. La fuerza de la correlación se consideró débil (r = 0,10-0,29), moderada (r = 0,30-0,49), o fuerte (r ≥ 0,50, en valor absoluto) (Cohen 1988).

			Con la finalidad de saber qué factores son determinantes para cada una de las tres medidas de calidad de vida, se realizaron dos modelos de regresión lineal multivariante, uno para el QOL-AD valorado por el paciente y el otro por el informante. En los modelos iniciales se introdujeron las siguientes variables explicativas: sexo, edad, estado civil, nivel de educación, ocio social, ocio pasivo, si había trabajado anteriormente, la escala Cornell, MEC, índice de Barthel, número de visitas, si tiene niños y sólo en la versión evaluada por el informante se introdujo la variable quién contestó al cuestionario (cuidador familiar o profesional).

			7.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			La mayoría de las personas de la muestra fueron mujeres (82,7%), con una edad media de 85,6 años. Un 80,8% no tenían pareja, 65,3% tenían estudios inferiores a primaria, casi el 70 % tenía hijos vivos, y el 27,4 % de los pacientes participaron en alguna actividad de ocio social. La razón más frecuente por la que entraron en la residencia fue porque debido a su estado de salud necesitaban ser cuidados (87,2%).

			Casi el 50 % de los pacientes tenían más de 7 problemas crónicos de salud. De acuerdo con la Escala de Impresión Clínica Global, la gravedad de la demencia fue marcada como grave o muy grave en el 76 % de la muestra. El valor medio de índice de Barthel estaba en el rango de dependencia severa (media ± desviación típica, M ± DT = 32,8 ± 29,5), y la puntuación media del cuestionario MEC cayó en el rango de deterioro cognitivo grave (M ± DT = 13,2 ± 8,1). La escala de depresión de Cornell mostró que los participantes tenían una alta probabilidad de padecer depresión (M ± DT = 7,1 ± 6,2).

			En cuanto a la asociación entre el instrumento de calidad de vida y el resto de las escalas aplicadas, la escala QOL-AD evaluada mediante informante mostró una correlación significativa y moderada con el índice de Barthel (r = 0,50), y débilmente con el MEC (r = 0,24). El cuestionario QOL-AD respondido por el paciente mostró asociación con la Escala de Cornell (r = -0,27).

			Cuando se aplicó a la escala QOL-AD por informante se observó una mejor calidad de vida en hombres (calidad de vida media en los hombres de 28,7, frente a 26,9 en las mujeres), en personas que habían trabajado anteriormente (27,7 vs. 26,6 que no habían trabajado antes), con mayor nivel educativo (Figura 7.1), mayor número de visitas (Figura 7.2), menor número de problemas crónicos de salud (Figura 7.3), que participaban en actividades de ocio (Figura 7.4), y con menor gravedad de la demencia (Figura 7.5). Además, los familiares (calidad de vida media = 28,6) asignan puntuaciones medias más altas que los cuidadores profesionales (media = 26,8).

			Para el QOL-AD evaluado por el paciente, se observó una mayor calidad de vida en pacientes con hijos vivos (31,4 de calidad de vida media para las personas con hijos frente a 29,1 para los sin hijos), mayor nivel educativo (Figura 7.1), mayor número de visitas (Figura 7.2), menor número de problemas crónicos de salud (Figura 7.3) y que participaban en actividades de ocio (Figura 7.4).

			Figura 7.1. Puntuaciones medias de calidad de vida según nivel educativo
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			CdV: calidad de vida; QOL-AD: Quality of Life-Alzheimer Disease

			Figura 7.2. Puntuaciones medias de calidad de vida según frecuencia de visitas
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			CdV: calidad de vida; QOL-AD: Quality of Life-Alzheimer Disease

			Figura 7.3. Puntuaciones medias de calidad de vida según número de problemas crónicos
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			CdV: calidad de vida; QOL-AD: Quality of Life-Alzheimer Disease

			Figura 7.4. Puntuaciones medias de calidad de vida según actividades de ocio
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			CdV: calidad de vida; QOL-AD: Quality of Life-Alzheimer Disease

			Figura 7.5. Puntuciones medias de calidad de vida por nivel de gravedad de demencia medido
a través de la Escala de Impresión Clínica Global
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			CdV: calidad de vida; QOL-AD: Quality of Life-Alzheimer Disease

			Los resultados de los modelos de regresión lineal mostraron que la escala Cornell de depresión fue un factor determinante en las medidas de calidad de vida (ß estandarizado = - 0,20 y - 0,27 para QOL-AD valorado por el informante y QOL-AD paciente, respectivamente). Esto concuerda con estudios anteriores en los que se aplicaron una serie de evaluaciones de la calidad de vida y depresión (Conde-Sala, Garre-Olmo et al. 2009; Crespo, Hornillos et al. 2013; Wetzels, Zuidema et al. 2010). Del mismo modo, el índice de Barthel también fue un determinante significativo para todas las medidas (ß = 0,36 y 0,19, respectivamente), lo que sugiere que, el estado funcional es relevante tanto para los cuidadores como para los pacientes (Crespo, Hornillos et al. 2013; Jönsson, Andreasen et al. 2006; Logsdon, Gibbons et al. 2002). Estos resultados indican que la calidad de vida de los pacientes se ve afectada principalmente por su estado emocional, mientras que para los cuidadores existen otros factores adicionales, tales como la dependencia funcional (Crespo, Hornillos et al. 2013). Otros factores determinantes del QOL-AD evaluado por el informante fueron el ocio pasivo, recibir visitas y quién contestó el cuestionario (ß = - 0,30). La varianza explicada por este modelo fue del 33%.

			Para el QOL-AD evaluado por el paciente, tener hijos fue un determinante significativo de una mejor calidad de vida (ß = 0,16), la varianza explicada por este modelo fue de 24%. El estado cognitivo, medido a través del MEC, fue un factor determinante sólo para QOL-AD evaluado por el paciente. Estudios anteriores mostraron resultados definitivos sobre la relación entre la calidad de vida y la función cognitiva en pacientes con demencia cuando se utiliza el QOL-AD (Arlt, Hornung et al. 2008; Jönsson, Andreasen et al. 2006; Logsdon, Gibbons et al. 2002). El QOL-AD mostró que los cuidadores evaluaron con una mejor calidad de vida a aquellos pacientes que practicaron ocio pasivo, resultado similar al encontrado por Logsdon (Logsdon, Gibbons et al. 2002), aunque serían necesarios más estudios para confirmarlo. Esto sugiere que el esfuerzo en el desarrollo de este tipo de actividades de ocio en las residencias influye positivamente en la calidad de vida de los pacientes con demencia.

			En la Figura 7.6 se puede observar un resumen de los resultados de los modelos de regresión, mostrando aquellos determinantes de la calidad de vida dependiendo si es evaluado por el cuidador o por el paciente.

			Figura 7.6. Determinantes de la calidad de vida resultantes de la regresión lineal, para el cuestionario QOL-AD evaluado por el cuidador (proxy) y por el paciente
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			QOL-AD: Quality of Life-Alzheimer Disease

			7.5. CONCLUSIONES

			Menos de la mitad de los pacientes de nuestra muestra fueron capaces de responder el QOL-AD por sí mismos (208 personas) y presentaron una demencia menos grave. Esto implica que la autoevaluación de la calidad de vida podría ser menos precisa para pacientes en etapas avanzadas de la demencia, lo que supone el 75% de nuestra muestra. Además, la ausencia de síntomas de depresión y tener hijos vivos influyeron significativamente en la calidad de vida evaluada por el paciente. Se observó que el QOL-AD presenta resultados diferentes cuando se administra por medio de un informante, en este caso, la capacidad del paciente funcional, el número de visitas, actividades de ocio y deterioro cognitivo fueron determinantes de su evaluación de la calidad de vida. Las diferencias entre las respuestas de los pacientes y los informantes son un problema no resuelto, y que no era parte de nuestros objetivos del estudio (Beer, Flicker et al. 2010; Buckley, Fauth et al. 2012; Crespo, Bernaldo de Quirós et al. 2012).

			Nuestro estudio presenta varios puntos fuertes, tales como el análisis de una muestra relativamente grande de adultos mayores institucionalizados, la inclusión de los pacientes en todas las etapas de demencia, y el uso de diferentes perspectivas de calidad de vida de los pacientes, según los pacientes y los cuidadores. La varianza explicada por nuestros modelos fue parecida a la obtenida otros estudios (Beer, Flicker et al. 2010; Crespo, Hornillos et al. 2013).

			Sin embargo, este estudio no utilizó una muestra aleatoria pero su diseño a nivel nacional da soporte a la representatividad de la muestra para las personas mayores institucionalizadas españolas. Otra limitación del estudio es que se evaluaron mediante un diseño transversal los factores determinantes de la calidad de vida, por lo que no permite sacar conclusiones sobre la causalidad o la dirección de las asociaciones.

			Nuestros resultados tienen implicaciones importantes para el cuidado de la salud de los adultos mayores institucionalizados con demencia. Esto sugiere que los esfuerzos encaminados a mejorar su estado emocional, su vida social y el mantenimiento de su autonomía funcional ayudarían a mejorar su calidad de vida y, tal vez, otras consecuencias derivadas de la demencia.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Castro-Monteiro, Alhayek-Aí et al. 2015.

				

			

		

	


	
		
			8. DETERMINANTES DE CALIDAD DE VIDA EN EL SEGUIMIENTO

			Emilia de Castro Monteiro

			8.1. RESUMEN[1]

			La demencia sigue siendo considerada un problema grave de salud sin curación, lo que hace que la mejora y el mantenimiento de la calidad de vida de estos pacientes sea uno de los propósitos prioritarios en los tratamientos que se llevan a cabo. Este capítulo tiene como objetivo valorar el cambio de calidad de vida en personas mayores institucionalizadas con demencia. Se realizó un estudio longitudinal multicéntrico sobre una muestra de 274 personas de 60 años o más, institucionalizadas y diagnosticadas de demencia. Para valorar el cambio en la calidad de vida se utilizó como variable dependiente el índice EQ-5D y la escala Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QOL-AD) completadas por el cuidador. La muestra estuvo formada en su mayoría por mujeres (81,8%) con edad media de 84.70 ± 6.51 años, sin pareja (78,15%), con demencia grave y dependencia funcional moderada. Se verificó un descenso significativo entre las puntuaciones basales y de seguimiento en el índice EQ-5D, QOL-AD y EQ-EVA. Los factores determinantes de la calidad de vida de los mayores institucionalizados con demencia, para el índice EQ-EQ y QOL-AD fueron el número de problemas crónicos y las puntuaciones basales de las medidas de calidad de vida. Se observó un decremento significativo de la calidad de vida de los mayores institucionalizados en un periodo de 18 meses. Estos resultados confirman la importancia de identificar y actuar de una forma anticipada sobre estos agentes modificadores de la calidad de vida.

			8.2. INTRODUCCIÓN

			En el actual contexto de la problemática del envejecimiento poblacional el mantenimiento o la mejora de la calidad de vida pasaron a ser elementos necesarios a la hora de desarrollar políticas de salud pública. La alta prevalencia global, el impacto económico de la demencia en las familias, cuidadores y comunidades, el estigma asociado, la exclusión social y las barreras para el diagnóstico y el cuidado, según la Organización Mundial de la Salud, ponen de manifiesto la necesidad y la prioridad de incluir la demencia en la agenda de la salud pública en todos los países. Esto conllevó a que en abril del 2012 la OMS realizara el informe Dementia: A Public Health Priority, que tiene como objetivo fomentar la preparación de los países mediante la implementación, el desarrollo y fortalecimiento de políticas sanitarias y sociales que mejoran la atención a la demencia, promocionando el bienestar social y una mejora en la calidad de vida de las personas que viven con la demencia y sus cuidadores (World Health Organization 2012).

			Al ser la demencia un síndrome sin curación en la actualidad, el conocimiento de los determinantes de la calidad de vida de estos pacientes se transforma en una finalidad, permitiendo así realizar planificaciones para su mantenimiento y mejora.

			Son varios los estudios transversales sobre los determinantes de la calidad de vida en pacientes con demencia (Bosboom, Alfonso et al. 2012; Cordner, Blass et al. 2010; Crespo López, Hornillos Jerez et al. 2011; Wetzels, Zuidema et al. 2010), con resultados similares. Esto nos permite identificar los aspectos más relevantes para la medición de la calidad de vida: estado mental, salud, habilidades funcionales, nivel de actividad y actividades de ocio, integración social, satisfacción con la vida, etc.

			Los estudios longitudinales encontrados también presentaron resultados muy similares (Bowling y Iliffe 2011; Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003; Missotten, Ylieff et al. 2007; Naglie, Hogan et al. 2011; Selwood, Thorgrimsen et al. 2005; Tatsumi, Nakaaki et al. 2009). Los aspectos psicológicos del envejecimiento exitoso predicen de forma independiente la futura calidad de vida en el adulto mayor en el seguimiento (Missotten, Ylieff et al. 2007). Envejecimiento exitoso no sólo contempla el mantenimiento de la salud. Además, se busca maximizar los recursos psicológicos propios, es decir, auto-eficacia y capacidad de recuperación (World Health Organization 2012). El uso creciente de la atención preventiva, mejor manejo médico de la morbilidad y estilos de vida cambiantes de las personas mayores, pueden tener efectos beneficiosos sobre la salud y la longevidad, pero no es suficiente para mejorar la calidad de vida global de los mayores. Añadir años a la vida y la vida a los años requiere dos enfoques distintos: físico y psicológico, respectivamente.

			En los estudios longitudinales coinciden en que la calidad de vida inicial es un predictor significativo de la calidad de vida medida en el seguimiento (Bowling y Iliffe 2011; Naglie, Hogan et al. 2011; Selwood, Thorgrimsen et al. 2005; Tatsumi, Nakaaki et al. 2009). Además, el estado funcional y las medidas de cognición no resultaron significativos en la mayoría de los estudios longitudinales. Los factores predictores de calidad de vida en pacientes con demencia son múltiples, y varían según los criterios de inclusión en los estudios y de quién contesta el cuestionario (paciente o un informante).

			Al ser la prevalencia de la demencia en los centros de cuidados de adultos mayores (61,7% en España) (López Mongil, López Trigo et al. 2009) más alta que en la comunidad, el entorno de cuidados residenciales es idóneo para analizar la calidad de vida en demencia. De los estudios descritos anteriormente, solamente uno de ellos tiene como población de estudio los pacientes mayores institucionalizados y diagnosticados de demencia (Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003).

			Con la intención de aportar más información sobre los posibles factores socio-demográficos y clínicos asociados con la calidad de vida de los adultos mayores institucionalizados diagnosticados de demencia, hemos planteado como objetivos de este capítulo valorar el cambio en la calidad de vida en adultos mayores institucionalizadas con demencia según aspectos sociodemográficos, clínicos y relacionados con la calidad de vida además de determinar la influencia de estas variables sociodemográficas en la calidad de vida en el seguimiento.

			8.3. MÉTODOS

			8.3.1. Diseño del estudio y muestra

			Se llevó a cabo un estudio longitudinal multicéntrico, a través de una encuesta pasada a personas de 60 años o más, diagnosticadas de demencia según los criterios del Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales de la Asociación Americana de Psiquiatría (DSM-IV-TR) (American Psychiatric Association 2000). Las personas mayores estaban atendidas en el centro Alzheimer Fundación Reina Sofía y centros asistenciales gestionados por Eulen Servicios Socio sanitarios.

			El estudio basal, se aplicó a una muestra de conveniencia de 525 personas una encuesta que recogía información tanto de la calidad de vida, como también información clínica y sociodemográfica. A los 18 meses se volvió a recoger información sobre la calidad de vida de los participantes. La muestra de seguimiento alcanzó un 52,2% (274 personas) de la muestra inicial. Un criterio para inclusión en el estudio fue el consentimiento informado, firmado por el residente o por su representante legal.

			8.3.2. Medidas y análisis de datos

			En el estudio basal se recogieron las características sociodemográficas y se aplicaron los siguientes instrumentos para medir la calidad de vida: la escala Quality of Life in Alzheimer Disease (QOL-AD, versión cuidador) que mide la calidad de vida en enfermedad de Alzheimer y es apropiada para la demencia en general (León-Salas, Logsdon et al. 2011) y el cuestionario EQ-5D (The EuroQol Group 1990), medida genérica de calidad de vida relacionada con la salud. Se utilizó el índice de Barthel (Barthel y Mahoney 1965; Wade y Collin 1988) para evaluar la capacidad funcional y la escala de Cornell para depresión en demencia (Alexopoulos, Abrams et al. 1988). Se recogió información de la gravedad de la demencia a través de la escala de gravedad de demencia (Clinical Dementia Rating Scale, CDR) (Morris 1993). Los problemas crónicos de salud se valoran utilizando una escala de comorbilidad adaptada del CIRS-G (Miller, Paradis et al. 1992). Para evaluar el nivel cognitivo se recurrió al Mini Examen Cognoscitivo (MEC) (Lobo, Saz et al. 1999), una versión adaptada y validada en España del Mini Mental State Examination (Cummings 1993). En la fase de seguimiento, se administraron exclusivamente los cuestionarios EQ-5D, QOL-AD y escala de gravedad de demencia.

			Se realizó un análisis descriptivo de las características basales de la muestra del estudio de seguimiento, además, para las variables continuas se comprobó si seguían una distribución normal. Se utilizó el test de ji-cuadrado de Pearson (χ²) para la comparación de proporciones entre las muestras de seguimiento, fallecidos y perdidos, de las variables categóricas. Para las variables continuas edad, número de problemas crónicos, índice EQ-5D, EQ-EVA y escala QOL-AD se usó el test paramétrico ANOVA; y para el índice de Barthel y la escala de Cornell se aplicó la prueba no-paramétrica de Kruskal-Wallis.

			Para analizar los cambios en las puntuaciones de calidad de vida entre el tiempo en basal y en el seguimiento se utilizó como prueba de contraste de hipótesis el test t de Student para muestras relacionadas y el test de McNemar para valorar los cambios en el CDR, categorizado en dos grupos: demencia leve/moderada y demencia grave. También se calculó la diferencia entre el tiempo basal y el seguimiento, el cambio relativo y el tamaño de efecto. Este último se calculó a través de la razón entre la diferencia de medias entre los dos tiempos, y la desviación típica del tiempo basal.

			Se construyeron dos modelos de regresión lineal múltiple, con las mismas variables independientes, para analizar los factores asociados a la calidad de vida en el seguimiento, utilizando como variables dependientes el índice EQ-5D y el QOL-AD. Se utilizó un diseño anidado de tres bloques para cada modelo de regresión. En el primer bloque se incluyeron como variables independientes el sexo, la edad, el estado civil y quién contestó el cuestionario. En el segundo bloque se incluyeron, conjuntamente con las variables del primer bloque, las variables relacionadas con la salud (MEC, escala de Cornell, índice de Barthel, número de problemas crónicos, escala de gravedad de demencia), las variables sobre participación en actividades de ocio pasivo, físico, cultural y social, la frecuencia de contacto con familiares, amigos o vecinos, y la tenencia de hijos vivos. El tercer bloque se controló por el tiempo de seguimiento y por la variable dependiente en el tiempo inicial.

			8.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			Según los resultados de este estudio, podríamos describir el adulto mayor institucionalizado con demencia típico como: mujer de 84,7 años de edad, ingresada en la residencia por motivos de salud, sin pareja (soltera, divorciada o viuda), con diagnóstico de demencia grave a causa de la enfermedad de Alzheimer y que presenta en media siete problemas crónicos de salud asociados, con dependencia moderada, un deterioro grave del nivel cognitivo y ausencia de síntomas depresivos. El perfil de los mayores de nuestro estudio resultó muy similar al encontrado en otro trabajo con criterios de inclusión similares aunque en otro entorno sociocultural (Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003). La Tabla 8.1 presenta las características sociodemográficas y clínicas de la muestra de seguimiento.

			Tabla 8.1. Datos sociodemográficos y clínicos de la muestra del estudio de seguimiento

			
				
					
							
						
							
							n (%)

						
					

					
							
							Sexo (mujer)

						
							
							224 (81,8)

						
					

					
							
							Actividades de ocio

						
					

					
							
							Activo

						
							
							105 (38,5)

						
					

					
							
							Pasivo

						
							
							140 (51,3)

						
					

					
							
							Cultural

						
							
							56 (20,5)

						
					

					
							
							Social

						
							
							88 (32,2)

						
					

					
							
							Cuidador profesional

						
							
							212 (77,4)

						
					

					
							
							Escala de gravedad de la demencia (CDR)

						
					

					
							
							Leve

						
							
							50 (18,2)

						
					

					
							
							Moderado

						
							
							71 (25,9)

						
					

					
							
							Grave

						
							
							153 (55,8)

						
					

					
							
						
							
							Media (DT)

						
					

					
							
							Edad (años)

						
							
							84,7 (6,5)

						
					

					
							
							Mini-examen Cognoscitivo (MEC)

						
							
							13,0 (8,5)

						
					

					
							
							Escala de depresión de Cornell

						
							
							5,5 (5,3)

						
					

					
							
							Índice de Barthel

						
							
							38,14 (29,9)

						
					

					
							
							Estado de salud:

						
							
						
					

					
							
							Número de condiciones médicas

						
							
							7,3 (2,8)

						
					

					
							
							Escala visual analógica EQ-5D

						
							
							54,7 (20,3)

						
					

					
							
							Calidad de vida:

						
							
						
					

					
							
							Índice EQ-5D

						
							
							0,2 (0,4)

						
					

					
							
							QOL-AD (informante)

						
							
							28,5 (5,1)

						
					

					
							
							CDR: Clinical Dementia Rating; QOL-AD: Quality of Life in Alzheimer’s Disease scale;

							QUALID: Quality of Life in Late-stage Dementia scale; DT: desviación típica.

						
					

				
			

			Una mayor esperanza de vida (Instituto Nacional de Estadística 2012), una mayor tendencia de padecer la enfermedad de Alzheimer y consecuentemente una mayor probabilidad de desarrollar un síndrome demencial (Kasper, Braunwald et al. 2005), justifica que las mujeres sean predominantes en la muestra. En cuanto a la depresión, los resultados son consistentes con un informe previo que indica que la depresión que ocurre durante el primer año al ingresar en la residencia mejora significativamente con el transcurrir del tiempo (Carlson, Brandt et al. 2001).

			La muestra presentó puntuaciones iniciales significativamente mejores para el índice EQ-5D (0,18 ± 0,38), el EQ-EVA (54,67 ± 20,21) y la escala QOL-AD (28,47 ± 5,12), expresando una mejor calidad de vida en comparación con los grupos de fallecidos y casos perdidos durante el seguimiento. Los fallecidos tenían una edad significativamente mayor y peores resultados de salud en la primera fase del estudio, (o sesgo del superviviente) (Carlson, Brandt et al. 2001). Por otra parte, se observó un empeoramiento significativo de la calidad de vida después de un periodo medio de 18 meses de seguimiento en más de la mitad de las personas, aunque de baja magnitud. Otros estudios han encontrado resultados similares, aunque no de forma tan significativa como en el nuestro (Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003; Tatsumi, Nakaaki et al. 2009).

			En el seguimiento se verificó un descenso significativo de las puntuaciones del índice EQ-5D, EQ-EVA y QOL-AD con respecto a las puntuaciones iniciales (Figura 8.1), con pequeños tamaños de efecto (tamaños de efecto: 0,32, 0,24, 0,29, respectivamente). Por otra parte, se observó un aumento de la proporción de personas con diagnóstico de demencia grave. El porcentaje de personas que empeoraron su calidad de vida, o sea, que presentaron valores negativos en el cambio fue de 53,1% para el índice EQ-5D, 50,2% para la EQ-EVA y 57,4% para el QOL-AD. Sin embargo, el porcentaje de pacientes que no presentaron ningún cambio (valor nulo) fue de 1,1%, 15,5% y 12,5%, respectivamente.

			Figura 8.1. Puntuaciones medias del índice EQ-5D, EQ-EVA y QOL-AD en tiempo basal y en el seguimiento
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			EQ-EVA: escala visual analógica del EQ-5D. QOL-AD: Quality of life Alzheimer’s Disease

			Empleando el índice EQ-5D como variable dependiente (Figura 8.2), en el primer bloque de la regresión lineal se observó que el profesional valora la calidad de vida del residente como significativamente más alta que los familiares (beta estandarizado, ß = 0,28; p = 0,001). Una posible explicación sería que los familiares o amigos, al haber convivido con el residente en fases de la vida anteriores al síndrome demencial, les induzca a hacer la valoración del estado de salud del residente de una forma comparativa con las fases no demenciales. Ya que los cuestionarios fueron contestados mayoritariamente por los profesionales de las residencias, sería interesante valorar en estudios futuros si la carga asistencial o la calidad de vida del cuidador interfiere en la evaluación de la calidad de vida del residente, o bien si hay diferencias o similitudes entre los profesionales y los familiares al evaluar la calidad de vida del residente. En el segundo bloque constatamos una asociación significativa y positiva con la capacidad funcional (índice de Barthel, ß = 0,35; p < 0,001), y los residentes sin hijos vivos presentan mejores puntuaciones de calidad de vida (ß = - 0,16; p = 0,047). En el tercer bloque, al controlar por el tiempo de seguimiento y por el índice EQ-5D inicial, este último fue significativo (ß = 0,23; p = 0,039), además de mantenerse la asociación significativa y negativa con el número de problemas crónicos (ß = -0,15; p = 0,047). La varianza explicada por el modelo final fue de 29,2%.

			Figura 8.2. Análisis de regresión lineal múltiple del índice EQ-5D en el seguimiento
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			Adoptando la escala QOL-AD como variable dependiente (Figura 8.3), en el primer bloque se observó asociación significativa con quién había contestado el cuestionario (ß = -0,23; p = 0,004). En el segundo bloque, se observó asociación significativa con las siguientes variables: cuestionario contestado por familiares o amigos (ß = -0,35; p = 0,001), participación en actividades de ocio social (ß = -0,18; p = 0,043), menor número de problemas crónicos (ß = -0,26; p = 0,001), mejor capacidad funcional (ß = 0,20; p = 0,048). Con una varianza explicada del 26%, el tercer bloque mostró una asociación significativa con el número de problemas crónicos (ß = -0,27; p = 0,001) y con participar en actividades de ocio social (ß = -0,22; p = 0,007) y una asociación significativa y positiva con el QOL-AD inicial (ß = 0,47; p ≤ 0,001). Esto indica que el cambio en la calidad de vida de los adultos mayores institucionalizados con demencia es un fenómeno complejo, y que muchas otras variables, no controladas en este estudio, podrían ser factores determinantes de la calidad de vida, tanto como efectos principales, como en interacción con otras. Estudios futuros deberían examinar características ambientales, tales como programas de actividades, capacitación del personal, así como el grado de participación real de los pacientes en las actividades de ocio.

			Figura 8.3. Análisis de regresión lineal múltiple del QOL-AD en el seguimiento
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			El número de problemas crónicos fue el único factor determinante de la calidad de vida que obtuvo asociación significativa con todas las medidas de calidad de vida aplicadas en el estudio: un menor número de problemas crónicos se asoció a una mejor calidad de vida posterior. La comorbilidad también fue un determinante significativo de la calidad de vida en otros estudios con mayores con demencia (Buckley, Fauth et al. 2012), enfermedad de Parkinson (Muslimovic, Post et al. 2008) y mayores sin demencia que viven en la comunidad (Giraldez-Garcia, Forjaz et al. 2013). El reconocimiento clínico de los problemas crónicos que más afecta a los adultos mayores puede ofrecer la oportunidad de tomar decisiones clínicas de forma proactiva, y así minimizar el efecto de la comorbilidad sobre la calidad de vida (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011).

			El EQ-5D y el QOL-AD iniciales resultaron como los factores determinantes importantes de la calidad de vida en el seguimiento, lo que coincide con los resultados de los anteriores estudios de seguimiento (Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003; Missotten, Ylieff et al. 2007; Naglie, Hogan et al. 2011). Esto sugiere que es muy importante tener en cuenta la evaluación de la calidad de vida de los mayores al hacer el diagnóstico del síndrome demencial, ya que nos permite actuar en los aspectos peores calificados y así lograr un mantenimiento o mejora de la calidad de vida.

			De una forma general, y dado el empeoramiento observado de la calidad de vida en la muestra de seguimiento, los determinantes de calidad de vida encontrados son muy decisivos a la hora de analizar la calidad de vida de los mayores institucionalizados con demencia.

			Como limitación del estudio, los integrantes de la muestra no fueron determinados por el proceso de aleatorización al haber limitado el cuestionario a los adultos mayores con demencia atendidos en el centro Alzheimer Fundación Reina Sofía y centros asistenciales gestionados por Eulen Servicios Sociosanitarios. Esto no nos permite garantizar la representatividad de la muestra de adultos mayores institucionalizados con demencia. Sin embargo, las características sociodemográficas son muy parecidas a la población de adultos mayores con demencia, según otros estudios realizados en España (León-Salas, Logsdon et al. 2011; López Mongil, López Trigo et al. 2009; Lucas-Carrasco, Pero et al. 2011). Más de la mitad de los pacientes (55,8%) fueron diagnosticados de demencia grave, facto que nos llevó a realizar el análisis en los cuestionarios contestados por el proxy. Por este motivo, es importante tener cuidado al comparar nuestros resultados con los de otros estudios basados en la autovaloración de la calidad de vida, como sería el caso de estudios con mayores con demencia leve o moderada que todavía presentan capacidades cognitivas y destreza para calificar su calidad de vida. Entre las limitaciones de este estudio se incluye la considerable pérdida en el seguimiento, de los cuales 26,3% en relación a la muestra inicial fueron por fallecimiento. La magnitud de la pérdida en el seguimiento debido al fallecimiento es análoga a lo observado antes (Carlson, Brandt et al. 2001), lo que llevó a que el estudio se asentara en los resultados de la cohorte de sobrevivientes. Es posible que los pacientes que se perdieron durante el seguimiento debido a la muerte hayan experimentado descensos más pronunciados de la calidad de vida, especialmente hacia el final de sus vidas.

			Por otra parte, la varianza explicada de todos los modelos no fue muy alta, aunque sea similar a los otros estudios (Bowling y Iliffe 2011; Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003; Missotten, Ylieff et al. 2007; Selwood, Thorgrimsen et al. 2005; Tatsumi, Nakaaki et al. 2009). Esto significa que hay otros factores que influencian en la calidad de vida de los adultos mayores con demencia y que no se controlaron en nuestro estudio.

			Como fortalezas de nuestro estudio y de una forma comparativa con otros similares (Lyketsos, Gonzales-Salvador et al. 2003; Missotten, Ylieff et al. 2007; Tatsumi, Nakaaki et al. 2009), nuestros resultados fueron obtenidos en una muestra relativamente amplia de mayores en diferentes niveles de gravedad del síndrome demencial. Por otra parte, en nuestro estudio la calidad de vida fue evaluada a través de varias medidas estandarizadas, y con un periodo de seguimiento suficientemente amplio para que se observen cambios.

			Teniendo conocimiento de que cuanto más problemas crónicos tiene el adulto mayor con demencia peor calidad de vida tendrá posteriormente, nos incita a realzar que la promoción anticipada de una vida saludable, juntamente con la instrucción, de métodos preventivos como la práctica de ejercicio físico y una dieta equilibrada, podría de una forma indirecta y a largo plazo, mantener o mejorar la calidad de vida de los pacientes. Por otra parte, la oportunidad de realizar una prematura evaluación de la calidad de vida de los mayores institucionalizados con demencia nos permitirá reconocer los puntos débiles de la calidad de vida de cada paciente y así lograr la planificación individualizada de los aspectos a trabajar para la mejora o el mantenimiento de su calidad de vida.

			8.5. CONCLUSIONES

			
					Los adultos mayores institucionalizados con el diagnóstico de demencia son mayoritariamente mujeres, siendo la causa principal de síndrome demencial la enfermedad de Alzheimer.

					La muestra de seguimiento presentó mejor calidad de vida, menor proporción de mayores diagnosticados de demencia grave y en media un menor número de problemas crónicos que los fallecidos y los perdidos.

					En el periodo de seguimiento se observó un empeoramiento de la calidad de vida de los residentes en comparación con la fase inicial del estudio.

					En un seguimiento a 18 meses, los factores determinantes de la calidad de vida de los mayores institucionalizados con demencia fueron: las medidas de calidad de vida iniciales, quién ha contestado el cuestionario, la práctica de actividades de ocio activo y social y el número de problemas crónicos. El número de problemas crónicos fue el factor más importante en todas las medidas de calidad de vida utilizadas.
      

			

			
					
						[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Castro-Monteiro, Forjaz et al. 2014.

					

				

		

	


	
		
			9. DIFERENCIAS EN LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA SEGÚN CARACTERÍSTICAS INDIVIDUALES Y RESIDENCIALES

			María-Eugenia Prieto-Flores

			Stefano Marventano

			Belén Sanz-Barbero

			9.1. RESUMEN[1]

			El objetivo de este trabajo es analizar cómo varía la calidad de vida de las personas mayores con demencia, en relación con distintas características individuales así como de los centros residenciales. Para alcanzar este propósito, se utilizó una encuesta de calidad de vida dirigida a personas de 60 y más años de edad, con demencia, en 14 residencias distribuidas en 10 provincias de España, y un cuestionario sobre información de las características de las residencias. La muestra empleada fue de 429 personas y se aplicaron análisis de regresión linear multinivel. Los resultados de nuestro trabajo sugieren que una mejor calidad de vida en la población de estudio se asocia de forma significativa a un mayor nivel de estudios, una mayor frecuencia de relaciones con familiares, amigos y vecinos, un mejor estado de salud y una mayor independencia funcional. En sentido opuesto, se relacionarían de forma negativa con la calidad de vida un mayor número de años en la residencia, mayores niveles de depresión y demencia grave. En cuanto a las características de las residencias, se observó que los centros públicos (considerando su titularidad y la financiación de las plazas) se asociarían a una mejor calidad de vida de los residentes, así como la presencia de un médico geriatra. Los resultados obtenidos subrayan la importancia que las dimensiones funcional, social, mental y residencial tienen en la calidad de vida de personas mayores con demencia y el valor de la aproximación multidimensional para promover un mayor bienestar en esta población.

			9.2. INTRODUCCIÓN

			La calidad de vida de las personas depende de factores individuales y del entorno, e incluye aspectos centrales como la salud, las relaciones sociales, la autonomía y las circunstancias económicas (Bowling 2005). Entre los factores que pueden mermar la calidad de vida en edades avanzadas se encuentran el síndrome de fragilidad, la discapacidad y enfermedades crónicas como la demencia (Delgado-Sanz, Prieto-Flores et al. 2011; Martín-García, Rodríguez-Blázquez et al. 2013; Puts, Shekary et al. 2007; Zaninotto, Falaschetti et al. 2009). A su vez, la pérdida de independencia y el deterioro cognitivo son algunos de los principales factores de riesgo asociados a la institucionalización en la vejez, lo que significa dejar el propio entorno físico y social de la vivienda y del barrio por el de un centro residencial. Es así que en los centros residenciales es de gran importancia la creación de entornos de vida que puedan contribuir al bienestar de las personas que ahí habitan.

			Se estima que la prevalencia de demencia en personas de 60 y más años de edad, que viven en Europa, oscila entre el 5,6% y el 7,3% (Knapp y Prince 2007), llegando a alcanzar un 23,6% en la población de 85 y más años (Prince y Jackson 2009). Por su parte, en las residencias para personas mayores, alrededor del 50% de los residentes tienen algún tipo de demencia en los países industrializados (Edvardsson, Winblad et al. 2008).

			Si nos centramos en los factores asociados a la calidad de vida de la población mayor con demencia, sabemos del gran impacto que tiene el deterioro cognitivo (Buckley, Fauth et al. 2012), la pérdida de independencia (Hoe, Hancock et al. 2006) y la depresión (Shin, Carter et al. 2005). También se ha evidenciado el importante rol que juegan las relaciones sociales (Livingston, Cooper et al. 2008) y las características del entorno residencial (Garre-Olmo, Lopez-Pousa et al. 2012) en el bienestar de esta población. Sin embargo, hacen falta estudios en los que se analice de forma simultánea el modo en que se relacionan con la calidad de vida, las características individuales de las personas mayores con demencia y las características de las residencias en las que viven.

			De este modo, el presente capítulo tiene como objetivos principales analizar cómo varía la calidad de vida en función de las características individuales de este grupo de población y examinar en qué medida las diferencias en la calidad de vida están relacionadas con las características de los centros residenciales. Para atender a estos objetivos se aplicaron análisis estadísticos multinivel.

			9.3. MÉTODOS

			Los datos para la realización de este capítulo se recogieron a través de una encuesta de calidad de vida dirigida a personas de 60 y más años de edad, con demencia, que vivían en 14 residencias repartidas en zonas urbanas y rurales de 10 provincias de España. La muestra final utilizada en este trabajo fue de 429 personas. Además, se utilizó un cuestionario para obtener información sobre las características de las residencias.

			Se seleccionaron para este trabajo características demográficas, socioeconómicas y de relaciones sociales de la población de estudio, así como información recolectada por medio de diversos instrumentos: Valoración Clínica de la Demencia (CDR), Escala Cornell de Depresión en Demencia, la escala visual analógica EQ-5D (EQ-EVA) del estado de salud hoy, el índice de Barthel para el nivel funcional y una versión modificada de la Escala de Valoración Acumulativa de Enfermedades en Geriatría (CIRS-G). Como medida de resultado (variable dependiente), en los análisis se empleó la Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer (QOL-AD). En todos los casos se utilizó información aportada por informantes, lo que si bien puede introducir algunos sesgos, permite obtener información de gran valor y se considera un sustituto adecuado de las respuestas de los pacientes (Jonsson, Andreasen et al. 2006). La información utilizada sobre las características de los centros residenciales incluyó la localización, tipo de residencia, dotaciones, profesionales y servicios.

			Con el fin de evaluar no solo la relación entre las características individuales de las personas mayores y su calidad de vida, sino también el efecto independiente que las características de las residencias tienen sobre ésta, se realizaron análisis de regresión linear multinivel de dos niveles: el primero correspondiente a los individuos y el segundo a las residencias. En primer lugar, se examinó si existía colinealidad entre las variables independientes a través del análisis de correlación de Spearman. A continuación se realizaron los análisis de regresión por pasos hacia adelante. Los análisis permitieron examinar las diferencias en la calidad de vida entre individuos que vivían en la misma residencia y también en distintas residencias.

			9.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			9.4.1. Información descriptiva sobre la población y las residencias analizadas

			La edad media de la población de estudio era de 85,8 años, con un una edad mínima de 60 años y una máxima de 102. Debe destacarse también que la mayoría de las personas pertenecían al sexo femenino, representando un 82,1% del total, observándose una vez más la feminización de estas avanzadas edades. Únicamente un 17,5% de la muestra tenía pareja y un 7,7% del total viviendo en la misma residencia, mientras que el total de personas con hijos era del 68,8%. En relación con el nivel de estudios, más de la mitad de los participantes no había completado la educación primaria (64,1%).

			Del total de las personas que formaron parte de esta investigación, un 59,4% padecían demencia grave. Solo un 1,9% de los residentes tenían una completa independencia para desarrollar las actividades de la vida diaria, observándose un valor medio de 33,8, en la escala de 0 a 100 del índice de Barthel (Figura 9.1). En la misma figura se puede observar también un bajo valor medio en la percepción de salud, según la escala del instrumento EQ-EVA (52,2 sobre 100) y una media de 27,6 sobre 52 en la valoración de la calidad de vida medida por el QOL-AD. De acuerdo con la escala de depresión en demencia, un 30,1% representaba casos probables o definitivos de depresión grave.

			El tiempo medio que los participantes de este trabajo llevaban viviendo en la residencia era de 3,7 años, y un 73,7% de los residentes se juntaba con familiares, amigos o vecinos, una o más veces a la semana. Todos los centros residenciales eran de gestión privada, sin embargo, el 64,3% tenían titularidad pública y también eran públicas las plazas de estas residencias (Figura 9.2). El resto de residencias eran privadas o mixtas.

			Figura 9.1. Independencia funcional, salud percibida y calidad de vida de las personas
mayores con demencia de la investigación

			Características de salud y calidad de vida

			[image: Figura_9_1.png]

			EQ-EVA: Escala Visual Analógica del EQ-5D. QOL-AD: Quality of life Alzheimer’s Disease

			Figura 9.2. Titularidad de los centros residenciales

			[image: Figura_9_2.png]

			El 71,4% de las residencias se ubicaban en áreas urbanas y el número medio de residentes por habitación era de 1,3. Del total de establecimientos, más de la mitad (57,1%) eran residencias de asistidos, es decir que estaban dedicadas exclusivamente a la atención de personas con discapacidad y necesidad de ayuda para realizar las actividades de la vida diaria. Un 14,3% eran residencias dedicadas a personas que podían realizar dichas actividades y el resto eran mixtas.

			En relación con los equipamientos, la gran mayoría disponía de sala de televisión (92,9%), un 64,3% contaba con gimnasio, un 57,1% con biblioteca, la mitad con solárium y un 35,7% con cafetería. La Figura 9.3 permite apreciar los servicios y los profesionales con los que contaban las residencias analizadas. Como puede observarse, la mayor parte de ellas tenían una amplia oferta, no obstante, un escaso porcentaje disponía de médicos geriatras.

			Figura 9.3. Profesionales y servicios ofrecidos en los centros residenciales

			[image: Figura_9_3.png]

			9.4.2. Análisis de la variabilidad de la calidad de vida de personas mayores con demencia entre individuos y entre centros residenciales

			Diversas características se asociaron de forma significativa a la calidad de vida de la población de estudio, como puede observarse en la Tabla 9.1. Así, un mayor nivel educativo iría acompañado de una mejor calidad de vida (coeficiente de regresión, coef: 0,87), que como sabemos, es a su vez uno de los principales determinantes sociales de la salud (Wilkinson y Marmot 2003). En nuestro trabajo, la edad no se relacionó de forma significativa con la calidad de vida, a diferencia del número de años que las personas llevaban viviendo en los centros residenciales (coef: -0,21), observándose que una estancia más larga tendría una asociación negativa con la calidad de vida. Es posible que al comenzar a vivir en una institución, los residentes consideren que su estancia es temporal, sin embargo, con el paso del tiempo podrían experimentar un sentimiento de soledad y tristeza que afectaría a su calidad de vida (Prieto-Flores, Fernandez-Mayoralas et al. 2011; Wilson 1997).

			Tabla 9.1. Modelo multivariante multinivel de calidad de vida (QOL-AD) según características
individuales y de los centros residenciales

			
          
					
							
							Modelo multinivel

						
					

					
							
							Variables individuales

						
							
							Coef.

						
							
							IC (95%)

						
					

					
				
					
							
							Edad (60-102)

						
							
							0,09

						
							
							0,06

						
							
							0,11

						
					

					
							
							Sexo: mujeres vs. hombres

						
							
							-0,58

						
							
							-1,51

						
							
							0,35

						
					

					
							
							Estudios: primaria o superior vs. inferior a primaria

						
							
							0,87

						
							
							0,06

						
							
							1,68

						
					

					
							
							Independencia funcional:índice de Barthel (0-100)

						
							
							0,04

						
							
							0,02

						
							
							0,05

						
					

					
							
							Estado de salud: EQ-EVA (0-100)

						
							
							0,09

						
							
							0,06

						
							
							0,11

						
					

					
							
							Valoración Clínica de la Demencia: CDR grave vs. moderada o leve

						
							
							-1,39

						
							
							-2,25

						
							
							-0,53

						
					

					
							
							Escala Cornell para depresión en demencia (0-29)

						
							
							-0,16

						
							
							-0,22

						
							
							-0,09

						
					

					
							
							N.º de años en la residencia (0-20)

						
							
							-0,21

						
							
							-0,35

						
							
							-0,08

						
					

					
							
							Reunirse con familiares, amigos o vecinos: 1 o más veces a la semana vs. menor frecuencia

						
							
							1,90

						
							
							1,07

						
							
							2,72

						
					

					
							
							Variables del centro residencial

						
					

					
							
							Residencias de plazas públicas vs. privadas o mixtas

						
							
							1,83

						
							
							0,06

						
							
							3,60

						
					

					
							
							Servicio de médico geriatra

						
							
							2,03

						
							
							0,05

						
							
							4,01

						
					

					
							
							Porcentaje de habitaciones individuales: 50-100% vs. menos del 50%

						
							
							-0,84

						
							
							-2,39

						
							
							0,70

						
					

					
							
							Coef.: Coeficiente de regresión. IC (95%): Intervalo de confianza al 95%. EQ-EVA: Escala visual analógica del EQ-5D. CDR: Clinical Demencia Rating, Valoración Clínica de la Demencia. En negrita se destacan las variables significativas.

						
					

				
			

			En este sentido, debe destacarse la importancia que las relaciones con los familiares, amigos y vecinos tiene en el bienestar de las personas mayores con demencia, pues una mayor frecuencia de estos contactos sociales aumentaría la probabilidad de tener una mejor calidad de vida (coef: 1,90). Las relaciones sociales juegan un importante rol en la vejez, habiéndose demostrado el efecto positivo que tienen sobre el estado de salud (Azpiazu Garrido, Cruz Jentoft et al. 2002; Otero Puime, Zunzunegui Pastor et al. 2006; Zunzunegui, Beland et al. 2001). Específicamente en personas con demencia moderada o grave, se ha observado que influyen positivamente en los síntomas psicológicos y del comportamiento (Minematsu 2006).

			Por su parte, un mejor estado de salud (coef: 0,09) y una mayor independencia funcional (coef: 0,04) tendrían un efecto positivo en la calidad de vida, mientras que mayores niveles de depresión impactarían de forma negativa (coef: - 0,16), tal y como se ha demostrado en estudios previos (Ferrans, Zerwic et al. 2005; Shin, Carter et al. 2005; Willson y Cleary 1995). La demencia grave, manifiesta en un alto deterioro cognitivo y funcional, reduciría de forma importante la calidad de vida de las personas (coef: - 1,39), confirmando lo que se ha evidenciado en anteriores trabajos (Buckley, Fauth et al. 2012).

			Hasta aquí hemos analizado cómo varía la calidad de vida de las personas mayores con demencia, de acuerdo con distintas características correspondientes al nivel individual. Es ahora el momento de analizar las diferencias que responden a características del nivel contextual, es decir, de los centros residenciales. El 16,4% de la varianza de la calidad de vida se explicó a través de las diferencias entre estos centros, y de este porcentaje, el modelo explicó un 74,3%. Si se considera tanto la contribución de las variables individuales como de las contextuales en el modelo, la varianza total explicada fue de un 48,6%.

			De un extenso conjunto de características de las residencias estudiadas, únicamente fueron estadísticamente significativas, en el análisis multivariante, la titularidad de las residencias y la disponibilidad de médico geriatra. Como puede apreciarse en la Tabla 9.1, los resultados sugieren que las residencias públicas, en cuanto a su titularidad y a la financiación de las plazas, se asociarían a una mejor calidad de vida (coef: 1,83), en comparación con los centros privados y mixtos. Además, la presencia de un médico geriatra se asociaría positivamente a la calidad de vida de los residentes (coef: 2,03).

			Sobre la base de estos resultados no es posible verificar cuáles son las características específicas de los centros públicos que tendrían un mayor efecto positivo sobre la calidad de vida. Algunos trabajos indican que en los centros privados podría haber una tendencia a ver a los residentes como clientes (Kaufmann y Frías 1996) y una atención más sobreprotectora (Moyano de Grellet 2008). En cambio, en el ámbito público se buscaría mantener en mayor medida la independencia de los residentes lo máximo posible, promoviendo en ellos un sentimiento de valía personal y de satisfacción, al tiempo que la demanda sobre los profesionales, tendería a reducirse (Kaufmann y Frías 1996). Además, tal y como señalan estos mismos autores, las estructuras públicas estarían sujetas a una legislación y controles más restrictivos.

			Por otro lado, es posible que las expectativas de los residentes contribuyan también a explicar las diferencias observadas en la calidad de vida, según el tipo de residencia. Así, quienes pagan por su plaza en una residencia privada, podrían esperar más de los servicios recibidos, lo que a su vez podría repercutir en una menor valoración de su calidad de vida. Por su parte, los aspirantes a acceder a una plaza pública tienen una larga lista de espera, lo que podría influir en una visión más positiva de su vida en la residencia, una vez que por fin consiguen ingresar en ella.

			En relación con el papel del médico geriatra en el bienestar de los residentes, las necesidades complejas y específicas del cuidado a adultos mayores con demencia, hacen que los servicios prestados por estos profesionales sean de gran importancia, pues desde un conocimiento holístico de la población mayor contribuyen a promover su salud, su capacidad funcional, su autonomía y su calidad de vida (Pereira, Schneider et al. 2009).

			9.5. CONCLUSIONES

			La investigación desarrollada permite concluir que una mayor independencia funcional, un mejor estado de salud y una mayor frecuencia de contactos con familiares, amigos y vecinos, incrementarían la calidad de vida de las personas mayores con demencia. Por el contrario, mayores niveles de depresión y demencia, así como el número de años de institucionalización del residente, tendrían un significativo efecto negativo sobre su calidad de vida. Además, las diferencias en la calidad de vida estarían también relacionadas con los centros residenciales. Este trabajo sugiere que la disponibilidad de médico geriatra y las residencias públicas se asociaron a una mejor calidad de vida.

			No obstante, estas conclusiones deben interpretarse a la luz de las siguientes limitaciones del trabajo. En primer lugar, no es posible establecer generalizaciones a partir de los resultados obtenidos, pues la muestra no es representativa del total de personas mayores con demencia institucionalizadas en España. Sin embargo, el tamaño de la muestra (n = 429) y la distribución de las residencias a lo largo de todo el país no deben ser subestimados pues constituyen una importante aproximación a esta población de estudio. En segundo lugar, no es posible inferir relaciones de causa y efecto porque no es un diseño longitudinal. En tercer lugar, debe indicarse la falta de información sobre otras características relacionadas con las residencias y que podrían haber sido de gran utilidad en el análisis, tales como la satisfacción de los profesionales y la calidad del cuidado sociosanitario. Por último, una significativa proporción de personas con demencia no puede responder a cuestionarios de calidad de vida debido a la falta de memoria, la dificultada para concentrarse y otros problemas cognitivos (Kane, Kling et al. 2003). Por este motivo, en este trabajo se utilizaron las respuestas aportadas por los informantes, que como se comentó anteriormente, si bien pueden introducir sesgos, se considera como un sustituto razonable a las respuestas de los sujetos de estudio (Kutner, Bryant et al. 2006).

			A pesar de las limitaciones expuestas, el presente trabajo contribuye a ampliar nuestro conocimiento sobre la importancia que las dimensiones funcional, social, mental y residencial tienen en la calidad de vida de personas mayores con demencia. Así, se subraya el valor de la aproximación multidimensional para favorecer un mayor bienestar en este grupo de población, especialmente vulnerable.

			En particular, es recomendable promover una mayor frecuencia de contactos con familiares, amigos y vecinos, porque ayudan a mejorar la calidad de vida de los residentes. Además, para favorecer el bienestar de estas personas, se destaca la importancia de las intervenciones para prevenir la depresión y mantener la independencia lo máximo que sea posible. Para promover este tipo de intervenciones, son de gran valor los servicios de profesionales especializados, como los médicos geriatras.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Marventano, Prieto-Flores et al. 2015.

				

			

		

	


	
		
			10. COMORBILIDAD, ESTADO DE SALUD Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS MAYORES INSTITUCIONALIZADAS CON Y SIN DEMENCIA

			Salomé Martín Garcia,

			Carmen Rodríguez-Blázquez,

			Iluminada Martínez López

			10.1. RESUMEN[1]

			En este capítulo se estudia la compleja relación entre demencia, comorbilidad, estado de salud y calidad de vida. La alta prevalencia de patologías concomitantes en las personas mayores, junto a la presencia de demencia, conforma una situación que puede influir de forma decisiva en su calidad de vida y representa un reto en la atención sociosanitaria. Para ello, se analizó los resultados en calidad de vida, estado de salud y comorbilidad, utilizando las escalas EQ-5D y un índice de comorbilidad, de los residentes institucionalizados con demencia y se compararon sus datos con los de una muestra de mayores institucionalizados sin demencia. Los resultados muestran que la prevalencia de patologías crónicas es más alta en los residentes con demencia, y que éstos muestran un perfil de comorbilidad diferente a la de los residentes sin demencia. Además, la presencia de un mayor número de condiciones médicas crónicas influye en la percepción del estado de salud en personas con demencia pero no en los residentes sin demencia. Por último, las personas con demencia presentan una peor calidad de vida con los mayores institucionalizados sin demencia. Estos resultados conllevan implicaciones tanto para los profesionales de atención directa a personas con demencia como a los sistemas de salud y sociales.

			10.2. INTRODUCCIÓN

			El progresivo envejecimiento de la población en España en los próximos años si se cumplen las previsiones, tendrá entre otras consecuencias el aumento de la prevalencia de enfermedades más frecuentes en mayores de 65 años, como ocurre con las demencias, que en algunos estudios pueden afectar a un 23,5% de los mayores de 84 años (García García, Sánchez Ayala et al. 2001).

			Las personas mayores que padecen patologías médicas crónicas y especialmente aquellas con demencia y que están viviendo en una residencia, son una población a estudiar por su especial situación de fragilidad, que les hace precisar de cuidados y recursos sociales y sanitarios adecuados que les permitan mantener una buena calidad de vida a un coste razonable. El concepto de comorbilidad ha sido discutido desde su definición inicial realizada por Alvar R. Fenstein (Feinstein 1970). En el presente estudio entendemos la comorbilidad como «la concurrencia de las condiciones preexistentes de salud relacionados con la edad o enfermedades de una persona de manera que los síntomas, el progreso y el tratamiento interactúan haciendo de la atención sanitaria y social de los adultos mayores una cuestión difícil» (Yancik, Ershler et al. 2007). En este sentido, la comorbilidad se conceptualiza como un factor intermedio entre los procesos fisiológicos y los resultados de salud, principalmente el estado funcional y la calidad de vida (Sullivan, Kempen et al. 2000).

			Existen estudios previos que han analizado la relación entre las condiciones médicas crónicas y la calidad de vida en personas mayores (Fortin, Lapointe et al. 2004), con resultados en los que se destaca el impacto diferencial de síntomas y patologías específicas sobre la calidad de vida. Sin embargo, estos estudios están principalmente centrados en población mayor que vive en comunidad, por lo que es necesario analizar esta relación en personas mayores institucionalizadas, y particularmente en personas con demencia.

			Por esto, nos planteamos conocer la relación entre comorbilidad y calidad de vida en dos grupos de personas mayores institucionalizadas: con y sin demencia, para conocer su los factores que inciden en esta relación y las diferencias existentes entre los dos grupos. Profundizar en estos aspectos nos llevará a planificar mejor los recursos para preservar la calidad de vida de las personas mayores institucionalizadas a lo largo de los últimos años de su vida.

			10.3. MATERIAL Y MÉTODOS

			Los datos se recogieron de dos encuestas nacionales, transversales en personas mayores que viven en residencias. Se utilizó para analizar la muestra, un cuestionario sociodemográfico, el índice EQ-5D para la calidad de vida relacionada con la salud, la escala visual analógica (EQ-EVA) para el estado de salud actual, el número de condiciones crónicas mediante el Cumulative Illness Rating Scale para geriatría en el caso de comorbilidad, el índice de Barthel para la situación funcional y el Short Portable Mental status Questionnaire para la situación cognitiva. Estas escalas están descritas en el capítulo 3.

			La principales variables de resultado fueron: calidad de vida medida a través de a través del EQ-5D y comorbilidad. Para los residentes sin demencia el EQ-5D fue autoadministrado, para los residentes que padecían demencia, fue completado por un informante (cuidador familiar o profesional). La muestra total fue de 759 personas mayores de 60 años, de ellos 525 padecían demencia y 234 presentaba una función cognitiva normal.

			En relación con el análisis estadístico, se ha utilizado estadística descriptiva para analizar la muestra. Para analizar las diferencias entre grupos en el índice de Barthel y el índice EQ-5D se utilizó la prueba de Mann-Whitney y el análisis de la varianza (ANOVA). Se usó el ji-cuadrado para comparar el índice de patologías crónicas y cuando se hallaban diferencias se utilizó el análisis de covarianza. Para la comorbilidad se usaron grupos equivalentes (hasta cinco enfermedades y 6 enfermedades o más).

			10.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			10.4.1. Características sociodemográficas de las muestras analizadas

			En la comparativa de los dos grupos, personas con y sin demencia, hubo algunas diferencias por sexo, edad y nivel educativo, como se ve en la Figura 10.1. Se observa que el grupo de personas con demencia presentaba un mayor porcentaje de personas mayores de 80 años y de mujeres y un menor nivel educativo. En general, esto se corresponde a dos aspectos principalmente, por un lado el mayor porcentaje de ingresos en residencia de mujeres, por dificultad de cuidados por parte de su cónyuge, y por otro a la mayor esperanza de vida de las mujeres en España, que se correlaciona con mayor prevalencia de demencia.

			Figura 10.1. Características sociodemográficas de personas institucionalizadas con y sin demencia

			[image: Figura_10_1.png]

			10.4.2. Comorbilidad y estado de salud

			La prevalencia de comorbilidad (dos o más condiciones médicas crónicas) en este estudio fue de un 96,77%, más alta que en estudios previos (Asakawa, Feeny
et al. 2009), si bien hay que tener en cuenta que no son muestras equivalentes en edad, metodología de estudio y escalas aplicadas.

			Las patologías más frecuentes en la muestra total fueron los problemas musculoesqueléticos, como artrosis, y los genitourinarios, como la incontinencia urinaria (Figura 10.2), problemas que son prevalentes en las personas mayores con cifras similares en la literatura previa (Schubert, Boustani et al. 2006). Ambos grupos de patologías son consideradas como de riesgo para la institucionalización y para la aparición de dependencia (Schubert, Boustani et al. 2006).

			Figura 10.2. Porcentaje de personas con problemas crónicos en salud según el tipo de muestra

			[image: Figura_10_2.png]

			También se observa en la Figura 10.2 que las personas con demencia presentaban mayor prevalencia de trastornos genitourinarios y problemas de memoria, mientras que en este el grupo de mayores sin demencia, los problemas musculoesqueléticos eran los más prevalentes.

			En relación con el estado de salud, las personas con demencia puntuaron peor en la escala EQ-EVA que el grupo sin demencia. Además, las personas con demencia que presentaban problemas de visión, problemas bucodentales o genitourinarios tipo incontinencia, mostraron peor percepción de salud en la escala EQ-EVA que en la muestra de personas sin demencia. En este caso consideramos que unido a la demencia, la aparición de problemas como el déficit visual contribuye a la dificultad en la percepción e interpretación lo que fomenta la inseguridad y limita las relaciones sociales. Al mismo tiempo, el acto de comer es un acto de relación social muy importante en la vida diaria de nuestras residencias de personas mayores, el hecho de presentar dificultades en la masticación, las dietas especiales tipo túrmix, las prótesis dentales mal ajustadas pueden contribuir al sentimiento de pobre situación de salud, al dificultar la comunicación y las relaciones sociales.

			Por otro lado, el mal control de esfínteres va muy relacionado con el aislamiento social debido al uso de absorbentes, a la dependencia en algunos casos de otra persona lo que en los mayores puede generar un sentimiento de frustración y dependencia; también es percibido por los cuidadores como mala situación de salud, siendo un factor que contribuye a la institucionalización de la persona mayor por la carga de trabajo que supone para los cuidadores familiares. En las personas sin demencia el uso de absorbentes no tiene por qué suponer una mayor carga de cuidados para los familiares.

			Algunas patologías son menos frecuentes en el grupo de personas que padecen demencia, como son el insomnio, el dolor de cabeza y las alergias, entre otros (Figura 10.2) lo que puede deberse a que los cuidadores consideran que son trastornos unidos a la enfermedad principal, como en el caso del insomnio, tan frecuente en personas con demencia en la evolución de la enfermedad, no considerándolo por ello una condición médica separada y tratable. En otros casos creemos que algunas de estas «patologías» no se recogen, como puede ser el dolor de cabeza, bien por falta de identificación del cuidador o dificultad del enfermo para expresarlo adecuadamente.

			Además de todo esto, se observó una interacción entre demencia, comorbilidad y estado de salud, tal como se muestra en la Figura 10.3. En el grupo sin demencia, el estado de salud (EQ-EVA) no varía en función del número de condiciones médicas crónicas (hasta cinco/seis o más). Sin embargo, el grupo de personas con demencia y mayor número de condiciones médicas (seis o más), puntuó significativamente peor en la escala EQ-EVA, independientemente del sexo y la edad.

			Figura 10.3. Estado de salud (EQ-EVA) por grupo (demencia/no demencia) y número
de condiciones médicas crónicas

			[image: Figura_10_3.pdf]

			Grupo sin demencia: p = 0.72; Grupo con demencia: p < 0,001 (Prueba t de Student)

			Los estudios previos han encontrado que aunque las personas con demencia tienen una alta prevalencia de síntomas físicos, suelen calificar su estado general de salud como bueno (Waldorff, Nielsen et al. 2010). Sin embargo, en este caso, no se puede descartar el efecto de la percepción del cuidador a la hora de evaluar el estado general del residente con demencia, debido a la acumulación de patologías junto a la demencia. La presencia de comorbilidad podría hacer que el cuidador valore peor el estado de salud del residente.

			10.4.3. Comorbilidad y calidad de vida

			En la Figura 10.4 se puede ver las diferencias estadísticamente significativas (p < 0,001) en el estado de salud y la dependencia funcional entre personas que padecen demencia y las que no.

			Figura 10.4. Puntuaciones medias del índice de Barthel y EQ-EVA en personas con y sin demencia

			[image: Figura_10_4.png]

			Nota: una mayor puntuación significa un mejor estado de salud o funcional.

			En la relación entre demencia y calidad de vida, se observó que las personas con demencia mostraron una peor calidad de vida (p < 0,001), reflejada en la puntuación media del índice EQ-5D (0,11, DT: 0,38) que los residentes sin demencia (media: 0,57, DT: 0,36), independientemente del sexo y la edad. Sin embargo, cuando se utiliza el índice EQ-5D no se observó la misma interacción descrita en el apartado anterior entre comorbilidad y demencia. Es necesario tener en cuenta que el EQ-5D incluye dimensiones no directamente observables para el cuidador (por ejemplo, ansiedad/depresión), lo que podría explicar estas diferencias.

			Existen algunas limitaciones en este estudio. En primer lugar, no se ha incluido medidas de depresión, que es un determinante muy importante de la calidad de vida. En estudios futuros sería importante contar con este parámetro. En segundo lugar, la muestra no es aleatoria por lo que puede ser difícil generalizar a la población general de personas mayores viviendo en residencias en España, si bien, los centros participantes estaban situados en distintas autonomías, incluyendo zona rural y urbana y se analizó una muestra de 759 personas, lo que es una muestra mayor que en otros estudios.

			10.5. CONCLUSIONES

			El cuidado de la salud de las personas mayores con comorbilidad representa unos costes para los sistemas de salud (Vogeli, Shields et al. 2007) y la coexistencia de varias enfermedades aumenta dichos costes exponencialmente (Zhang, Rathouz et al. 2003). Un 30% de las personas con comorbilidad padecen cuatro o más patologías de manejo complejo; sin embargo las guías clínicas, los programas de salud y la investigación clínica excluyen en muchos casos a las personas con múltiples enfermedades crónicas (Vogeli, Shields et al. 2007). Cuando a estos datos se le añade la demencia, nos encontramos ante una situación de extraordinaria complejidad para los sistemas sociosanitarios.

			Nuestros resultados tienen varias implicaciones clínicas. El envejecimiento progresivo de la población, el aumento de la esperanza de vida y el aumento de la prevalencia de comorbilidad aumenta los costos y la complejidad de la organización de los recursos de sociales y de salud. Es necesario el desarrollo de la atención sanitaria de forma eficiente que garantice su viabilidad y sostenibilidad

			Se requiere de forma prioritaria, el desarrollo de estrategias de manejo clínico y la implantación de guías clínicas específicas para personas que padecen comorbilidad con la idea de mejorar la terapéutica y la calidad de atención, reduciendo los costes del tratamiento.

			Tras este estudio, los resultados sugieren la necesidad de investigar con mayor profundidad las patologías y condiciones que influyen en la percepción del estado de salud y en la calidad de vida de las personas mayores, sobre todo en personas mayores que padecen una demencia; con el fin de establecer prioridades en la atención a las personas mayores en los centros residenciales, teniendo en cuenta como las intervenciones, programas, procedimientos y sistema de organización influyen en la calidad de vida.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Martín-García, Rodríguez Blázquez, et al. 2013.

				

			

		

	


	
		
			11. CALIDAD DE VIDA Y PARTICIPACIÓN EN ACTIVIDADES DE OCIO DE LOS ADULTOS MAYORES INSTITUCIONALIZADOS: UNA APROXIMACIÓN DESDE LA PERSPECTIVA DEL ENVEJECIMIENTO ACTIVO

			Gloria Fernández-Mayoralas

			Fermina Rojo-Pérez

			11.1. RESUMEN[1]

			El envejecimiento activo, en su pilar de participación en términos de realización de actividades de ocio, promueve la satisfacción con la vida y el bienestar personal. Los objetivos de este capítulo son definir perfiles de actividad entre los adultos-mayores institucionalizados, y obtener un modelo explicativo de los perfiles de los residentes considerando sus características sociodemográficas y condiciones objetivas en las áreas más relevantes para su calidad de vida en la vejez. Se analizan conjuntamente dos muestras de población institucionalizada con 60 y más años en España, con y sin demencia. Se seleccionaron variables relativas a características sociodemográficas, económicas, de las redes familiar y social, y de salud y funcionamiento. Se aplicó el análisis clúster sobre las actividades de ocio para obtener perfiles de actividad, análisis discriminante para validar esa clasificación y regresión logística multinomial para definir el modelo explicativo de nivel de actividad. La población institucionalizada se clasifica en tres grupos de acuerdo a su nivel de actividad: activos (27%), moderadamente activos (35%) e inactivos (38%). Se observaron diferencias significativas (p < 0,05) entre los grupos según sus características y, en el modelo de regresión, un menor nivel de actividad se asoció con un mayor deterioro cognitivo, una peor salud percibida, una menor capacidad para realizar las actividades cotidianas, una menor frecuencia de salidas con familiares y amigos, y una mayor edad. El declive de la salud física y mental, el debilitamiento de los lazos familiares y sociales, la pérdida de las capacidades funcionales y de la autonomía económica, todos ellos factores que podrían conducir a la institucionalización, se configuran como una barrera importante para el envejecimiento activo.

			11.2. INTRODUCCIÓN

			El concepto Envejecimiento Activo fue definido por la Organización Mundial de la Salud como el «proceso por el que se optimizan las oportunidades de salud, participación y seguridad con el objetivo de mejorar la calidad de vida en la vejez» (World Health Organization 2002). En el contexto de esta definición, una forma razonable de hacer operativa la medida del envejecimiento activo en su pilar de Participación sería la valoración del ocio en la vejez, por cuanto la realización de actividades físicas, culturales y sociales es, junto con la salud y el funcionamiento, las redes familiar y social, y los recursos económicos, uno de los dominios más importantes para la calidad de vida definida por las propias personas mayores (Fernández-Mayoralas, Rojo Pérez et al. 2011). Asimismo, la participación en actividades de ocio es fuente de satisfacción con la vida y bienestar personal a todas las edades, pero especialmente tras la jubilación, cuando la relación con la actividad laboral cesa y se incrementa el tiempo libre (Lardiés-Bosque 2011).

			Este aspecto ya ha sido destacado por la Teoría de la Actividad, una de las primeras y más influyente teoría sobre la adaptación al envejecimiento, al afirmar que el bienestar en la vejez se promueve mediante altos niveles de participación en actividades sociales y de ocio y el cambio de roles cuando éstos deben ser abandonados (Adams, Leibbrandt et al. 2011). Actualmente, la influencia de esta teoría continua en el Paradigma del Envejecimiento Exitoso (Rowe y Kahn 1997), para el que el bienestar sería la contraparte subjetiva a la evaluación más pública u objetiva (Stanley y Cheek 2003), mientras, fuera del ámbito de la gerontología, el bienestar se definiría en términos de felicidad o satisfacción con la vida (Diener, Suh et al. 1999).

			Sin embargo, el envejecimiento activo apenas ha sido explorado en el marco de los servicios de atención residencial de larga duración (Van Malderen, Mets et al. 2013), argumentándose incluso su incompatibilidad con ese entorno de provisión de cuidados, así como incierta su contribución a la calidad de vida de los residentes (Van Malderen, Mets et al. 2013). Más aún, dentro de este escenario de institucionalización, las personas que sufren discapacidad cognitiva en distinto grado conformarían un grupo específico en el que el poder explicativo de otras variables asociadas a la actividad en la vejez podría quedar aún más limitado por la presencia de unas condiciones adversas de salud mental. Así, aunque las actividades de ocio y participación son importantes para la satisfacción con la vida entre las personas con demencia, ellas habitualmente son pasivas, lo que las sitúa en mayor riesgo de declive cognitivo y funcional (Kolanowski y Buettner 2008); por otra parte, parece que estilos de vida activos y socialmente integrados protegen contra la demencia y la enfermedad de Alzheimer (Fratiglioni, Paillard-Borg et al. 2004) observándose, particularmente, una cierta asociación entre la participación en actividades de ocio cognitivo y un menor riesgo de demencia (Verghese, Lipton et al. 2003).

			En todo caso, y aunque la evaluación de resultados, como la calidad de vida, sea complicada entre las personas que sufren demencia, ello no significa que no se pueda medir ni que sea irrelevante (Lucas-Carrasco, Pero et al. 2011), por lo que, al menos desde un punto de vista ético, la promoción de la participación en actividades de ocio debería estar garantizada en las instituciones de cuidados de larga duración.

			Tomando en consideración lo anterior, se plantearon los siguientes objetivos:

			a) la definición de perfiles de actividad para la valoración del envejecimiento activo entre los adultos-mayores institucionalizados, y

			b) la obtención de factores explicativos del nivel de actividad y tipo de ocio que realizan los residentes, con y sin demencia, teniendo en cuenta sus características sociodemográficas y las condiciones objetivas que presentan en las áreas más relevantes para su calidad de vida: su salud y nivel de funcionamiento, sus redes familiar y social y sus recursos económicos.

			11.3. MÉTODOS

			Para la consecución de los objetivos propuestos se utilizó información comparable procedente de dos encuestas sobre condiciones y calidad de vida, realizadas en 2008 y 2010 a adultos mayores institucionalizados en 14 residencias localizadas en 14 municipios de 7 Comunidades Autónomas en España. La primera de las muestras consiste en 234 personas con 60 y más años de edad y sin deterioro cognitivo, esto es, con menos de 4 errores en el Short Portable Mental Status Questionnaire de Pfeiffer (SPMSQ) (Pfeiffer 1975). La segunda muestra consta de 525 individuos, también con 60 y más años, diagnosticados de demencia, de acuerdo con los criterios de la American Psychiatric Association (American Psychiatric Association 2000) y que completaron la escala Short Portable Mental Status Questionnaire de Pfeiffer (SPMSQ, 4 errores o más). Los cuestionarios de ambas encuestas fueron diseñados de forma que permitieran la comparación de las medidas entre los adultos mayores con o sin demencia. Ambas muestras se analizaron conjuntamente valorando comparativamente las distribuciones de las variables.

			Como factores asociados se consideraron las características sociodemográficas de los entrevistados (sexo, edad y estado civil), e indicadores representativos de las áreas más importantes para su calidad de vida (Fernández-Mayoralas, Rojo Pérez et al. 2011), esto es, sus redes familiar y social (tenencia de hijos y frecuencia de contacto presencial con familiares y amigos, dentro y fuera de la residencia, y tiempo de institucionalización), sus recursos económicos (indicadores indirectos basados en el nivel educativo y en la procedencia de los ingresos) y su salud y funcionamiento. Para evaluar esta última área, se utilizó el EQ-5D (Rabin, Oemar et al. 2011; The EuroQol Group 1990), medida del estado de salud y de la calidad de vida relacionada con la salud en cinco dimensiones descriptivas (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar, ansiedad/depresión), cada una valorada en tres niveles, su escala visual analógica (EQ-EVA) que evalúa la salud percibida hoy, el estado de salud comparado durante los últimos 12 meses, y el índice EQ-5D. Este índice es generado a partir de las cinco dimensiones descriptivas previas, resultando en 243 perfiles o estados de salud diferentes, y a cada uno de estos perfiles se le asigna un valor, que puede oscilar entre 0 (muerte) y 1 (el mejor estado de salud), aunque también puede tener valores negativos que indicarían un estado peor que la muerte (Badia, Herdman et al. 1998). Otros indicadores de salud utilizados fueron el número de enfermedades (de un total de 20 listadas) y el índice de Barthel de capacidad funcional (Mahoney y Barthel 1965). El nivel cognitivo se valoró mediante el SPMSQ de Pfeiffer (Pfeiffer 1975).

			La variable dependiente o a explicar fue el perfil de actividad que se obtuvo a partir de las cuatro preguntas sobre realización o no de actividades de ocio según que fueran: actividades físicas (nadar, ir al gimnasio, bailar, andar, jugar a la petanca, a los bolos,…), actividades pasivas (ver TV, escuchar la radio, oír música, juegos de mesa, manualidades,...), actividades culturales (ir al cine o al teatro, visitar museos o exposiciones, leer, estudiar, tocar un instrumento musical, pintar, dibujar,…) y actividades sociales (ir a misa o a la iglesia, reunirse con familiares y amigos,…).

			Para obtener el perfil de actividad de la población adulta mayor institucionalizada se realizó un análisis clúster sobre las cuatro variables dicotómicas (sí/no) de realización de actividades. Esta técnica estadística permite identificar las similitudes entre las personas mayores para agrupar a quienes tienen perfiles semejantes de realización de actividades de ocio en un mismo conglomerado o clúster, y además se obtiene la máxima heterogeneidad con los adultos mayores en los otros conglomerados. Finalmente, los grupos obtenidos se validaron mediante análisis discriminante.

			Para estudiar la relación entre las variables independientes (o predictores) y la variable dependiente, se aplicó análisis de regresión logística multinomial, porque permite analizar conjuntamente variables continuas y categóricas y porque la variable dependiente o criterio es de tipo nominal con más de dos categorías. Como variables independientes se utilizaron aquellas que resultaron significativas en un análisis bivariado (p < 0,05). La agrupación de los mayores en perfiles de actividad fue la variable dependiente. Se seleccionó como categoría de referencia el grupo compuesto por los Activos. La pseudo R2 de Nagelkerke en cada uno de los modelos que se obtuvieron puede interpretarse como la proporción de la varianza explicada y sirvió para seleccionar el modelo mejor ajustado.

			11.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			11.4.1. Características sociodemográficas básicas y condiciones objetivas de vida de las personas con y sin demencia que residen en instituciones de larga duración

			Entre la población institucionalizada adulta mayor (60 y más años), las personas diagnosticadas de demencia presentan una edad media más elevada que quienes no tienen demencia (media ± desviación típica = 86 ± 6.7 vs. 81 ± 7.1), es más probable que sean mujeres (82,7% vs. 65,4%), y que estén viudos (63,1% vs. 54,9%) o casados pero sin su pareja viviendo en la residencia (10,6% vs. 1,75%). Los residentes con demencia reciben, usualmente, más visitas de su red familiar y social, pero 8 de cada 10 nunca salen de la residencia para encontrarse con familiares y amigos. Suelen ser analfabetos o tener estudios inferiores a primarios en mayor proporción que los residentes sin demencia (65,8% vs. 42,3%), y perciben más probablemente pensiones de viudedad (50,9% vs. 35,0%) que acostumbran a ser de menor cuantía que las pensiones de jubilación. Su salud, en términos de condiciones físicas y mentales, es peor que la de las personas sin diagnóstico de demencia, en particular en lo que tiene que ver con el deterioro cognitivo, y, en consecuencia, presentan una menor calidad de vida (índice EQ-5D de 0,11 vs. 0,57).

			Por lo que se refiere a su actividad de ocio, los adultos mayores en residencia realizan sobre todo actividades de carácter pasivo (60%), mientras que actividades de ocio cultural apenas son practicadas por el 30% de los residentes (Figura 11.1). Entre la población diagnosticada de demencia, la proporción de personas que desarrollan actividades es aún inferior en cualquier tipo de ocio. En cambio, casi la totalidad de los adultos mayores sin demencia realizan actividades de ocio pasivo, 8 de cada 10 llevan a cabo actividades físicas o sociales, y casi 6 de cada 10 actividades de carácter cultural.

			Figura 11.1. Actividades de ocio realizadas entre la población adulta mayor 
institucionalizada, con y sin demencia

			[image: Figura_11_1.png]

			Nota: Significación: p ≤ 0,005

			11.4.2. Tipología de la población institucionalizada según el ocio realizado

			Mediante el análisis clúster se obtuvo una tipología en tres grupos homogéneos de la población institucionalizada según el nivel de ocio realizado (Figura 11.2):

			i) El grupo más numeroso, con el 38% de los individuos, concentra a quienes realizan por debajo del promedio las actividades cuestionadas, y han sido etiquetados como Inactivos;

			ii) Un segundo tipo, conformado por los Moderadamente activos, agrupa el 35% de la población analizada que realiza sobre todo actividades de tipo pasivo, pero se encuentra también sobre el promedio en la realización de actividades de ocio físico y social;

			iii) Finalmente, el grupo más pequeño es el de los Activos, con un 27% de las personas que realizan cualquier tipo de actividad de ocio cuestionado, pero especialmente actividades culturales.

			Figura 11.2. Clasificación de los adultos mayores institucionalizados según el ocio que realizan. Centros de los conglomerados finales: puntuaciones
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			Nota: el Análisis Discriminante mostró que el 95,4% de los casos originales habían sido agrupados correctamente.

			Estos tres grupos de población muestran diferencias significativas en su nivel de actividad de ocio de acuerdo con sus características sociodemográficas (Figura 11.3), siendo así que los adultos mayores en el grupo de activos resultan ser hombres, más jóvenes (82 años en promedio), y divorciados/separados, solteros/as o casados/as con su pareja en la residencia. Los hombres también predominan entre los moderadamente activos, que tienen 80 y más años (84,4 en promedio) y suelen estar casados pero sin su pareja en la institución. Mientras, las personas en el grupo de inactivos son fundamentalmente mujeres, tienen aún más edad (86 años en promedio) y en general se trata de viudos/as, aunque también casados/as sin su pareja en la residencia.

			Figura 11.3. Características sociodemográficas de los adultos mayores
institucionalizados, según su nivel de actividad

			[image: Figura_11_3.png]

			Nota: Significación: p ≤ 0,005.

			Por lo que respecta a las condiciones de vida de los adultos mayores según su nivel de actividad, a continuación se presentan los gráficos con las variables en las dimensiones principales para la calidad de vida: redes familiar y social (Figura 11.4), recursos económicos (Figura 11.5), y salud y funcionamiento (Figura 11.6 y Figura 11.7, respectivamente).

			En primer lugar, hay que destacar que no se encontraron diferencias estadísticamente significativas en la frecuencia de visitas de familiares y amigos recibidas por los adultos mayores, fuera cual fuese el grupo de actividad de pertenencia. En cambio, la frecuencia de salida de los residentes para reunirse con su familia y red social es significativamente mayor entre los adultos mayores activos, de los que más de la mitad salen al menos una vez al mes de la residencia, mientras que con esta frecuencia apenas un 9% de los inactivos se reúnen con su red familiar y social fuera del entorno institucional.

			Figura 11.4. Redes familiar y social según nivel de actividad de los adultos mayores institucionalizados

			[image: Figura_11_4.png]

			Nota: Significación: p ≤ 0,005. p = NS: No significativo.

			Un aspecto a destacar es la diferente proporción de adultos mayores que refieren tener hijos, según su nivel de actividad, ya que casi se duplica entre los inactivos (42%) en relación con los activos (24%).

			En cuanto al tiempo de institucionalización, el grupo conformado por la población moderadamente activa es el que menos tiempo lleva viviendo en residencia, 3 años, frente a los inactivos, que han estado institucionalizados al menos 4 años en promedio.

			También los tres grupos muestran diferencias significativas según los indicadores o aproximaciones indirectas a la dimensión de calidad de vida relacionada con los recursos económicos (Figura 11.5). Así, en el grupo de mayor actividad de ocio predomina un nivel de estudios secundario o superior, e ingresos por pensión de jubilación. Entre los moderadamente activos, se encuentran adultos mayores con estudios primarios e ingresos sobre todo procedentes también de la pensión de jubilación. Finalmente, la procedencia de los ingresos de los inactivos suele ser una pensión de viudedad y su nivel educativo inferior a la primaria.

			Figura 11.5. Recursos económicos según nivel de actividad de los adultos mayores institucionalizados
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			Nota: Significación: p ≤ 0,005.

			Pero, de entre todas las diferencias entre los grupos según su actividad de ocio, las de mayor significación son aquellas relacionadas con la salud y el funcionamiento. Así, la percepción del estado de salud entre los adultos mayores activos es mejor que entre los moderadamente activos y los inactivos (68, 57 y 44 sobre 100, respectivamente), los primeros informan de una media de 6,6 enfermedades frente a 7, 3 y 8,1; su capacidad funcional es también más elevada (76, 51 y 23 sobre 100) y su funcionamiento cognitivo inferior a 4 puntos, frente a 5,5 y 9,2 entre los moderadamente activos y los inactivos (Figura 11.6).

			Figura 11.6. Salud y funcionamiento según nivel de actividad de los adultos mayores institucionalizados

			[image: Figura_11_6.png]

			Nota: Significación: corrección de Bonferroni (alpha = 0,05); los tests se han ajustado para todas las comparaciones por pares dentro de cada. SPMSQ: Short Portable Mental Status Questionnaire

			Figura 11.7. EQ-5D: Dimensiones de Salud y Funcionamiento según nivel de actividad
de los adultos mayores institucionalizados
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			Nota: Nota: Significación: p ≤ 0,005. p = NS: No significativo.

			Además, en las cinco dimensiones de salud del EQ-5D, los mayores activos refieren no tener problemas de funcionamiento o sólo algunos en su cuidado personal y actividades cotidianas, y ninguna o moderada ansiedad; mientras que los moderadamente activos informan de algunos problemas de funcionamiento, aunque también de estar muy ansiosos o deprimidos; con una peor situación entre los inactivos, cuyas condiciones y capacidades se muestran claramente deterioradas. Sólo la dimensión dolor o malestar no observó diferencias significativas entre grupos de adultos mayores según su nivel de actividad de ocio (Figura 11.7).

			Todo ello revierte en una calidad de vida que, en el caso de los inactivos, muestra un valor promedio negativo (puntuación del índice EQ-5D: - 0,03, con un mínimo de - 0,65 y un máximo de 1,00). En la Figura 11.8 se detallan los resultados de la proporción de mayores clasificados como inactivos (sobre el eje de ordenadas izquierdo) según el valor del índice EQ-5D (representado sobre el eje de ordenadas derecho). El 50% de los casos muestran puntuaciones negativas, es decir, tienen una calidad de vida que es tipificada como peor que la muerte (Badia, Herdman et al. 1998) y sólo un 8% de los sujetos alcanza puntuaciones superiores a 0,60. Frente a ello, los adultos mayores moderadamente activos presentan una puntuación media de 0,3, con el 44% de los casos superando esa puntuación (Figura 11.9). Y, finalmente, los adultos mayores más activos (Figura 11.10), que presentan una puntuación media de 0,6, y 6 de cada 10 superan ese promedio de su calidad de vida relacionada con la salud.

			Figura 11.8. Calidad de vida relacionada con la salud (índice EQ-5D) según nivel de actividad de los adultos mayores institucionalizados: inactivos
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			Figura 11.9. Calidad de vida relacionada con la salud (índice EQ-5D) según nivel de actividad de los adultos
mayores institucionalizados: moderadamente activos

			[image: Figura_11_9.png]

			Figura 11.10. Calidad de vida relacionada con la salud (índice EQ-5D) según nivel de actividad
de los adultos mayores institucionalizados: activos

			[image: Figura_11_10.png]

			En definitiva, el grupo de adultos mayores activos que residen en instituciones para el cuidado de larga duración presenta un perfil sociodemográfico y de sus condiciones y calidad de vida similar al de la población no institucionalizada con un nivel también alto de actividad (Lardiés-Bosque 2011), salvo en lo que se refiere a tener una mayor edad media y declarar algunos problemas de salud asociados a la aparición de dificultades en el ámbito del funcionamiento. La similitud entre los perfiles de ambas poblaciones caracterizadas por altos niveles relativos de actividad podría explicarse porque la edad, como factor influyente en la salud y la calidad de vida, lo sería en mayor medida entre la población no institucionalizada que entre la población institucionalizada (Rodríguez-Blázquez, Forjaz et al. 2012). Tal y como se ha evidenciado, para algunos residentes, las instituciones pueden compensar la pérdida de la capacidad funcional, de la independencia y de la red social (Asakawa, Feeny et al. 2009; Grenade y Boldy 2008), y pueden proporcionar un ambiente de apoyo estable, que es fundamental para las personas mayores.

			Por lo que respecta al grupo de individuos moderadamente activos, su perfil sociodemográfico presenta también un predominio de hombres, con buen nivel educativo y, consecuentemente, económico, aunque ya se observaría un cierto grado de vulnerabilidad definido por unas condiciones de salud en deterioro, asociadas a una mayor edad en relación con el grupo de activos. Este grupo de personas con actividad moderada debería ser partícipe de programas de promoción de la actividad física y mental y del envejecimiento activo, que se han revelado como efectivos para retrasar no sólo el declive físico sino también, y de forma más importante, el deterioro cognitivo (Fratiglioni, Paillard-Borg et al. 2004) y servir para el mantenimiento o mejora de la calidad de vida (Dechamps, Diolez et al. 2010).

			Pero, en cualquier caso, el grupo de adultos mayores inactivos es el más claramente diferenciado de los dos anteriores, con predominio de mujeres, personas con más edad, viudas, con menor nivel educativo y económico, que llevan más tiempo institucionalizadas, y que presentan condiciones muy adversas de su salud y su calidad de vida, en términos de funcionamiento físico y sobre todo mental, con elevados niveles de depresión y deterioro cognitivo. Como la pasividad se encuentra entre los síntomas o el comportamiento más común de las personas diagnosticadas de demencia, esta población tiene un mayor riesgo de declive cognitivo y funcional (Kolanowski y Buettner 2008), y se convierte en grupo diana preferente para programas de actividad basados en terapia ocupacional específica orientada a personas con deterioro avanzado de salud y funcionamiento.

			11.4.3. Factores explicativos del nivel de actividad de ocio entre la población institucionalizada

			La Tabla 11.1 muestra las estimaciones de los parámetros principales del modelo final de regresión logística multinomial, que recoge conjuntamente las condiciones de salud y funcionamiento y las características sociodemográficas, económicas y de la red familiar y social. Su bondad de ajuste fue elevada, obteniendo una pseudo R2 de Nagelkerke de 0,528, esto es, el 53% de la varianza del perfil de actividad fue explicada por sólo cinco variables: la edad (p = 0,047), la frecuencia de salida de la residencia para reunirse con familiares y amigos/as (p < 0,001), la dimensión capacidad para realizar actividades cotidianas del EQ-5D (p < 0,001), el estado de salud percibido según el EQ-EVA (p < 0,001) y las puntuaciones de funcionamiento cognitivo en la escala Pfeiffer (p < 0,001). La variable estado civil fue retenida en el modelo pero no resultó significativa (p = 0,094).

			El modelo logit sobre la pertenencia al grupo de personas moderadamente activas en relación con el grupo de activos, tomado éste como categoría de referencia, muestra que la probabilidad de perder nivel de actividad, o cambiar de la situación de activo a la situación de moderadamente activo, es dos veces y media mayor entre las personas institucionalizadas que tienen 80 y más años (p = 0,038) que entre quienes tienen menos de 70; también es dos veces mayor entre quienes refieren ser incapaces de realizar sus actividades cotidianas (p = 0,002); desciende al mejorar el estado de salud percibido (p = 0,002); y se incrementa casi un 9% por cada punto de aumento en la escala Pfeiffer de deterioro cognitivo (p = 0,019).

			Tabla 11.1. Regresión logística multinomial: modelo final
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							 60-69

						
							
							0b

						
							
						
							
						
							
							0b

						
							
						
							
						
					

					
							
							Estado civil

						
							
						
							
						
							
						
							
						
							
						
							
						
					

					
							
							 Soltero/a

						
							
							0,267

						
							
							0,347

						
							
							1,305

						
							
							-0,319

						
							
							0,379

						
							
							0,727

						
					

					
							
							Casado/a con pareja en la residencia

						
							
							0,265

						
							
							0,474

						
							
							1,304

						
							
							0,114

						
							
							0,812

						
							
							1,121

						
					

					
							
							Casado/a sin pareja en la residencia

						
							
							0,655

						
							
							0,188

						
							
							1,925

						
							
							-0,447

						
							
							0,426

						
							
							0,640

						
					

					
							
							 Divorciado/a, separado/a

						
							
							0,487

						
							
							0,385

						
							
							1,627

						
							
							-0,592

						
							
							0,449

						
							
							0,553

						
					

					
							
							 viudo/a

						
							
							0b

						
							
						
							
						
							
							0b

						
							
						
							
						
					

					
							
							Frecuencia de salida de la residencia para reunirse con familiares y amigos

						
							
						
							
						
							
						
							
						
							
						
							
						
					

					
							
							 Nunca

						
							
							0,351

						
							
							0,191

						
							
							1,421

						
							
							1,635

						
							
							0,000

						
							
							5,128

						
					

					
							
							 Ocasionalmente

						
							
							0,166

						
							
							0,571

						
							
							1,181

						
							
							0,546

						
							
							0,277

						
							
							1,726

						
					

					
							
							 Una vez al mes o más

						
							
							0b

						
							
						
							
						
							
							0b

						
							
						
							
						
					

					
							
							EQ-5D Actividades cotidianas

						
							
						
							
						
							
						
							
						
							
						
							
						
					

					
							
							 Soy incapaz de realizarlas

						
							
							1,114

						
							
							0,002

						
							
							3,047

						
							
							2,893

						
							
							0,000

						
							
							18,041

						
					

					
							
							 Tengo algunos problemas

						
							
							0,134

						
							
							0,598

						
							
							1,144

						
							
							1,171

						
							
							0,030

						
							
							3,226

						
					

					
							
							 No tengo problemas

						
							
							0b

						
							
						
							
						
							
							0b

						
							
						
							
						
					

					
							
							Su estado de salud hoy EQ-EVA

						
							
							-0,018

						
							
							0,002

						
							
							0,982

						
							
							-0,034

						
							
							0,000

						
							
							0,967

						
					

					
							
							Funcionamiento cognitivo: Puntuación ajustada escala Pfeiffer

						
							
							0,084

						
							
							0,019

						
							
							1,088

						
							
							0,294

						
							
							0,000

						
							
							1,342

						
					

					
							
							a. La categoría de referencia es: Activos

							b. Este parámetro se ha establecido a cero porque es redundante

							Nota: Significación: p ≤ 0,05

						
					

				
			

			El modelo logit de pertenencia al grupo de personas inactivas en relación con las activas, muestra que la probabilidad de perder nivel de actividad, o, en este caso, cambiar de la situación de activo a la situación de inactivo, se asocia con no salir nunca de la residencia para reunirse con familiares y amigos/as (p < 0,001); con la tenencia de problemas o la completa incapacidad para realizar las actividades cotidianas (p = 0,03 y p < 0,001, respectivamente); desciende al mejorar el estado de salud percibido (p < 0,001); y se incrementa un 34% por cada punto de aumento del deterioro cognitivo según la escala Pfeiffer (p < 0,001).

			Estos resultados se encuentran en línea con otros estudios que muestran una asociación positiva entre envejecimiento activo y buena salud y calidad de vida (Bowling 2008) y, particularmente, con las investigaciones que enfatizan las actividades de ocio como factor protector contra la ocurrencia de demencia en la vejez (Fratiglioni, Paillard-Borg et al. 2004; Wang, Xu et al. 2012). No obstante, resulta destacable que las características sociodemográficas y de las redes consigan explicar una parte importante de la varianza del perfil de actividad, y ello mediante variables tales como la edad y la frecuencia de salida de la residencia para reunirse con familiares y amigos/as. En esta línea, ha sido descrito en personas mayores institucionalizadas que reunirse con la familia, amigos o vecinos se asocia positivamente con el sentido de pertenencia, mientras que la satisfacción con otros residentes contribuiría también a la satisfacción con residencial (Prieto-Flores, Fernandez-Mayoralas et al. 2011).

			Así, para explicar el perfil de actividad moderada en relación con elevada actividad, la edad se muestra como un factor fundamental, mientras que el modelo logit de pertenencia al grupo de personas inactivas en relación con los individuos activos, evidencia un refuerzo del papel de las condiciones de salud y funcionamiento que absorben el poder explicativo que tenía la edad, e incorpora la frecuencia de salida de la residencia para reunirse con familiares y amigos como variable explicativa. De manera que la disminución en los niveles de actividad se produciría, en primer lugar, por el incremento de la edad y, después, por el empeoramiento de las condiciones de salud y funcionamiento, particularmente cognitivo, y la pérdida de la capacidad para relacionarse con familiares y amigos fuera del entorno residencial.

			11.5. CONCLUSIONES

			En este capítulo se ha analizado el envejecimiento activo de la población adulta mayor que reside en instituciones de cuidado en España, teniendo en cuenta su nivel de participación en actividades de ocio según tipo (físico, pasivo, cultural y social) y sus características sociodemográficas y de las condiciones que presentan en las dimensiones de la calidad de vida más importantes en la vejez: la salud y el funcionamiento, las redes familiares y sociales y los recursos económicos (Fernández-Mayoralas, Rojo Pérez et al. 2011).

			El envejecimiento activo ofrece un marco de referencia amplio y multidimensional para la investigación en envejecimiento. Sin embargo, el modelo de envejecimiento activo enfatiza la responsabilidad individual en cuanto a la preparación para la vejez y la participación activa durante todo el curso de vida. En este sentido, habría que destacar asimismo el papel de las instituciones para el cuidado de los mayores, como paisajes terapéuticos que incluyen no sólo el espacio construido, sus equipamientos, servicios y profesionales sociosanitarios sino también las relaciones sociales, el sentimiento de seguridad y pertenencia de los residentes a la institución de cuidado, y la importancia de todo ello para su bienestar, así como el papel de los responsables políticos, ambos esenciales para la provisión de instalaciones, servicios y mecanismos de gestión para facilitar la participación y aumentar las oportunidades para los residentes de edad avanzada (Cheng, Rosenberg et al. 2011).

			No se encontraron estudios previos que examinaran conjuntamente la población institucionalizada con diferente grado de deterioro cognitivo, utilizando metodología comparable. Es cierto que los individuos con y sin demencia pueden presentar diferencias importantes que compliquen la comparación entre ambos grupos. Sin embargo, también se ha evidenciado que las personas mayores con deterioro cognitivo, incluso aquellas con una probable demencia avanzada (Cahill y Díaz-Ponce 2011), son capaces habitualmente de comunicar sus preferencias sobre lo que les es importante y encuentran significativo para su vida (Lucas-Carrasco, Pero et al. 2011; Menne, Johnson et al. 2012).

			Un análisis conjunto de ambas poblaciones ha permitido avanzar en la investigación de lo que supone envejecer activamente en institución. De esta manera, en este estudio se ha conseguido una buena clasificación de la población institucionalizada según su nivel de actividad y participación, en un número razonable de grupos que supera la simple división entre personas mayores con demencia y sin demencia, demostrando que es importante considerar la heterogeneidad basada tanto en factores sociodemográficos como de las condiciones y calidad de vida de la población adulta mayor, sea ésta institucionalizada o no.

			Entre las áreas más importantes para la calidad de vida, las que definen la calidad de vida relacionada con la salud, en sus dimensiones de estado cognitivo, capacidad para la realización de las actividades de la vida diaria y estado de salud percibido, junto con la edad y los contactos con la red familiar y social, ocupan un lugar central entre los factores asociados al envejecimiento activo, en términos de participación en actividades de ocio, entre la población adulta mayor institucionalizada.

			El declive de la salud física y mental, el debilitamiento de los lazos familiares y sociales, la pérdida de las capacidades funcionales y de la autonomía económica, todos ellos factores que podrían conducir a la institucionalización, se configuran como una barrera importante para el envejecimiento activo. En este sentido, promover el envejecimiento activo de las personas con o sin demencia en actividades que les resulten significativas para su vida (Menne, Johnson et al. 2012), tratando de tener en cuenta las capacidades y preferencias de cada persona (Hancock, Woods et al. 2006), y para evitar el aislamiento y el declive cognitivo y funcional (Fratiglioni, Paillard-Borg et al. 2004; Verghese, Lipton et al. 2003), serían aspectos fundamentales en el diseño de políticas públicas para la vejez.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Fernández-Mayoralas, Rojo-Pérez et al. 2015.

				

			

		

	


	
		
			12. CALIDAD DE VIDA Y MORTALIDAD EN ADULTOS MAYORES INSTITUCIONALIZADOS CON DEMENCIA

			Abel E. González-Vélez

			12.1. RESUMEN[1]

			La relación entre calidad de vida y mortalidad en adultos mayores institucionalizados con demencia ha sido poco estudiada. Por ello, se ha planteado su estudio, teniendo en cuenta el efecto de una serie de características que influyen tanto en la calidad de vida como en la mortalidad de los ancianos. Para el cumplimiento de este objetivo se ha seleccionado un diseño observacional, longitudinal y prospectivo en el que se han analizado los datos de 412 adultos mayores de 60 años institucionalizados y diagnosticados con demencia. En esta población además de la calidad de vida, medida mediante el índice EQ-5D, se recogió información sobre variables sociodemográficas y clínicas a través de una encuesta contestada por los cuidadores. Pasados 18 meses se recogió la información sobre la variable resultado (vivo vs. fallecido). La relación entre calidad de vida y mortalidad se ha analizado a través de modelos de regresión logística, en el cual la depresión (escala de Cornell) fue la única variable modificadora del efecto de la relación entre calidad de vida y mortalidad, mientras la gravedad de la demencia (Clinical Dementia Rating Scale, CDR) y el estado funcional (índice de Barthel) fueron factores de confusión en dicha relación. En los residentes sin depresión, el riesgo de muerte fue un 75% menor por cada incremento en una unidad del índice de calidad de vida EQ-5D, mientras que en los residentes con depresión, el riesgo de muerte fue un 21% menor y no estadísticamente significativo. Podemos concluir que el efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad en adultos mayores institucionalizados con demencia varía en función de la presencia o ausencia de depresión. Además, los residentes con una mayor discapacidad y demencia grave deben ser tenidos en cuenta como una prioridad en intervenciones de cuidado y rehabilitación.

			12.2. INTRODUCCIÓN

			El envejecimiento de la población trae consigo un rápido incremento de los trastornos neurodegenerativos. Se estima que en el mundo aparecen 4,6 millones de casos nuevos de demencia cada año (Ferri, Prince et al. 2005). La prevalencia e incidencia de este trastorno muestra un incremento exponencial a partir de los 60 años de edad, afectando hasta el 50% de los mayores de 85 años (Fitzpatrick, Kuller et al. 2004; López 2011). En España, como en el resto del mundo, la enfermedad de Alzheimer constituye la primera causa de demencia con una prevalencia del 5,6% en los mayores de 75 años (Virués-Ortega, de Pedro-Cuesta et al. 2011).

			Uno de los mayores determinantes de institucionalización y muerte en adultos mayores es el deterioro cognitivo y funcional de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias (Frohnhofen, Hagen et al. 2011; Goldberg y Botero 2008). El lugar de la muerte en adultos con demencia ha sido considerado un indicador de la calidad del cuidado al final de la vida y las muertes que ocurren en residencias, por ejemplo, han sido objeto de estudio en diferentes publicaciones. Según un estudio realizado en cinco países europeos, entre el 50% y el 92% de los pacientes con demencia murieron en hogares geriátricos; mientras que las muertes en el hogar oscilaron entre un 3-5% en la mayoría de los países (Houttekier, Cohen et al. 2010; Mitchell, Teno et al. 2005).

			A pesar del aumento en la institucionalización y de las muertes en residencias de adultos mayores con demencia, la mayoría de los estudios publicados han centrado su atención en los determinantes de mortalidad en adultos mayores residentes en la comunidad, incluyendo también a participantes sin demencia (Jotheeswaran, Williams et al. 2010; Takahashi, Tung et al. 2012).

			Entre los determinantes de mortalidad, la calidad de vida, como medida que integra el estado de salud físico y mental, cobra especial importancia, observándose que una menor calidad de vida constituye un factor de riesgo independiente de una mayor mortalidad en adultos mayores no institucionalizados (Montazeri 2009; Tsai, Chi et al. 2007).

			En adultos mayores institucionalizados la relación entre calidad de vida y mortalidad, así como el rol de potenciales factores modificadores del efecto o de confusión han sido poco estudiados. La modificación del efecto (interacción) implicaría que la medida de la asociación entre calidad de vida y mortalidad es diferente según grupos de pacientes; mientras que la confusión ocasionaría una distorsión de dicha medida, en la que otra variable explica, en parte, la relación observada entre la calidad de vida y la mortalidad. Un ejemplo del efecto de interacción es que la relación entre la calidad de vida y la mortalidad fuera distinta para hombre o para mujeres: hipotéticamente, una mejor calidad de vida podría estar asociada a mejor mortalidad en los hombres, pero a mayor mortalidad en las mujeres. Por otra parte, un ejemplo de confusión sería que la relación entre calidad de vida y mortalidad estuviese también explicada por otro factor, como la edad. Es por esto que se planteó analizar dicha relación en adultos mayores con demencia institucionalizados. Para ello, el efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad es ajustado por posibles variables de interacción o de confusión a partir de un conjunto de características sociodemográficas y clínicas que constituyen factores de riesgo de mortalidad conocidos.

			12.3. MÉTODOS

			12.3.1. Participantes y medidas

			Como se ha descrito en capítulos previos, se realizó un estudio observacional, longitudinal y prospectivo en adultos mayores institucionalizados en el Centro Alzheimer Fundación Reina Sofía y en residencias gestionadas por Eulen Servicios Sociosanitarios. Los participantes fueron una muestra de 525 personas de 60 o más años, diagnosticados de demencia de acuerdo con los criterios del DSM-IV-TR (American Psychiatric Association 2000). Se recogió información sobre calidad de vida y variables sociodemográficas y clínicas, a través de una encuesta realizada entre mayo y agosto de 2010. Pasados 18 meses se recogió información sobre el desenlace (vivo vs. fallecido).

			Para responder al objetivo, se utilizó el índice EQ-5D como medida de calidad de vida (Bilotta, Bowling et al. 2011). Este índice, compuesto por cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresión), puede tomar valores entre -1 (peor calidad de vida) y 1 (mejor calidad de vida) e incluye una escala visual analógica del estado de salud hoy (EQ-EVA), con valores entre 0 (peor estado de salud posible) y 100 (mejor estado de salud posible). El índice EQ-5D y la EQ-EVA fueron respondidos por un familiar o por un cuidador profesional a cargo de los residentes, debido a las características de éstos (adultos mayores con demencia).

			Los potenciales modificadores del efecto y de la confusión de la relación entre la calidad de vida y la mortalidad fueron las variables sociodemográficas edad, sexo, estado civil, si tenía o no hijos vivos y frecuencia de contacto con familiares; así como, las variables clínicas gravedad de la demencia (CDR: Clinical Dementia Rating Scale) (Morris 1993), estado funcional (índice de Barthel) (Cid-Ruzafa y Damián-Moreno 1997), comorbilidad (adaptado del Cumulative Illness Rating Scale-Geriatrics, CIRS-G) (Fernandez-Mayoralas, Giraldez-Garcia et al. 2012), estado cognitivo (MEC: Mini Examen Cognoscitivo, versión española modificada y validada de Mini-Mental Status Examination, MMSE) (Lobo, Saz et al. 1999) y depresión (escala de Cornell para depresión en demencia) (Leontjevas, Gerritsen et al. 2012). El EQ-EVA también fue considerado un posible modificador del efecto o de confusión.

			12.3.2. Análisis estadístico

			Con el fin de determinar el efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad, se utilizó un modelo de regresión logística en el que se analizó la presencia de factores modificadores del efecto mediante la construcción de términos de interacción de primer orden entre el EQ-5D y las variables sociodemográficas y clínicas (ej. EQ-5D*edad, EQ-5D*Barthel, etc). Estos términos fueron evaluados siguiendo criterios estadísticos con la prueba de razón de verosimilitud. En aquellos modelos que contenían términos con significación < 5% se asumió ausencia de interacción, y sus variables fueron analizadas como potenciales factores de confusión. Se consideró que había confusión si la variación en la medida del efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad (odds ratio, OR) fue ≥ 10% tras la exclusión del factor en estudio.

			12.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			De los 525 residentes encuestados, 412 (78.5%) fueron seguidos hasta el final del estudio. Las razones de las pérdidas fueron: renuncia de la residencia a permanecer en el estudio en el 17,1% (90) de los residentes y traslado a otra residencia no participante en 4,3% (23). De los 412 residentes seguidos, la incidencia de muerte fue del 26.3% (138).

			La edad media para el grupo de residentes vivos fue de 84,7 años, con una desviación típica (DT) de 6,50, y de 87,5 (DT: 7,00) años para los residentes fallecidos, encontrándose diferencias significativas por edad. El 81,8% de los residentes vivos y el 81,9% de los fallecidos fueron mujeres, sin apreciarse diferencias significativas por sexo, ni en las demás variables sociodemográficas entre estos grupos. Tampoco se observaron diferencias estadísticas entre los residentes vivos, fallecidos y perdidos, en cuanto a las variables sociodemográficas.

			En comparación con el grupo de residentes vivos, los fallecidos tuvieron una media menor en el índice EQ-5D (media de 0,18; DT: 0,38 en el grupo de residentes vivos vs. 0,04; DT: 0,37 en el grupo de fallecidos) y una proporción significativamente mayor de residentes con dependencia grave según el índice de Barthel (57,9% en el grupo de residentes vivos vs. 73,9% en el grupo de fallecidos). No se observaron diferencias significativas entre estos grupos en cuanto a las demás variables clínicas.

			La media del índice EQ-5D de los residentes en los que se obtuvo información de seguimiento (vivos y fallecidos) fue significativamente mayor que en los perdidos, 0,13 (DT: 0,38) y 0,04 (DT: 0,37) respectivamente. Los residentes perdidos también presentaron demencia más grave, mayor número de problemas crónicos y peor puntuación en la escala de depresión Cornell.

			Como resultado del análisis de interacción y confusión en la relación entre EQ-5D y mortalidad, el único factor modificador del efecto de esta relación fue la escala Cornell para depresión en demencia, lo que significa que la medida del efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad fue diferente según la presencia o ausencia de depresión. Por su parte, el CDR (gravedad de la demencia) y el índice de Barthel (estado funcional) fueron variables de confusión en dicha relación, es decir que hubo una variación ≥ 10% en el efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad tras la exclusión de estos factores del modelo de regresión. Como consecuencia, el modelo de regresión de referencia (con todos los factores de interacción y confusión) incluyó el término de interacción EQ-5D*Cornell, así como las variables de confusión CDR e índice de Barthel. La interacción observada entre la escala de depresión Cornell y EQ-5D en el modelo de referencia se ilustra en la Figura 12.1. En la figura se observa como la línea continua, que representa el efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad en pacientes sin depresión, se cruza con la línea discontinua, que representa el efecto en pacientes con depresión, indicando que las medidas del efecto de la relación entre calidad de vida y mortalidad varían en función de los grupos de residentes con o sin depresión.

			Figura 12.1. Efecto de la interacción entre el EQ-5D y la escala de Cornell para depresión en demencia

			[image: Figura_12_1.png]

			Línea continua: efecto del EQ-5D sobre la mortalidad en residentes sin depresión.

			Línea discontinua: efecto del EQ-5D sobre la mortalidad en residentes con depresión.

			Después de comparar el modelo de referencia y los distintos modelos reducidos resultantes de eliminar cada uno de los factores de confusión, en los residentes con < 6 puntos en la escala de depresión Cornell (sin depresión) la no inclusión de las variables CDR e índice de Barthel produjeron cambios del 12% y 25% en el efecto del EQ-5D sobre la mortalidad, respectivamente. Es decir, en los residentes sin depresión la gravedad de la demencia y el estado funcional reunieron los criterios para ser considerados factores de confusión.

			Asimismo, en los residentes con una puntuación ≥ 6 en la escala de depresión Cornell (con depresión) las variables gravedad de la demencia (CDR) y estado funcional (índice de Barthel) fueron consideradas factores de confusión. La no inclusión de las variables CDR e índice de Barthel produjeron cambios del 9,0% y 16,5% entre el efecto ajustado y sin ajustar del EQ-5D sobre la mortalidad, respectivamente.

			Así, después de determinar los cambios del efecto del EQ-5D sobre la mortalidad en los distintos modelos reducidos, el modelo final fue igual al modelo de referencia. En los residentes con una puntuación < 6 en la escala de Cornell (sin depresión) el aumento de una unidad en el índice EQ-5D multiplicó la probabilidad de mortalidad por 0,25 (IC 95%: 0,09 – 0,70); mientras que en los residentes con una puntuación
≥ 6 en esta escala (con depresión), la probabilidad de mortalidad se multiplicó por 0,79 (IC 95%: 0,26 – 2,42), sin que este efecto fuera significativo (Figura 12.2).

			Figura 12.2. Modelos finales del efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad en pacientes con y sin depresión

			[image: Figura_12_2.png]

			Nota: El tamaño de las flechas entre calidad de vida y mortalidad indica la magnitud del efecto en dicha relación.

			En resumen, se observó que el efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad en residentes con demencia varió en función de la presencia o ausencia de depresión, siendo mayor el efecto en ausencia de esta. En los residentes sin depresión, el riesgo de muerte fue un 75% menor por cada unidad de cambio en el índice de calidad de vida EQ-5D, mientras que en los residentes con depresión, el riesgo de muerte fue un 21% menor y no estadísticamente significativo. Por su parte, tanto en residentes con depresión como sin ella, la gravedad de la demencia y el nivel funcional fueron factores de confusión de dicha relación en sentidos diferentes.

			La relación observada entre calidad de vida y mortalidad en este estudio, así como el papel de ciertos factores en dicha relación, es un hallazgo consistente en trabajos previos (Ganguli, Dodge et al. 2002; Otero-Rodríguez, León-Muñoz et al. 2010; Tsai, Chi et al. 2007). En un estudio de cohortes se observó que una baja calidad de vida multiplicó el riesgo de mortalidad por 4,23 (IC 95%: 1,06-16,81) en adultos mayores residentes en la comunidad tras controlar, entre otros factores, por depresión, gravedad de la demencia y dificultades para la realización de las actividades de la vida diaria (AVD) (Bilotta, Bowling et al. 2011). Asimismo, en otro estudio se encontró que por cada incremento de una unidad en el índice EQ-5D, el riesgo de mortalidad a 12 y 24 meses disminuyó en un 69% y 58% respectivamente, en adultos mayores (Cavrini, Broccoli et al. 2012).

			En contraste con la mayor parte de la literatura que avala una asociación positiva entre depresión y mortalidad en adultos mayores, este estudio no encontró diferencias significativas entre los residentes con y sin depresión en cuanto a la incidencia de mortalidad desde el análisis crudo (Jotheeswaran, Williams et al. 2010; Lavretsky, Zheng et al. 2010; Sutcliffe, Burns et al. 2007). La pérdida de asociación puede deberse a los métodos utilizados para evaluar depresión (Schulz, Drayer et al. 2002), en particular con el hecho de que la escala de Cornell para cribado de depresión puede resultar más apropiada para excluir este diagnóstico, más que para clasificar a los pacientes con depresión. Así, algunos de los pacientes clasificados con depresión podrían corresponder a falsos positivos, es decir, pacientes que se clasifican como depresivos sin serlo realmente, y que en realidad no presentan características de riesgo para una mayor mortalidad.

			La disminución en el efecto protector de la calidad de vida sobre la mortalidad, tras ajustar por nivel funcional, puede estar explicada por la mayor mortalidad en residentes con discapacidad grave observada en este estudio, además de la gran proporción de residentes con discapacidad en la muestra (63,3%). Estos hallazgos son consistentes con otros estudios en los que un pobre desempeño en las AVD fue un predictor significativo de mayor riesgo de mortalidad en adultos mayores institucionalizados (Hjaltadottir, Hallberg et al. 2011; Jakobsson y Hallberg 2006).

			El análisis del efecto de la calidad de vida sobre la mortalidad presenta algunas limitaciones que deben ser tenidas en cuenta. La intensidad del efecto protector de la calidad de vida sobre la mortalidad puede estar subestimada si se tiene en cuenta que los casos perdidos de este estudio tenían peor calidad de vida, mayor depresión y comorbilidad, y demencia más grave en la línea basal que los residentes con datos de seguimiento. En cuanto al instrumento utilizado, aunque el EQ-5D es un cuestionario genérico de calidad de vida que no es específico para los pacientes con demencia, hay suficiente evidencia de su validez en adultos mayores con y sin alteración cognitiva (Fernández-Mayoralas, Giráldez-García et al. 2012; Wolfs, Dirksen et al. 2007). Teniendo en cuenta la naturaleza subjetiva de la calidad de vida, en general se acepta que cualquier evaluación de ésta debe basarse en la percepción individual. El uso de familiares o cuidadores como informantes para medir calidad de vida tiene obstáculos inherentes, tales como una baja asociación entre las puntuaciones de la escala del informante y el paciente, que depende de la naturaleza de la relación entre éstos, el nivel de carga del cuidador y el grado de alteración cognitiva del paciente (Hounsome, Orrell et al. 2011). Sin embargo, el EQ-5D medido por un informante ha sido utilizado con éxito en aquellos contextos en que los pacientes están tan afectados como para completar los cuestionarios por sí mismos (Wolfs, Dirksen et al. 2007).

			12.5. CONCLUSIONES

			Los resultados de este estudio aportan una mayor evidencia a la relación entre calidad de vida y mortalidad en adultos mayores institucionalizados con demencia. El efecto estimado de la calidad de vida ha sido ajustado por determinantes conocidos no solo de calidad de vida, sino también de mortalidad en adultos mayores institucionalizados y residentes de la comunidad; además, dicho efecto es diferente según la presencia de depresión.

			Los resultados sugieren que, en ausencia de depresión, cuanto peor es la calidad de vida mayor es el riesgo de mortalidad. Asimismo, las mejoras en la calidad de vida de los adultos mayores institucionalizados deben ir de la mano de intervenciones para mejorar la depresión y el nivel funcional, así como esfuerzos dirigidos a retrasar la progresión de la demencia para potenciar el efecto protector de la calidad de vida sobre la mortalidad.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en González-Vélez, Forjaz et al. 2015.

				

			

		

	


	
		
			13. FACTORES ASOCIADOS A LA MORTALIDAD EN ADULTOS MAYORES CON DEMENCIA INSTITUCIONALIZADOS

			Abel E. González-Vélez

			Patricia Navarro-Gil

			13.1. RESUMEN[1]

			Los centros residenciales son cada vez más recursos destinados a personas mayores en situación de dependencia, y en ellos fallece un alto porcentaje de individuos con demencia. Por ello, es de interés conocer qué factores se asocian a la mortalidad en adultos mayores con demencia institucionalizados, teniendo en cuenta el concepto integral de salud. Para lograr este objetivo se realizó un estudio observacional longitudinal y retrospectivo en el que se analizaron los datos de 387 cuestionarios de adultos mayores de 60 años institucionalizados y diagnosticados de demencia Se recogió información sobre variables sociodemográficas, comorbilidad, calidad de vida, y de ocio y tiempo libre a través de una encuesta contestada por los cuidadores, y pasados 18 meses se obtuvo información sobre la variable resultado (vivo vs. fallecido). Se construyó un modelo de regresión logística multivariado para conocer los factores asociados de forma independiente a la mortalidad. El estudio encontró que los predictores de mortalidad fueron edad (odds ratio OR = 1,98; intervalo de confianza al 95% IC95%: 1,23-3,21), diabetes (OR = 2,32; 1,35-4,00), hipertensión arterial (OR = 1,69; 1,04-2,75), enfermedades del aparato genitourinario (OR = 2,45; 1,42-4,25), empeoramiento del estado de salud en los últimos doce meses (OR = 1,62; 0,97-2,70) y la no realización de actividades de ocio en los componentes de ocio pasivo (OR = 2,24; 1,17-4,30) y social (OR = 1,65; 1,02-2,68). A la vista de estos resultados podemos concluir que además de la edad, los factores relacionados con la salud y los tipos de ocio predicen la mortalidad en adultos con demencia institucionalizados, siendo importante desarrollar programas de atención acordes con el estado de salud del residente, encaminados a organizar y proveer los cuidados al final de la vida.

			13.2. INTRODUCCIÓN

			En la actualidad el patrón de mortalidad en España está cambiando, con un incremento de las muertes por enfermedades degenerativas sobre otras históricamente más importantes, destacando en los últimos quinquenios el aumento de la mortalidad por trastornos mentales y del sistema nervioso como la demencia. En ese orden, la enfermedad de Alzheimer ocupa ya el quinto lugar dentro de las principales causas de muerte, con una tendencia ascendente en la tasa de mortalidad ajustada por edad en las últimas décadas (1981-2010) (Regidor y Gutiérrez-Fisac 2013).

			En el caso de la demencia la carga familiar es larga y pesada para los cuidadores, siendo el apoyo profesional de atención domiciliaria a menudo insuficiente. La evolución de este trastorno, que afecta el comportamiento y deriva en una dependencia física, social y cognitiva, así como los cambios sociales, no facilitan la permanencia de los enfermos en el hogar (López Mongil, López Trigo et al. 2009). Esto hace que muchos mayores ingresen y fallezcan en residencias de mayores, como lo demuestran estudios realizados en Europa y Estados Unidos, en los que entre el 50 y el 92% de los pacientes con demencia mueren en estos centros (Houttekier, Cohen et al. 2010; Mitchell, Teno et al. 2005). Además, no solo los pacientes con demencia mueren en residencias de personas mayores, sino que la mayoría de los pacientes que mueren en residencias mayores tienen demencia (Goldberg y Botero 2008).

			Si además tenemos en cuenta que los principales predictores de institucionalización en adultos mayores son el deterioro cognitivo y/o funcional (Ayuso Gutiérrez, del Pozo Rubio et al. 2010; Luppa, Luck et al. 2010), y que éstos son factores asociados a la mortalidad (Cohen-Mansfield, Marx et al. 1999; Jakobsson y Hallberg 2006; Regal-Ramos, Salinero-Fort et al. 2005), parece de interés conocer qué factores se asocian a la mortalidad de los adultos mayores con demencia institucionalizados, teniendo en cuenta el concepto integral de salud bio-psico-social.

			13.3. MÉTODOS

			13.3.1. Participantes y medidas

			Se realizó un estudio observacional, longitudinal y retrospectivo en adultos mayores institucionalizados. Los participantes fueron 525 adultos de 60 o más años institucionalizados y diagnosticados de demencia de acuerdo con los criterios del DSM-IV-TR (American Psychiatric Association 2000). Se recogió información sobre las características sociodemográficas, de salud y calidad de vida y de ocio y tiempo libre a través de una encuesta realizada a los cuidadores. Pasados 18 meses se obtuvo información de la variable resultado (vivo vs. fallecido). Los residentes, o sus representantes legales en el caso de demencia grave, dieron su consentimiento informado por escrito. El estudio fue aprobado por el comité de ética del Instituto de Salud Carlos III de Madrid.

			De los 525 cuestionarios cumplimentados se excluyeron 28 por su dudosa calidad. Además no se consiguieron datos de la situación vital de 110 residentes de los 497 restantes, ya que se había dejado de trabajar con las residencias donde se albergaron inicialmente. Por tanto fueron analizados 387 casos, de los cuales 127 correspondieron a residentes fallecidos.

			Entre los factores de riesgo de mortalidad analizados se incluyó el índice EQ-5D como medida de calidad de vida (Bilotta, Bowling et al. 2011). Este índice, compuesto por cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresión), puede tomar valores entre -1 (peor calidad de vida) y 1 (mejor calidad de vida) e incluye una escala visual analógica del estado de salud hoy (EQ-EVA), con valores entre 0 (peor estado de salud posible) y 100 (mejor estado de salud posible). Tanto el EQ-5D como el EQ-EVA fueron completados por un familiar o por un sanitario a cargo de los residentes, debido a las características de los adultos mayores con demencia. Además de la calidad de vida, fueron analizadas las variables sociodemográficas edad, sexo, estado civil, si tenía o no hijos vivos y frecuencia de contacto con familiares; así como, variables clínicas y relacionadas con ocio y tiempo libre. Las variables clínicas incluyeron gravedad de la demencia (CDR: Clinical Dementia Rating Scale) (Morris 1993), presencia o ausencia de 22 problemas de salud y percepción de cambio en el estado de salud en los últimos doce meses. Como medida de ocio y tiempo libre, se recogió la práctica o no de ocio activo (ejercicio físico, bailar, andar), pasivo (ver la televisión, oír música, escuchar la radio, manualidades, juegos de mesa), cultural (visitar exposiciones o museos, leer, pintar, ir al cine o al teatro) y social (ir a la iglesia, participar en organizaciones de voluntariado, reunirse con familiares o amigos).

			13.3.2. Análisis estadístico

			Para conocer los factores asociados a la mortalidad se construyó un modelo de regresión logística por el procedimiento hacia atrás, partiendo de un modelo máximo que contenía las variables con significación estadística (p < 5%) en el análisis bivariado y aquellas que en la literatura habían resultado predictores de mortalidad en esta población como el sexo, los problemas auditivos, el insomnio o los problemas respiratorios, excluyéndose las variables que tenían problemas de colinealidad.

			13.4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

			La edad media global (± desviación típica) fue de 85,6 ± 6,78 años, y de 84,7 ± 6,60, 87,3 ± 7,10 y 85,6 ± 6,48 años para los grupos de residentes vivos, fallecidos y perdidos respectivamente, encontrándose diferencias significativas únicamente entre los dos primeros. El 81,9% de los residentes vivos, el 80,3% de los fallecidos y el 85,5% de los perdidos fueron mujeres, sin apreciarse diferencias significativas por sexo, ni en las demás variables sociodemográficas entre los grupos.

			En comparación con el grupo de residentes vivos, los fallecidos tuvieron una media menor en el índice EQ-5D (0,18 ± 0,38 vs. 0,04 ± 0,37). Asimismo, los residentes vivos presentaron una proporción significativamente menor de diabetes (19,6% vs. 32,3%) y problemas genitourinarios (60,4% vs. 78,7%) que los fallecidos. No se observaron diferencias significativas entre estos grupos en cuanto a los demás problemas crónicos de salud, ni en la gravedad de la demencia.

			La media del índice EQ-5D de los residentes de los que se obtuvo información de seguimiento (vivos y fallecidos) fue significativamente mayor que en los perdidos (0,13 ± 0,38 y 0,04 ± 0,137 respectivamente). En cuanto a los problemas crónicos de salud, los residentes con información de seguimiento presentaron una menor proporción de problemas de huesos, de memoria, depresión, problemas digestivos, más problemas genitourinarios, menos problemas hematológicos y menor proporción de casos con demencia grave que los perdidos.

			En el análisis bivariado, ser mayor de 85 años aumentó el riesgo de muerte respecto al grupo de 60-85 años, multiplicando la odds ratio (OR) por 1,74 (intervalo de confianza al 95% IC 95%: 1,13 - 2,68). Asimismo, el riesgo de muerte fue mayor en los diabéticos (OR = 1,95; IC 95%: 1,21 - 3,16), hipertensos (OR = 1,55; IC 95%: 1,00 - 2,39) y en aquellos con problemas genito-urinarios (OR = 2,43; IC95%: 1,49 - 3,98).

			En el análisis de regresión múltiple, fueron factores predictores de mortalidad en personas mayores con demencia institucionalizados la edad, diabetes, hipertensión arterial, enfermedades del aparato genito-urinario, empeoramiento del estado de salud en los últimos doce meses y la no realización de actividades de ocio en los componentes de ocio pasivo y social (Figura 13.1).

			Figura 13.1. Efecto de los factores de riesgo independientes de mortalidad en adultos mayores
con demencia institucionalizados

			[image: Figura_13_1.png]

			Odds ratio y precisión de la estimación (IC 95%), * p < 0,05

			Al igual que las enfermedades infecciosas en conjunto, las genito-urinarias aparecen en la literatura como uno de los determinantes de mortalidad en adultos mayores institucionalizados (Jakobsson y Hallberg 2006; Jiménez Cruz, Broseta et al. 2002), especialmente entre las mujeres, las cuales fueron el sexo más frecuente en nuestra muestra. Además, la aparición de infecciones del tracto urinario superior es una de las complicaciones médicas de la fase terminal de una demencia (Formiga, Robles et al. 2009).

			Por otra parte, la enfermedad cardiovascular es una causa conocida de mortalidad en la población general, y enfermedades como la diabetes mellitus producen una importante disminución de la esperanza de vida en quienes la padecen (Bosch, Alfonso et al. 2002; Valdés, Rojo-Martínez et al. 2007). Tanto la diabetes mellitus como la hipertensión arterial, junto con otros factores de riesgo cardiovascular, han sido responsables de la segunda causa de muerte en España en el año 2009 (Regidor y Gutiérrez-Fisac 2013). Asimismo, es bien conocida la asociación entre estos factores y la demencia tanto vascular como tipo Alzheimer, las cuales se sabe acortan la esperanza de vida, estimándose un tiempo medio de supervivencia de entre 4,2 y 10 años desde el diagnóstico de las mismas (Formiga, Robles et al. 2009; Ganguli, Dodge et al. 2002; Larson, Shadlen et al. 2004). Por eso no es de extrañar que ambas, diabetes e hipertensión arterial, sean también predictores de mortalidad en este estudio y en uno previo realizado en Estados Unidos de América (Helzner, Scarmeas et al. 2008).

			En cuanto a las dimensiones del EQ-5D, los residentes que tenían más problemas de movilidad y mayor dificultad para la realización de las actividades cotidianas también presentaron un mayor riesgo de muerte, OR = 1,78; IC 95%: 1,03 - 3,11 y OR = 4,19; IC 95%: 1,24 - 14,18 respectivamente.

			Los que declararon que su estado de salud había empeorado en el último año (OR = 1,58; IC 95%: 1,02 - 2,45), y realizaron menos actividades de ocio tanto activo (OR = 1,71; IC 95%: 1,07 - 2,73), como pasivo (OR = 2,20; IC 95%: 1,41 - 3,43) y social (OR = 2,68; IC 95%: 1,56 - 4,61), presentaron mayor riesgo de muerte. No se encontró asociación entre la realización de actividades de ocio cultural y la mortalidad.

			La evidencia acumulada muestra que las actividades de ocio tienen un impacto positivo sobre la función cognitiva y la demencia (Wang, Xu et al. 2012). El efecto protector de la actividad mental y física en la función cognitiva ha sido observado consistentemente, y las actividades de ocio cognitivamente estimulantes pueden retrasar la aparición de la demencia en los personas mayores residentes en la comunidad. La evidencia de otros tipos de actividades de ocio en el riesgo de demencia y el deterioro cognitivo hasta la fecha es insuficiente para sacar conclusiones (Akbaraly, Portet et al. 2009).

			Al mismo tiempo, el aislamiento social se ha asociado significativamente con la disminución de la función cognitiva (Shankar, Hamer et al. 2013), y en algún estudio de predictores de mortalidad en personas mayores institucionalizadas, las relaciones sociales y la habilidad para participar en ellas han sido factores que contribuían a aumentar la supervivencia (Cohen-Mansfield, Marx et al. 1999; Hjaltadottir, Hallberg et al. 2011). En nuestra población, los que no realizaban actividades consideradas de ocio pasivo tienen mayor riesgo de mortalidad, y en los que no practicaban ningún tipo de ocio social éste riesgo incluso se duplica. En este trabajo, la participación en las actividades de ocio puede ser un indicador de comorbilidad, el cual es un predictor conocido de mortalidad en adultos mayores (Jakobsson y Hallberg 2006).

			Los que percibieron un empeoramiento de su estado de salud en los últimos doce meses, presentaron un riesgo de muerte mayor en nuestro estudio. La percepción de salud es un predictor independiente de mortalidad, incluso tras ajustar por estado de salud objetivo, factores de riesgo comportamentales, y características sociodemográficas en la población general. No obstante, los mecanismos que subyacen a esta asociación aún no han sido explicados (Alfonso, Beer et al. 2012; Idler y Kasl 1991; Inchingolo 1997; Menec, Chipperfield et al. 1999). Esto podría ser reflejo de la fragilidad del anciano, presentando una mayor vulnerabilidad a las perturbaciones externas y mayor probabilidad para presentar episodios adversos de salud, entre ellos la muerte (Martín Lesende, Gorroñogoitia Iturbe et al. 2010).

			La principal limitación del análisis de los factores asociados a la mortalidad en adultos mayores con demencia institucionalizados es la pérdida de casos en el seguimiento. A pesar de que esta pérdida fue al azar, y a priori no existía ninguna característica diferencial entre las residencias con las que se siguió trabajando y con las que se escindió el contrato, se observaron diferencias basales entre los residentes. Los casos perdidos presentaban peores condiciones de salud que los que entraron a formar parte del estudio, sin embargo no se encontraron diferencias relevantes en las características sociodemográficas, de calidad de vida y de cultura y tiempo libre. Teniendo en cuenta que las variables en las que se encontraron diferencias, no se conocen como predictores de mortalidad en la literatura, al tiempo que se mantienen como variables significativas que en estudios realizados en diferentes contextos lo eran, es de esperar que los resultados no hubieran sido muy diferentes en caso de no haber tenido pérdidas.

			13.5. CONCLUSIONES

			El envejecimiento de la población aumentará de manera vertiginosa la incidencia y prevalencia de demencia en las próximas décadas, el deterioro cognitivo y/o funcional es la principal causa de institucionalización de las personas mayores con demencia, y un alto porcentaje de los pacientes con demencia muere en residencias de personas mayores.

			Teniendo en cuenta esto, nuestros resultados pueden ser de gran ayuda con vistas a desarrollar futuros planes de atención. Estos deberían ir encaminados a organizar y proveer los cuidados al final de la vida, tanto a los residentes como a sus familiares. Para ello, habrá que ajustar el número de plazas residenciales destinadas a esta población, así como dotar a los centros residenciales de profesionales altamente cualificados para tal fin.

			Finalmente, conocer los factores asociados a la mortalidad en adultos mayores con demencia institucionalizados permite detectar a los residentes que previsiblemente se encuentran en fase terminal, posibilitando ofrecerles cuidados acordes con su estado de salud y permitiendo aportarles vida a los años en contra del empeño de aportar años a la vida.

			Por último, se impone la realización de nuevos estudios de investigación que ayuden a clarificar la importancia de los diferentes tipos de ocio en la mortalidad de los adultos mayores institucionalizados con demencia. Es necesario estandarizar la evaluación de las actividades de ocio en cuanto a frecuencia, intensidad duración y tipo de actividad con el fin de comparar resultados de diferentes estudios y sacar conclusiones que permitan la elaboración de nuevos programas y la planificación de los recursos necesarios.

			
				
					[1] Algunos de los resultados de este capítulo están parcialmente descritos en Navarro-Gil, González-Vélez et al. 2014.

				

			

		

	


	
		
			14. CONCLUSIONES: IMPLICACIONES Y RECOMENDACIONES

			Maria João Forjaz

			Carmen Rodríguez-Blázquez

			Pablo Martínez-Martín

			Habitualmente, después del inicio de los síntomas de demencia las personas mayores viven aun muchos años. Con el apoyo adecuado de la familia, cuidadores, instituciones, políticas de salud y sociales y la sociedad en general, estas personas podrán continuar viviendo con una calidad de vida satisfactoria (World Health Organization 2012). Las implicaciones y recomendaciones formuladas aquí están basadas, de forma directa o indirecta, en los resultados del estudio. Además, muchas de ellas son congruentes con propuestas anteriores (Alzheimer’s Association 2013; Gove, Sparr et al. 2010; Knapp y Prince 2007; Prieto Jurczynska, Eimil Ortiz et al. 2011; World Health Organization 2012).

			Aunque la calidad de vida disminuya con la edad, y aumenten los problemas de salud, la edad por sí sola no es el factor que más contribuye a la calidad de vida. En la población de personas mayores con demencia institucionalizadas son más importantes otros factores, tales como comorbilidad, capacidad funcional y cognitiva residual, estado de ánimo, participación en actividades de ocio y gravedad de la demencia, además de aspectos contextuales del entorno, centrados en la residencia. Las propuestas que se presentan a continuación engloban aspectos clínicos, de investigación, y de políticas sociales y de salud pública.

			14.1. IMPLICACIONES Y RECOMENDACIONES CLÍNICAS

			
					Se recomienda incluir medidas de calidad de vida en la valoración rutinaria de los residentes con demencia. Cuando las personas con demencia no sean capaces de aportar información sobre sí mismos, se debe contar con el punto de vista complementario de los cuidadores, teniendo en cuenta que los familiares tienden a aportar una visión más negativa de la calidad de vida del residente que los cuidadores profesionales. A pesar de tener en este escenario algunas limitaciones en sus propiedades psicométricas, el EQ-5D valorado por un observador es una escala útil para medir el estado de salud y la calidad de vida en personas mayores con demencia institucionalizadas.

					Aunque se relacionen entre sí, los distintos cuestionarios de calidad de vida no son equivalentes y se obtienen resultados distintos según la medida utilizada. El uso de distintos instrumentos de calidad de vida aporta información complementaria que puede resultar de gran utilidad en el abordaje multidisciplinar de la demencia.

					Además de proporcionar información útil sobre el estado actual del mayor con demencia, la estimación de la calidad de vida basal ayuda a predecir la evolución de ése constructo a medio-largo plazo, como ha constatado el presente estudio en el seguimiento a 18 meses. En las personas con demencia se da una tendencia espontánea al empeoramiento de la calidad de vida, que debe ser compensada con intervenciones adecuadas sobre los determinantes susceptibles de modificación.

					Se debe fomentar junto a los profesionales un abordaje global de la persona mayor con demencia, enfocada no solo en la enfermedad causante de la demencia, sino también en el paciente como individuo y su familia, en los factores protectores, y en el tratamiento de los problemas de salud relacionados. Entre los problemas de salud concomitantes, se debe prestar especial atención a diabetes mellitus, hipertensión arterial, problemas de visión, orales y genitourinarios.

					Las intervenciones para mejorar la calidad de vida de las personas mayores en general, y de los institucionalizados con demencia en particular, deben tener un carácter holístico y multidisciplinar, considerando las necesidades de cada individuo e involucrando distintos profesionales coordinados entre sí. En este sentido, destaca el papel de los siguientes profesionales: rehabilitadores y terapeutas (ocupacionales, fisioterapeutas) para actuar sobre la autonomía; profesionales de la salud mental (psicólogos, neuropsicólogos y psiquiatras) para actuar sobre aspectos cognitivos, conductuales y emocionales; auxiliares de geriatría y animadores socio-culturales para promover actividades de ocio con significado para la persona mayor; trabajadores sociales para coordinar el cuidado institucional con el entorno familiar, respetando sus preferencias y las expresadas por el residente; y médicos y personal de enfermería, para manejar los aspectos de salud. El equipo debe de estar coordinado, preferentemente, por un profesional que conozca bien al residente (Gove, Sparr et al. 2010).

					El médico geriatra tiene un papel muy importante en el cuidado de las personas mayores con demencia en una residencia, ya que tiene la formación específica para intervenir en el cuidado y la promoción de la calidad de vida en esta población.

					La capacidad funcional es un factor muy importante en la calidad de vida a cualquier edad, por lo que se deben hacer esfuerzos para mantenerla y mejorarla. Sin embargo, es importante tener en cuenta el contexto en que vive la persona mayor. Aparentemente, al limitar las exigencias del entorno y brindar apoyo a las actividades diarias, las residencias pueden limitar el esfuerzo de los residentes para mantenerse activos. Sin embargo, mediante estrategias de activación, pueden realizar una función de refuerzo de las capacidades funcionales y de mantenimiento de la autonomía, así como contribuir a la prevención del deterioro cognitivo, el manejo de la comorbilidad, la prevención y el tratamiento de la depresión, y la promoción de las actividades de ocio y del contacto con la red social del residente.

					El número de problemas crónicos de salud, como índice de la salud general de los pacientes con demencia, tiene un gran impacto sobre su calidad de vida por lo que es importante intervenir en los problemas que se asocian de forma más estrecha con el deterioro de la misma. En nuestro estudio, se identificaron los problemas de visión (por ejemplo, las cataratas), problemas orales (incluidos los que interfieren con la alimentación) y genito-urinarios (por ejemplo, la incontinencia), que deberían tenerse en cuenta especialmente porque algunos tienen tratamiento eficaz. En este terreno, de nuevo, es necesario realizar una evaluación individualizada y un abordaje multidisciplinar con la intención de controlar o minimizar en lo posible los problemas crónicos de salud, ya que tiene un gran impacto en la calidad de vida.

					Se conoce la importancia de mantenerse mental y socialmente activo en la reducción del riesgo de padecer la enfermedad de Alzheimer y de otras demencias (Alzheimer’s Association 2013). El estudio presentado en este libro sugiere que mantenerse mental y socialmente activo también es beneficioso para una buena calidad de vida y un buen estado de salud también en personas con demencia.

					Es fundamental promover el envejecimiento activo de los mayores, independientemente de su estado cognitivo. Las barreras para un envejecimiento activo son el declive de la salud física y mental, el debilitamiento de los lazos sociales familiares y sociales, y la pérdida de capacidades funcionales y autonomía económica. En este sentido, las residencias deben promover los contactos de los residentes con familiares, amigos y vecinos, ya que esto ayuda a mejorar la calidad de vida de los residentes. Estas intervenciones se pueden hacer tanto de forma individual, como grupal, o a través de la creación de espacios atractivos para las visitas. Por otro lado, se debe minimizar la distancia de la residencia al lugar donde vivía habitualmente la persona mayor.

					Se observa que, aun controlando por la edad, a medida que aumentan los años de institucionalización, disminuye la calidad de vida de las personas mayores con demencia. Las personas que llevan más años en las residencias son un grupo especialmente vulnerable que debe ser tomando en cuenta.

					Una buena calidad de vida tiene un efecto protector sobre la mortalidad. Para potenciar este efecto, se deberían realizar intervenciones que mejoren la depresión, retrasen la evolución de la demencia, y mejoren o eviten el deterioro del nivel funcional. Por tanto, es conveniente identificar a los residentes que tengan un mayor riesgo de depresión, actuación que podría realizarse mediante la aplicación periódica de escalas de cribado de depresión, seguida de una evaluación complementaria en los casos sospechosos. Por otra parte, los residentes que sufren síntomas de depresión deberán ser tratados, tanto a través de intervenciones farmacológicas (antidepresivos en dosis adecuadas), como no farmacológicas. En cuanto al nivel funcional, son primordiales las actividades de rehabilitación, las modificaciones en el entorno que proporcionen una mayor independencia funcional, y el entrenamiento de los cuidadores para mantener la mayor autonomía posible de la persona mayor con demencia.

					El perfil de los residentes con demencia que se asocia con una mayor mortalidad se caracteriza por: tener más de 85 años de edad, no realizar actividades de ocio y sufrir de problemas de salud tales como diabetes, enfermedades del aparato genitourinario e hipertensión. Así, es crucial prestar especial atención al tratamiento de estas enfermedades en personas mayores con demencia. Además, esta información ayuda a identificar grupos más vulnerables de mayores con demencia que viven en residencias, y previsiblemente se encuentren en fase terminal, para ofrecerles cuidados acordes con su estado de salud. Las intervenciones de cuidados paliativos pueden ser especialmente benéficas, ya que tienen como objetivo maximizar la calidad de vida y el nivel de confort de la persona con demencia (Gove, Sparr et al. 2010).

			

			14.2. IMPLICACIONES Y RECOMENDACIONES PARA LA INVESTIGACIÓN

			
					Son necesarios más estudios sobre la salud y calidad de vida de personas mayores institucionalizadas, que sigan una metodología rigurosa con seguimiento a medio y largo plazo. Además, estas investigaciones deberán utilizar escalas genéricas y específicas, combinadas y previamente validadas en el contexto de la demencia, y contar con muestras relativamente amplias, recogidas con un muestreo aleatorio que garantice su representatividad.

					Las actividades de ocio en los mayores con demencia son un factor importante para la calidad de vida y hasta tienen un papel protector de la mortalidad. Es importante hacer más investigación sobre las actividades de ocio en cuanto a su frecuencia, intensidad, duración y nivel real de participación de la persona mayor. De este modo, se podrá conocer mejor el papel del ocio en la calidad de vida y salud de este grupo, para poder elaborar nuevos programas y planificar de forma eficiente los recursos necesarios.

					Es importante realizar más estudios para averiguar qué aspectos de las residencias, según el tipo de gestión, impactan en la calidad de vida de sus residentes.

					Hacen falta trabajos de investigación sobre la equivalencia entre las puntuaciones de los distintos cuestionarios de calidad de vida en demencia, así como entre las puntuaciones de un mismo cuestionario completado por distintos informantes (la persona con demencia, un familiar o un cuidador formal).

					La identificación de determinantes de la calidad de vida tiene importancia, pues si existen intervenciones eficaces para mejorar dichos determinantes (p. ej., dolor, depresión, insomnio) puede mejorarse la calidad de vida del paciente aunque el trastorno cognitivo permanezca estable.

					Es necesario profundizar en el conocimiento de algunos temas relacionados con el cuidado de las personas con demencia que, por limitaciones del presente estudio, no se han tenido en cuenta, tales como el estado de salud (físico y emocional) y la calidad de vida del cuidador y la mejora de la calidad asistencial.

			

			14.3. IMPLICACIONES Y RECOMENDACIONES PARA LAS POLÍTICAS SOCIALES Y DE SALUD PÚBLICA

			
					Es importante que se financien estudios sobre la salud y calidad de vida tanto de la de la población mayor institucionalizada, como de personas con demencia. Dado el impacto familiar, social y en el gasto sanitario, el estudio de la salud de las personas mayores con demencia debe ser un área prioritaria de investigación (Knapp y Prince 2007; World Health Organization 2012).

					La demencia debe de ser tomada como una prioridad para la salud pública, En este sentido, se deberían hacer campañas con el objetivo de promover una sociedad sensible, informada, tolerante y conocedora de la problemática de la demencia. Por otra parte, los cuidados a las personas mayores deben ser coordinados de forma que se optimicen los recursos y se mejore su calidad (Gove, Sparr et al. 2010; World Health Organization 2012).

					Hacen falta más programas de formación al personal que atiende las personas con demencia, especialmente a las que están institucionalizadas o en estadios avanzados, por su especial vulnerabilidad. Estos programas deberían estar dirigidos tanto a los profesionales sanitarios, como a los cuidadores profesionales e informales (Gove, Sparr et al. 2010).

					Es importante dotar a las residencias con el apoyo de médicos geriatras, o por lo menos dar formación en geriatría a los médicos que ya trabajan en las residencias de mayores.

					En el diseño de políticas públicas para los mayores, se deberá tener en cuenta las identificación y promoción de actividades que resulten significativas para las personas mayores, teniendo en cuenta las capacidades y preferencias de los individuos y evitando el aislamiento y el declive cognitivo y funcional.

					Las familias, cuidadores no profesionales y personas con demencia, así como las asociaciones de familiares y pacientes, deben de ser involucradas en el desarrollo de políticas, planes y servicios para la demencia (Prieto Jurczynska, Eimil Ortiz et al. 2011; World Health Organization 2012).

					Los resultados del estudio de la comorbilidad en personas con demencia institucionalizadas sugieren que se trata de una población especialmente vulnerable, que requiere de intervenciones complejas por parte de equipos multidisciplinarios y de una buena coordinación de los sistemas sociosanitarios. Es necesario, por tanto, seguir profundizando en el conocimiento de las patologías que más afectan al estado de salud y a la calidad de vida en general de las personas con demencia institucionalizadas, para poder definir prioridades, desarrollar guías clínicas y de buenas prácticas y establecer protocolos de derivación e intervención, con la finalidad última de mejorar la calidad de la atención sociosanitaria que se presta a este grupo de población.

					Las políticas sociosanitarias deberán contemplar formas de ajustar el número de plazas residenciales destinadas a la población mayor con demencia institucionalizada, especialmente los que están en fases terminales, así como dotar a los centros residenciales de profesionales altamente cualificados para su cuidado.
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