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PALABRAS CLAVE Resumen

Calidad de vida; Introduccion: La calidad de vida (CV) esta adquiriendo cada vez mas relevancia como medida
Enfermedad de para evaluar los resultados de las distintas intervenciones terapéuticas sobre los pacientes con
Alzheimer; enfermedad de Alzheimer (EA), dado que contempla aspectos que son especialmente valiosos en
Escala QoL-AD; su vida diaria. Sin embargo, son escasos los instrumentos para medir la CV que han sido validados
Validacion en poblacion espafiola. El objetivo de este estudio es explorar las propiedades psicométricas

de la escala QoL-AD en pacientes, cuidadores y profesionales sanitarios.

Pacientes y métodos: Se selecciond a 102 pacientes con EA en fase leve-moderada, sus cui-
dadores y 25 profesionales sanitarios. La CV de los pacientes fue valorada por pacientes,
cuidadores y profesionales mediante la escala QoL-AD. Ademas, se administraron MMSE, escala
de valoracion de insight clinico (CIR) e indice de utilidades de salud (HUI-3).

Resultados: La fiabilidad interna y externa de la escala QoL-AD fueron excelentes. La escala
presenta validez de criterio dado que sus puntuaciones correlacionaron con las de HUI-3 y la
medida global de CV (p <0,05). La falta de insight y el deterioro cognitivo no tuvieron un efecto
sobre estas propiedades. Las puntuaciones en la escala QoL-AD no difirieron entre grupos esta-
blecidos segin MMSE y factores sociodemograficos (p > 0,05). En el analisis factorial se obtuvo
una solucion de tres factores que explica el 61,3% de la varianza: factor salud, factor estado
funcional y factor relaciones sociales-ambiente.

Conclusiones: La escala QoL-AD es un instrumento valido y fiable para medir la CV en la pacien-
tes espanoles con AD que presenten deterioro cognitivo leve-moderado, sea cual fuese su grado
de insight.
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Validation of the Spanish version of the QoL-AD Scale in alzheimer disease patients,
their carers, and health professionals

Background: Quality of life (QOL) is becoming increasingly important to measure the effect of
interventions on the life of patients with Alzheimer’s disease (AD), particularly on the most mea-
ningful issues. However, most of the instruments used to measure QOL have not been validated
in the Spanish population. The aim of this study was to determine the psychometric properties
of a Spanish version of QoL Scale in patients with AD, carers and health professionals.

Material and methods: On hundred and two patients, their carers and 25 health professio-
nals were recruited from day centres. Patients’ QOL was rated by patients, carers and health
professionals. The Health Utilities Index, Clinical Insight Rating Scale and Mini Mental State

Results: The internal and external reliability of QoL-AD were excellent. Criterion validity was
indicated by a significant correlation of QoL-AD scores with HUI-3 and QoL-AD global item
scores (p<.05). Lack of insight and cognitive impairment did not have an effect on these
properties. QoL-AD scores were not significantly different between groups made according
sociodemographic characteristics and cognitive impairment (p>.05). The exploratory factor
analysis result revealed a three factor solution, which accounted for 61.3% of variance: health
factor, functional status factor, and social relationship-environment factor.

Conclusions: QoL-AD Scale has proved to be a valid and reliable instrument to measure QoL of
Spanish AD patients with mild-to-moderate cognitive impairment and a wide range of anosog-
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QoL-AD scale; Abstract
Validation
Examination were also administered.
nosia.
Introduccion

La finalidad de las terapias y los recursos sociales que se
destinan a los pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA)
es mejorar su CV. De hecho, es cada vez mas frecuente la
incorporacion de medidas de este constructo en los ensa-
yos clinicos"?. Existe cierto acuerdo en que la calidad de
vida (CV) implica la realizacion por parte del individuo de
una valoracién subjetiva de distintos aspectos de su vida®*.
En el caso de los pacientes con demencia, los cuestiona-
rios genéricos de CV, disehados para ser aplicados en un
amplio nimero de patologias, en ocasiones no son lo sufi-
cientemente sensibles®®, por ello, recientemente se han
construido escalas especificas que responden a las carac-
teristicas especiales de esta poblacion y han mostrado su
validez*7~%. Actualmente, se estd realizando un esfuerzo
en la validacion y adaptacion de estos cuestionarios para
la poblacion espafola'®'". La escala QoL-AD ha sido avalada
por la literatura como uno de los mejores instrumentos para
medir la CV'%'3, Este trabajo tiene la finalidad de compro-
bar el adecuado comportamiento psicométrico de la version
espanola de esta escala en pacientes ambulatorios con EA,
cuidadores y profesionales sanitarios, asi como de contrastar
el efecto que, sobre el mismo, ejercen el deterioro cognitivo
y la falta de insight de los pacientes.

Material y métodos

Sujetos

La muestra estuvo constituida por 102 pacientes, sus cuida-
dores y 25 profesionales procedentes de centros de dia de

la Region de Murcia. Los pacientes habian sido diagnostica-
dos de EA probable o posible (criterios NINDS-ADRDA) tenian
capacidad para comunicarse y convivian diariamente con
un cuidador. Todos los participantes otorgaron su consenti-
miento a participar en el estudio. El proyecto fue aprobado
por el comité de bioética de la Universidad de Murcia.

Los pacientes tenian una edad media + desviacion estan-
dar de 78,094+7,02, con una escolaridad media de
4,724+2,70 aios y una duracion media de la enfermedad
de 4,15+2,42 anos. El 68,80% de los mismos eran muje-
res, el 56,90% estaban casados y el resto eran viudos. El
47,10% de los pacientes eran amas de casa, el 31,30% obre-
ros especializados y un 21,60% obreros no especializados.
Las puntuaciones medias en MMSE, escala de valoracion de
insight clinico (CIR) y HUI-3 fueron 18,51 +5,99 (rango 9-
27), 4,16 +2,66 (rango 0-8) y 18,1444,78 (rango 10-28),
respectivamente.

Los cuidadores tenian una edad media de 58,86 + 15,99
anos. El 70,60% de ellos eran mujeres, un 78,43% estaban
casados y el resto eran solteros. En el 41,2% de los casos
eran conyuges de los pacientes, en el 51% hijos y en el 7,8%
cuidadores no familiares.

Instrumentos
Se aplicaron los siguientes cuestionarios:

— Escala QoL-AD*. Consta de 13 items referentes a la per-
cepcion del estado de salud, animo, capacidad funcional,
relaciones personales y ocio, situacion financiera y de
su vida en conjunto. Cada item es respondido segun
una escala tipo Likert de 1 (malo/a) a 4 (excelente).
En este estudio se utilizd una version modificada, en la
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Validez de criterio y fiabilidad de la escala QoL-AD

Tabla 1

QoL-AD-pr

QolL-AD-c

QoL-AD-p

Rho

Rho

> MMSE <18 CIR<7 CIR>7

MMSE>18

Total

Rho

Rho

Rho

Rho

Rho

0.053

0.36
0.20
0.43
0.57
0.91

0.000
0.000
0.000
0.001

-0.47
0.50
0.56
0.58
0.84

-0.62 0.023

0.130
0.004
0.000
0.048

-0.25

0.014

-0.48
0.75
0.32
0.30
0.79

0.042
0.001

-0.41
0.63
0.57
0.46
0.89

0.000
0.000
0.002

-0.47

HUI-3

0.302
0.018
0.001

0.002
0.29
0.58

0.77

0.46
0.66
0.40
0.83

0.000
0.114

0.68
0.42
0.41

0.85
HUI-3: Health Utilities Index 3; QoL-AD-13-p: item 13 de QoL-AD valorado por pacientes; QoL-AD-13-c: item 13 de QoL-AD valorado por cuidadores; QoL-AD-13-pr: item 13 de QoL-AD

valorado por profesionales. MMSE: miniexamen del estado mental; CIR: Escala de valoracion de insight clinico; QoL-AD-p: valoraciones de los pacientes; QoL-AD-c: valoraciones de los

cuidadores; QoL-AD-pr: valoraciones de los profesionales. Rho: coeficiente de correlacion de Spearman.

QoL-AD-13-p

0.32
0.33
0.84

0.003

QoL-AD-13-c

0.050 0.350

0.025

QoL-AD-13-pr

Coeficiente alfa

cual se sustituyeron, como hicieron Edeman et al'3, los
items relativos al «dinero» y el «matrimonio» por los de
«capacidad de decidir» y «gente con la que conviven». Los
cuestionarios con hasta 2 items ausentes se consideraron
computables.

— HUI-3", Escala genérica de CV que comprende 8 atribu-
tos (visién, audicion, habla, marcha, destreza, emocion,
cognicion y dolor) que, a su vez, incluyen 5 o 6 niveles de
severidad en la afectacion. En este trabajo se han cal-
culado las puntuaciones de utilidad multiatributo de la
forma que describieron Ruiz et al™.

— MMSE. Se utilizd una version validada en la pobla-
cion espanola, corrigiendo las puntuaciones segun edad
y escolaridad'. Se establecieron dos grupos con fines
comparativos, tomando como valor de corte el corres-
pondiente a la mediana de las puntuaciones.

— CIR. Consta de 4 items que miden la conciencia
de situacion, déficit cognitivo, dependencia funcio-
nal y progresién de la enfermedad, y se puntian de
0 (nada consciente) a 2 (totalmente consciente)'.
Se establecieron dos grupos, como hicieron Ready
et al'.

Métodos

Se aplicaron los cuestionarios a pacientes (MMSE, QoL-AD,
CIR), cuidadores (QoL-AD, HUI-3) y profesionales (QoL-AD),
realizandose las entrevistas siempre por separado. Se indico
a los cuidadores y a los profesionales que realizasen las
valoraciones sobre la CV del paciente tratando de pen-
sar del modo que lo haria él. Trascurrido un mes desde
la entrevista basal, se administré de nuevo la escala QoL-
AD a 25 pacientes y a 25 cuidadores elegidos de forma
aleatoria.

Analisis estadistico

Se evaluo la aceptabilidad (tasa de completado de los items
y distribucion de las puntuaciones), la consistencia interna
(coeficiente alfa de Cronbach y correlacion item-total) y
la fiabilidad test-retest (coeficiente de correlacion intra-
clase). Se determiné la validez de criterio concurrente y
la validez divergente estudiando: a) la correlacion entre
las puntuaciones totales en QoL-AD y las de HUI-3 y el
item 13 de QoL-AD; b) la relacion entre las puntuacio-
nes totales en QoL-AD y la funcion cognitiva (MMSE) y
los factores sociodemograficos (U de Mann-Whitney y test
de Kruskal-Wallis). La validez de constructo se verificé a
través de un analisis factorial (método de componentes
principales) sobre las valoraciones de los pacientes (12
items). Los factores obtenidos se rotaron por el método
Varimax.

Resultados
Aceptabilidad

Los items no presentaron problemas de comprension. El
tiempo medio de completado fue en pacientes, cuidadores
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Tabla2 Factores sociodemograficos y clinicos de pacientes y cuidadores y su relacion con las puntuaciones en la escala QoL-AD

QoL-AD-p QolL-AD-c QoL-AD-pr
n Media SD p Media SD p Media SD p
Factores del paciente

Género®

Varén 32 36,31 4,77 =-1,460 30,50 5,46 =-0,970 30,57 9,32 z=0,472

Mujer 70 3429 7,06 p=0,093 29,43 4,73  p=0,336 2929 7,11  p=0,639
Afios educacién®

<4 46 3452 6,8 ., 29,84 574 32,16 6,99 .,

48 2 348 648 X LM 2933 376 N LB 9738 737 XD

>8 14 37,20 407 P 31,20 4,9 P79 26,00 7,82 P7Y
ProfesionP

AC 48 3488 690 30,21 4,47, 30,85 6,38 L,

ONE 2 336 569 < T 266 s X700 750 4 X 22T

OE 32 3675 6,19 P 31,25 4,78 P7% 3,89 6,69 P79
Estado civil®

Casado 58 34,72 6,73 z=-0,356 28,21 582 z=-2,165 29,33 6,22 z=-0,817

Viudo 44 3518 6,19 p=0,760 30,32 5,42 p=0,030 31,20 10,82 p=0,417
MMSE?

>18 50 3512 7,33  z=0,211 29,80 5,46  z=0,049 31,44 7,58 z=0,885

<18 52 3473 560 p=0,736 29,73 4,39  p=0,944 28,50 10,39  p=0,208

Factores del cuidador

Género®

Mujer 72 3439 651 z=1,664 30,25 543 z=2,136 30,24 9,75 z=-0,226

Varén 30 3620 6,31 p=0,200 28,67 3,35 p=0,142 30,23 6,38 p=0,821
Parentesco®

Cényuge 2 3610 616 29,00 492 ., 29,70 7,11 )

Hijo 23338 694 70 058 491 XU 3106 1012 X D002

No familiar 8 3875 1,70 P 2850 5,74 P7% 27,67 9,07 P7%

AC: ama de casa; MMSE: miniexamen del estado mental; OE: obrero especializado; ONE: obrero no especializado; QoL-AD-c: valoraciones
de los cuidadores; QoL-AD-p: valoraciones de los pacientes; QoL-AD-pr: valoraciones de los profesionales; SD: desviacion estandar.

@ Test de Kruskal-Wallis.
b Test de U de Mann-Whitney.

y profesionales de 15,4+5,3, 7,2+ 1,3y 7,54+ 1,2 min, res-
pectivamente. El porcentaje de cuestionarios anulados fue
inferior al 1%. Se observo una acumulacion de respuestas
mayor al 25% en el cuartil inferior del item 5 (memoria) y en
el cuartil superior del item 6 (relacion con la familia). Las
medias y las medianas de las puntuaciones en la escala QoL-
AD fueron: en los pacientes 34,92 + 6,48 y 36; en cuidadores
29,76 £4,92 y 30, y en profesionales 30,27 +4,82 y 30,50,
respectivamente. El porcentaje de variacion de las medianas
respecto de las medias es inferior al 3,2%. Los coeficientes
de asimetria de todos los items se encuentran comprendidos
en el intervalo entre —1 y +1.

Fiabilidad

La consistencia interna de las valoraciones de pacien-
tes, cuidadores y profesionales fue excelente (coeficiente
alfa=0,85, 0,84y 0,91, respectivamente). Todas las correla-
ciones puntuacion item-puntuacion total fueron superiores
a 0,3. Ni el grado de insight ni el deterioro cognitivo del
paciente implicaron descensos en la consistencia interna por
debajo de niveles aceptables (tabla 1). La fiabilidad test-
retest fue excelente, tanto en pacientes como en cuidadores
(CC1=0,87y 0,86, respectivamente).

Validez de criterio concurrente

Se observaron correlaciones significativas entre las puntua-
ciones totales de pacientes, cuidadores y profesionales en
QoL-AD y las puntuaciones en HUI-3 e item 13 de QoL-AD.
En el analisis por subgrupos se comprobé que las puntuacio-
nes dadas por los pacientes con mayor deterioro cognitivo y
las otorgadas por aquellos con menor nivel de insight corre-
lacionaban de forma significativa con dos de las medidas
adoptadas como criterio (tabla 1).

Validez divergente

Las puntuaciones en la escala QoL-AD dadas por los pacien-
tes y profesionales no son significativamente distintas en los
grupos establecidos segin edad, género, nivel educativo,
profesion, estado civil y MMSE de los pacientes (tabla 2).
Las puntuaciones otorgadas por los cuidadores se influyen
por el estado civil y profesion de los pacientes (p=0,030
y 0,046, respectivamente) y correlacionan débilmente con
la edad de los pacientes (r=0,204; p=0,04). Los factores
sociodemograficos del cuidador no se asocian a diferencias
significativas en la CV (p > 0,05).
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Tabla3 Correlaciones entre las puntuaciones de cada item
y las puntuaciones de los factores

items Factor

1 2 3

1 0,849 0,006 0,025
2 0,780 —0,001 0,153
3 0,828 0,100 0,222
4 —0,118 0,473 0,457
5 0,266 0,132 0,359
6 0,068 0,817 0,098
7 0,034 0,613 0,236
8 0,356 0,725 0,012
9 0,698 0,395 0,148
10 0,552 0,221 0,529
11 0,539 0,216 0,588
12 0,240 0,031 0,845

Validez de constructo

La prueba de esfericidad de Bartlett fue significativo
(p=0,000) y el estadistico de Kaiser-Meyer-Oklin tuvo un
valor de 0,785 lo que garantizaba la adecuacion de la mues-
tra para el analisis factorial. En el analisis de componentes
principales se obtuvieron 3 factores con autovalores mayo-
res que 1 que explicaban el 61,30% de la varianza total y una
vez rotados correlacionan con las variables originales segin
se presenta en la tabla 3. El item 5 (memoria) correlaciona
débilmente con los 3 factores aislados y tiene una capaci-
dad explicativa del 7,71%. Los factores obtenidos presentan
buena consistencia interna (coeficiente alfa > 0,70) y se
interpretan de la siguiente forma: factor salud (r* =29,57%),
factor relaciones sociales y ambiente (r?=17,27%) y factor
capacidad funcional (r? = 14,46%).

Discusion

Este estudio apoya la tesis de que los pacientes con EA
en fase leve o moderada pueden, y por tanto debieran,
evaluar su propia CV. Para ello, es imprescindible disponer
de un instrumento sencillo, facil y rapido de administrar, de
modo que se eviten sesgos por falta de comprension de los
enunciados o disminucion de la atencion. Esta version de
QoL-AD cumple los requisitos exigibles para la aplicacion en
esta poblacion'?, siendo su tiempo de aplicacion y su tasa de
completado similares a los de la versidn original*'®. Algunos
autores han cuestionado la validez de las valoraciones de
los pacientes sobre su CV debido a la alteracion cognitiva
y la falta de conciencia real de sus déficits'®?. En nuestra
muestra, que incluia a pacientes con MMSE de hasta 9 puntos
y con total falta de insight, la escala QoL-AD ha presentado
altos indices de consistencia interna, que no difieren en
los pacientes mas afectados cognitivamente o con menor
nivel de insight. Las puntuaciones de los items pueden,
por tanto, ser sumadas para obtener una puntuacion
total. La fiabilidad de la escala en pacientes con deterioro
cognitivo moderado ha sido reportada en la literatura®2".22,
existiendo mas controversia respecto las consecuencias de

la falta de insight. Asi, tanto Ready et al'” como Berwig et
al? sefalaron un efecto negativo de la anosognosia sobre
la consistencia interna de las valoraciones de los pacientes
sobre su CV. Si bien, ambos estudios se realizaron con
escalas de mayor extension y complejidad que la escala
QoL-AD. Es destacable la excelente fiabilidad test-retest
de la escala, lo que demuestra que, a pesar del trastorno
mnésico de los pacientes, las mediciones no se influyen por
variaciones transitorias en el humor, la salud y otros facto-
res. Nuestros resultados estan de acuerdo con lo publicado
en la literatura®*?4~2¢ y apoyan la utilidad de la escala QoL-
AD para realizar un seguimiento temporal de la CV de estos
pacientes. En este trabajo se ha verificado que la escala
QoL-AD mide el constructo CV dada la significativa correla-
cion observada con la medida global de CV y con una escala
genérica de CVRS, de acuerdo con lo descrito por otros
autores?*?>27, Por otra parte, la ausencia de relacidn entre
las puntuaciones de la escala QoL-AD y los factores sociode-
mograficos, hecho reportado en algunos estudios, apoya una
adecuada validez divergente?'-22, Si bien, no todos los traba-
jos han observado esta independencia?®??, pues al ser la CV
un concepto que abarca todos los aspectos importantes de
la vida de un individuo, es probable observar asociaciones
que se explican por la existencia de colinealidad entre las
variables®®. Sin embargo, es com(n la observaciéon de un
hecho en apariencia contradictorio, el débil impacto de
la funcidn cognitiva sobre la CV de los pacientes?*?8, Es
probable que los pacientes en fase muy precoz den cierta
importancia a la afectacion de sus funciones cognitivas,
mas conforme avanza la enfermedad, este protagonismo lo
suelen adquirir los sintomas neuropsiquiatricos y la afec-
tacion funcional3"32. Los resultados del analisis factorial
estan de acuerdo con lo publicado por Thorgrimsen et al?*.
Los factores rotados hacen referencia a los sectores de
la CV incluidos en el modelo de Lawton: salud, capacidad
funcional y ambiente?®. Revell et al®* aislaron un factor de
bienestar psicoldgico que en nuestro estudio se confunde
con el factor salud y, sin embargo, no contemplaron la
dimension de capacidad funcional. Estas diferencias podrian
deberse a que su poblacion objetivo estaba compuesta
por ancianos sanos sin alteracion cognitiva y discapaci-
dad funcional. No obstante, los resultados del presente
trabajo han de corroborarse mediante el analisis factorial
confirmatorio.

Podria considerarse una limitacion de este estudio el
hecho de que su poblacion objetivo esté formada por pacien-
tes en régimen ambulatorio tratados en centros de dia. En el
futuro se debera comprobar si la modificacion de la escala
la hace (til en el ambito residencial y si mantiene ade-
cuadas propiedades psicométricas en pacientes en estadio
severo. Aunque se ha contrastado que las valoraciones de
cuidadores y profesionales presentan fiabilidad y validez, es
necesario estudiar el acuerdo que muestran con las evalua-
ciones que realizan los pacientes para garantizar que su uso
es adecuado en fases avanzadas.
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