TRABAJOS ORIGINALES

CALIDAD DE VIDA MAS ALLA DE LA MEMORIA

ECAVI-DTA INSTRUMENTO DE TERAPIA OCUPACIONAL QUE EVALUA
LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

Franci Esmit Aroca*, Sandra Milena Cante y Sandra Patricia Castro**
Terapeutas Ocupacionales Universidad Nacional de Colombia

Lyda Pérez Acevedo
Profesora de Terapia Ocupacional Universidad Nacional de Colombia

Sintesis

La calidad de vida es la percepcion dindmica de bien-
estar frente a los logros reales y posibles obtenidos a
través de la historia de vida del ser humano, a la tras-
cendencia del valor de estos para si mismo y para su
ambiente socio-familiar y a la capacidad para adaptar-
se y compensar pérdidas afectivas, fisicas o laborales.
A pesar de la presencia de una enfermedad como la
Demencia Tipo Alzheimer que ocasiona deterioro glo-
bal continian experimentandose sensaciones que pro-
porcionan bienestar. Por esta razdon, en esta
investigacion se disefid un instrumento valido y confiable
gue mide la Calidad de Vida de las personas con De-
mencia Tipo Alzheimer, teniendo en cuenta factores
objetivos y subjetivos agrupados dentro de cinco dimen-
siones: fisica, socio-ocupacional, medioambiental, psi-
colégica y espiritual, permitiendo asi orientar una
intervencion efectiva de Terapia Ocupacional en esta
poblacion.

Abstract

The quality of life is the dynamic perception of well-be-
ing in front of the real and possible achievements ob-
tained through the history of the human being’s life, the
transcendence of the value of these for himself and for
his social-family atmosphere and the capacity to adapt
and to compensate affective, physical or labour losses.
In spite of the presence of an illness like Alzheimer’s
Type Dementia which causes a global deterioration,
sensations continue to be experienced that provide well-
being. For this reason, in this investigation a valid and
reliable instrument was designed that measures the
Quiality of people’s Life with Alzheimer’s Type Demen-
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Comunicarse con las autoras para el instrumento de evaluacion

Alguien nos dijo- y habia pasado

mucho tiempo antes que lo recordaramos- que ella
también habia tenido una infancia. Quiza no lo creia-
mos entonces. Pero ahora, viéndola sentada en el
rincon, con los ojos asombrados y un dedo puesto
sobre los labios, talvez aceptabamos que

alguna vez tuvo una infancia, que alguna vez tuvo el
tacto sensible a la frescura anticipada de la lluvia,

Y que soporto siempre de perfil a su cuerpo,

una sombra inesperada....

Gabriel Garcia Marquez

tia, keeping in mind objective and subjective factors
contained inside five dimensions: physics, social-occu-
pational, environmental, psychological and spiritual, al-
lowing this way to guide an effective intervention of
Occupational Therapy in this population.

Gran parte de los momentos que vive el ser humano se
registran en la memoria y muchas veces, sélo se en-
cuentra verdadera satisfaccién al recordarlos y no en
el momento de vivirlos. La mayoria del tiempo se vive
en funcion de lo que se realiza a través de la historia de
vida y no de la grandeza que permitiria sentirse real-
mente a gusto con el presente. Es asi como una perso-
na que tiene trastornos en su memoria, empieza
también a presentar alteraciones en su estilo y modo
de vida habituales que requieren atencion orientada a
mantener y/o mejorar su bienestar y que hacen nece-
saria la realizacion de una evaluacion que identifique
cuales son las condiciones especificas que estan afec-
tando o favoreciendo su calidad de vida
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Las alteraciones originadas por los cambios de memo-
ria, ocupacion, salud fisica y emocional que se comien-
zan a evidenciar en la vejez, amenazan la estabilidad y
satisfaccion adquiridas a lo largo de la vida requiriendo
la mayoria de las veces apoyo permanente y supervi-
sién por parte de otra persona, llegando frecuentemente
a cancelarse los sentidos de individualidad y autono-
mia. Los sentimientos de temor, dependencia, impro-
ductividad y soledad que pueden presentarse en la
tercera edad, se ven acentuados dadas las condicio-
nes sociales de inseguridad, indiferencia, maltrato, in-
tolerancia, dificultad para acceder a los servicios de
salud y escasez de recursos econdmicos que actualmen-
te estan afectando a nuestro pais y que convierten a los
adultos mayores en poblacién altamente vulnerable.

Si se tiene en cuenta que el nimero de adultos mayo-
res ha aumentado considerablemente en los dltimos
afios y que se espera un incremento del promedio de
vida de tal forma que para el afio 2025 las personas de
la tercera edad corresponderan a 14% de la poblacién
total colombiana, debemos tener en cuenta entonces,
que las enfermedades de los ancianos se convierten
en problema de salud publica, el cual debe ser atendi-
do oportunamente.

Una de las enfermedades que requiere de mayor asis-
tencia en la vejez es la Demencia Tipo Alzheimer, la
cual es una alteracion neurolégica marcada por un pro-
gresivo e irreversible declive en la memoria, el desem-
pefio de rutinas diarias, la orientacidon témporo -
espacial, las habilidades de lenguaje y comunicacion,
el aprendizaje, asi como la capacidad para hacer cal-
culos matematicos y juicio critico?.

En el inicio de la Demencia Tipo Alzheimer, lo que se rea-
lizaba cotidiana y rutinariamente, se empieza a convertir
en dudoso y complicado, los recuerdos y rostros familia-
res se esconden detras de la cortina del olvido, todo lo
que era habitual se va convirtiendo en borroso recuerdo
del pasado que persiste e intenta aferrarse al presente.

Esta enfermedad hace que el individuo se sienta des-
orientado, olvide palabras y eventos significativos, se
deprima, experimente cambios a nivel comportamental,
pierda regularidad en el suefio y habilidad para comu-

1 CORCORAN, Mary, PHD, OTR/L, FAOTA. Occupational
Therapy Practice Guidelines for Individuals with Alzheimer’s
disease. AOTA, 1997. p. 3.

738

CALIDAD DE VIDA MAS ALLA DE LA MEMORIA

nicarse, caminar, moverse y alimentarse de forma in-
dependiente.

Este tipo de demencia se desarrolla en tres fases a
través de las cuales las habilidades fisicas y
cognoscitivas decrecen afectando el sentimiento de
bienestar experimentado por el ser humano, en rela-
cion con su trayectoria de vida, y con lo que es, tiene 'y
le rodea.

En la primera fase se presenta pérdida progresiva de
la memoria reciente*, dificultad en la resolucion de pro-
blemas, desorientacion témporo-espacial, labilidad
afectiva, ansiedad, pérdida de iniciativa y disminucién
en la concentracion. Al presentarse estas manifesta-
ciones la persona con Demencia Tipo Alzheimer em-
pieza a tener alteraciones en su desempefio laboral y
familiar, las cuales son percibidas por los familiares mas
cercanos y en algunas ocasiones por el paciente.

Frente a estas alteraciones el desempefio en cada uno
de los roles de la persona con demencia se afecta, sien-
do necesario en la mayoria de los casos suspender el
papel ocupacional y algunas de las actividades socia-
les y del hogar en las cuales el deterioro es notorio.

Durante la fase Il se presenta amnesia retrograda**,
deterioro intelectual, agnosia topogréafica y visual,
parafasias, apraxia construccional, circunloquios, alte-
raciones del suefio y del comportamiento, alteraciones
de la percepcion y disminucion de la fluidez verbal,
ademas se presenta inquietud motora en muchos de
los casos.

En la fase Ill se observa severo deterioro intelectual y
comportamental, ademas de pérdida del contacto con
la realidad e incontinencia. Se pierde totalmente la ca-
pacidad para desarrollar actividades de la vida diaria,
requiriendo asistencia permanente. Su lenguaje se li-
mita a miradas o sonidos guturales y no hay comunica-
cion verbal. Es decir, se intensifican los signos presentes
en las fases | y Il.

* El compromiso inicial en la enfermedad de Alzheimer se
produce en la memoria explicita episédica, la cual hace
parte de la memoria a largo plazo. La memoria reciente,
conocida como memoria de trabajo, también puede afec-
tarse desde fases iniciales de la demencia. (Nota del edi-
tor).

** Actualmente se prefiere usar los términos de memoria
a corto y a largo plazo(Nota del editor).
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Para las personas con Demencia Tipo Alzheimer las
mas eficaces e interesantes formas de intervencién
desde el punto de vista practico, segun los médicos de
atencion primaria, son el apoyo familiar, la actividad fi-
sica general y la estimulacion de las actividades de la
vida diaria?. Sin embargo, para realizar una interven-
cion apropiada el terapeuta ocupacional debe tener en
cuenta no solo las manifestaciones de la enfermedad
mencionadas anteriormente, sino que debe entender
la calidad de vida como un concepto integral que con-
sidere que puede existir bienestar a pesar de la enfer-
medad.

A partir de la necesidad de valorar el bienestar de una
persona enferma de Alzheimer para poder asi orientar
una intervencion que ayude a mantener sus habilida-
des, evitar el deterioro y principalmente mantener su
calidad de vida, se disefi6 un instrumento de valoracion
de la calidad de vida, especifico para personas con De-
mencia Tipo Alzheimer en las tres fases de la enferme-
dad. Este instrumento fue elaborado mediante un
proceso de recoleccion de informacion, investigacion,
deduccién y construccion de ideas y conceptos, llevado
a cabo como trabajo de grado por un grupo de tres estu-
diantes de Terapia Ocupacional de la Universidad Na-
cional de Colombia, durante los afios 2000 y 2001.

Para realizar este instrumento se tuvo en cuenta que
muchas medidas de bienestar, felicidad o satisfaccion,
no se encuentran completamente relacionadas con
aspectos referentes a la salud, condiciones de vida u
otras variables objetivas. Esta independencia también
se ha encontrado al descubrir niveles bajos de estatus
funcional que coexisten con altos niveles de bienestar,
y viceversa®. Es asi como se debe conocer la calidad
de vida de una manera integral, y variable, abarcando
aspectos condicionados por multiples motivos, aspira-
ciones, expectativas y circunstancias.

Asi el mejoramiento de la calidad de vida de las perso-
nas mayores no es soélo una cuestién de proteccion
econdémica o de disponibilidad de una adecuada infra-

2 GABINETE DE ESTUDIOS SOCIOLOGICOS BERNARD
KRIEF. La terapéutica del deterioro cognoscitivo y de la demen-
cia de Espafia. http: // salud.bayer.es/cgi-bin/trame.pl/t_cont/
t_medic/biblio/ibnim/vestudioprosp.html. 1999.

3 QUINTERO, GEMMA. La salud funcional y el bienestar como
componentes de la calidad de vida en la vejez. Madrid:
Biblioteca Nueva, 1997. p. 156.
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estructura de centros de servicios: depende también
de la adaptabilidad del medio fisico, de la habitabilidad
de los ambientes, de la existencia y disponibilidad de
recursos que permite salvar las barreras de comunica-
cion y movilidad del contexto afectivo que rodea al en-
fermo, de su situacion familiar y del estado de su
deterioro, entre otros. En suma, de todo aquello que
impida o bloquee la participacién familiar y social en
condiciones de plena integracion y normalidad. Por tal
razon, el concepto de calidad de vida en personas con
disfuncion debe ser lo suficientemente amplio, de tal
forma que incluya los aspectos anteriormente expues-
tos y que son relevantes en la vida del ser humano.

La calidad de vida de las personas esta dada por la
satisfaccion que sienten con respecto a su existencia
sin importar las capacidades fisicas existentes; tiene
en cuenta la posibilidad de adaptacién del individuo a
cualquier situacién de deterioro, deficiencia o pérdida.
Esta satisfaccién puede estar dada ademas por el cum-
plimiento de las necesidades basicas cotidianas, tales
como el sentirse Util y querido y el mantenerse en con-
diciones fisicas adecuadas (alimentacion y vestido,
entre otras). De igual forma, el sentimiento de bienes-
tar puede estar influido por el estado de paz interior
generado al analizar el comportamiento llevado duran-
te la vida en cada una de las actividades realizadas y
por el aspecto espiritual, el cual cobra especial impor-
tancia en la vejez y en las personas con disfuncion,
debido a que se convierte en fuente de motivacion y
fortaleza.

Luego de haber identificado los fundamentos que de-
ben constituir la calidad de vida de las personas con
Demencia Tipo Alzheimer se consider6 necesario cons-
truir una definicién propia de ésta:

“La calidad de vida es la percepcion dinamica de
bienestar frente a los logros reales y posibles a
través de la existencia del ser human, la trascen-
dencia del valor de estos para si mismoy para el
ambiente socio-familiar y a la capacidad para
adaptarse y compensar pérdidas afectivas, fisi-
cas o laborales, generada por la interaccion ar-
monica de los factores objetivos y subjetiva
inmersos dentro de un ambiente que condiciona
tal percepcion™.

4 AROCA F, CANTE S.y CASTRO S. 2000.
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Se entiende la calidad de vida como una percepcion,
dado que este término brinda un caracter subjetivo de
individualidad y sensacién interior inherente al ser hu-
mano y como una dindmica, ya que este concepto se
compone de factores intercambiables de acuerdo al
momento por el que atraviesa la persona. Asi mismo,
es relevante para el estudio de la calidad de vida en
personas con Demencia Tipo Alzheimer conocer la his-
toria de vida debido a que ésta da una visién global de
lo que les ha proporcionado satisfacciéon durante su
existencia y de qué tan autonoma ha sido la persona
para luego determinar la magnitud del impacto frente a
una enfermedad incapacitante y la alteracién en su
calidad de vida.

De igual forma, es necesario referirnos a la trascen-
dencia como el impacto y permanencia que puede te-
ner lo realizado por una persona en cada uno de los
factores de la calidad de vida y, al ambiente como el
contexto en el que se desenvuelve. Es asi como al-
guien que ha perdido la capacidad de seguir desempe-
fidndose en su ocupacion habitual puede continuar
siendo reconocida por sus logros y sentirse satisfecha
por los mismos; pero al modificar o reemplazar su am-
biente, la calidad de vida podria ser alterada.

Se entienden la adaptacion y compensacion frente a
las pérdidas afectivas, fisicas o laborales, como la ca-
pacidad de aceptar y acoplarse a un cambio definitivo,
controlando el sentimiento de depresién causado por
situaciones como ausencia 0 muerte de un ser queri-
do, distanciamiento del lugar habitual de residencia,
pérdida de alguna capacidad fisica o de un empleo u
ocupacion usual. La compensacion, la constante
interaccion armonica de los factores de la calidad de
vida, y que consiste en el intercambio de los mismos,
de acuerdo a las necesidades que se buscan suplir.

Dentro de este concepto de calidad de vida, y para el
disefio del instrumento de evaluacién se consideran
fundamentales los factores objetivos y subjetivos, los
cuales se han agrupado en dimensiones que facilitan
el conocimiento del 4rea méas afectada del individuo.
Se entienden como factores objetivos las realidades
presentes en el habitat fisico y social de la persona
anciana y que pueden centrarse en salud, comodidad
y riqueza entre otros. Con los factores subjetivos nos
referimos a “las actitudes, la satisfaccion de los indivi-
duos y la percepcion que se tenga de las condiciones
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globales de la vida, teniendo en cuenta los sentimien-
tos positivos y negativos™.

Se incluyen los factores objetivos dentro de tres dimen-
siones que componen la calidad de vida de las perso-
nas: fisica, Socio Ocupacional y Medio Ambiental.

La Dimensidn fisica comprende cuatro variables que
agrupan los indicadores de funcionalidad y satisfaccion;
estas variables son las actividades instrumentales (cui-
dado del hogar), la movilidad, el cuidado del cuerpo y
la comunicacion. Dentro de la Dimensién Socio Ocu-
pacional se incluyen tres variables que hacen referen-
cia a la capacidad del individuo para responder a la
exigencia de interaccion con otros, transmitiendo su
individualidad. Comprende el reconocimiento de la ne-
cesidad de socializacion y de las actividades que debe
y desea desempeniar; estas variables son la historia
ocupacional, las actividades del tiempo libre y el am-
biente familiar. La Dimensién Medioambiental se refie-
re a las caracteristicas del entorno fisico, a la influencia
de éstas en la funcionalidad del individuo y al grado de
satisfaccion con dicho ambiente.

Para el disefio de este instrumento fue necesario agru-
par los factores subjetivos dentro de dos dimensiones:
la psicoldgica y la espiritual. La primera contiene dos
variables que abarcan caracteristicas correspondientes
al bienestar psiquico de un individuo: 1. la caracteriza-
cion personal, la cual se refiere al conocimiento y per-
cepcion que el individuo tiene de si mismo en relaciéon
con sus motivaciones y frente a la opinién que los de-
mas tienen de él, incluyendo sus intereses y capacidad
de adaptacion ante situaciones dificiles y 2. la proyec-
cién personal, referente al autocontrol y a la resolucion
de problemas, a la planeacion de tareas con respecto al
tiempo que se presupuesta emplear y a la identificacion
y ejecucion de determinado rol en las mismas.

La Dimension Espiritual contiene indicadores que ha-
cen referencia a la motivacion y seguridad personal que
da sentido, propdsito y razén a la vida. Dentro de ésta
se incluyen el significado de la vida y de la muerte, la
satisfaccion personal, la percepcion de si mismo y el
sentimiento de paz interior.

5 SHIN, D.C., Avowed happiness as an overall assessment of
the quality of life: Social indicator researches. 1978. p. 475 —
492.
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A partir de estas dimensiones, y luego de haber evi-
denciado una vez mas la necesidad de valorar la cali-
dad de vida de las personas con Demencia Tipo
Alzheimer, se procedié a agruparlas dentro de un ins-
trumento que permitiera llegar a obtener objetivamen-
te, y con la mayor certeza posible, informacién acerca
del bienestar integral, al tiempo que nos brindara pau-
tas para hacer mas efectiva la intervencion en esta
poblacion.

Para el disefio de este instrumento se combinaron los
elementos tedricos con la experiencia practica, reali-
zando una revision detallada de instrumentos de medi-
cion referentes al temay llevando a cabo, durante tres
semestres académicos, procesos de atencion a perso-
nas con Demencia Tipo Alzheimer y a sus familiares,
pertenecientes a la linea de Profundizacion en Neuro-
logia del Comportamiento y Demencias de la Facultad
de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia.

Luego de realizar la construccion del instrumento se
procedid a determinar la validez aparente, realizar una
prueba piloto, hallar los indices de validez de conteni-
do y la confiabilidad del mismo.

Se determind la validez aparente del instrumento cons-
truyendo un formato de 14 items, con el fin de estable-
cer si el instrumento a simple vista media lo que
pretendia. Dichos items evaluaron de manera general
la pertinencia, relevancia y el aspecto formal de los ti-
tulos, instrucciones, preguntas y opciones de respues-
ta. Diligenciamos el de manera individual y aplicamos
la férmula V= n+/n; En donde v fue la validez aparente,
n+ el nimero de medidas cumplidas por el instrumento
y n, el nUmero de items. Finalmente se promediaron
los indices de validez obtenidos y de ésta manera se
determind la validez aparente total del instrumento.

Con base en esta formula se obtuvo un indice de vali-
dez para el instrumento de evaluacién de 1, el cual co-
rresponde al valor maximo, indicando que el
instrumento, aparentemente, mide lo que pretende
medir presentando pertinencia, relevancia y apropiado
aspecto formal de los titulos, instrucciones, preguntas
y opciones de respuesta.

A continuacién, realizamos una prueba piloto con la
participacién de tres usuarios con Demencia Tipo
Alzheimer y sus cuidadores siendo evaluados cada uno
por una terapeuta ocupacional en el lugar de residen-
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cia del usuario. Para que los usuarios de esta prueba
piloto, fueran representativos de la poblacion a evaluar
en el proceso de confiabilidad, se tuvo en cuenta que
cada usuario perteneciera a una fase diferente de la
enfermedad, a niveles socioecondmicos diversos y se
encontraran en diferentes rangos de edad.

Los usuarios de fase | y fase Il de la enfermedad perte-
necian al género femenino, con edades de 88y 79 afios
respectivamente, el usuario en fase lll, perteneciente
al género masculino, tenia 66 afios; con base en esta
aplicacion realizamos modificaciones de diligencia-
miento, formulacion de las preguntas, opciones de res-
puesta y calificacion de las mismas.

Buscando la validez de contenido se disefié un forma-
to para juicio de expertos, incluyendo los criterios de
pertinencia, relevancia y aspecto formal de los titulos,
instrucciones, preguntas y respuestas y de calificacion
de éstas Ultimas, del instrumento. Este formato junto
con el Instrumento de Evaluacion de la Calidad de Vida
para las personas con Demencia Tipo Alzheimer fue
entregado a siete profesionales de las &reas de Neuro-
logia, Terapia Ocupacional, Neuropsicologia y Medici-
na de Familia, expertos en Demencia Tipo Alzheimer,
Calidad de vida, Geriatria, Psicometria y disfunciones
psicosociales.

Para realizar el proceso estadistico obtuvimos indices
de validez por cada criterio evaluado, tanto para el for-
mato dirigido a usuarios, como para el dirigido a
cuidadores. Luego determinamos la validez total para
cada formato (usuario y cuidador) y finalmente, a partir
de los dos indices de validez, obtuvimos la validez total
del instrumento de evaluacion.

De esta forma el instrumento de evaluacion obtuvo una
validez bajo el criterio de pertinencia de 0.96, bajo el
criterio de relevancia de 0.98, bajo el criterio de aspec-
to formal de 0.95 y bajo el criterio de calificacion, de
0.98. En cuanto a la validez de contenido total del for-
mato de evaluacion dirigido a usuarios con Demencia
Tipo Alzheimer, el indice fue de 0.96 y la del formato
dirigido a cuidadores, de 0.97.

Con los anteriores indices se obtuvo la validez de con-
tenido total del instrumento de evaluacion de la calidad
de vida para personas con Demencia Tipo Alzheimer,
la cual fue de 0.96.

Teniendo en cuenta que los valores de validez deben
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estar entre 0y 1, en donde 1 es el maximo indice que
se puede alcanzar, este resultado determiné que el
contenido de cada uno de los titulos, instrucciones, pre-
guntas y opciones de respuesta fueron disefiados te-
niendo en cuenta las caracteristicas de las personas
con Demencia Tipo Alzheimer y las edades en que ésta
se presenta, siendo representativos en la mediciéon de
la calidad de vida, con una calificacién adecuada, co-
herencia y redaccion apropiada.

Con base en los resultados de la validez de contenido
y en las recomendaciones hechas por los expertos,
realizamos modificaciones consistentes en la omision
e inclusion de preguntas y relacionadas con la presen-
tacion formal del instrumento. Finalmente, luego de los
procesos de disefio, aplicacion de la prueba piloto y de
validez, se logré la construccion final del Instrumento
de Evaluacion de la Calidad de Vida de las personas
con Demencia Tipo Alzheimer. ECAVI-DTA.

Este instrumento contiene 86 preguntas y esta dividido
en dos formatos paralelos: uno dirigido al usuario y otro,
que incluye las mismas preguntas, dirigido al cuidador;
esta dividido en seis partes: 1. informacién general, que
incluye los datos personales acerca del usuario; 2.
categorizacién por parte del usuario segun la impor-
tancia que le dé a las diferentes dimensiones de la ca-
lidad de vida; 3. escala de valoracion objetiva
conformada por la dimension fisica, con su respectiva
ficha de observacidn de Actividades de la Vida Diaria,
las dimensiones socio-ocupacional y medio ambiental
gue incluyen una ficha de observacion de riesgos del
hogar; 4. escala de valoracion subjetiva que contiene
las dimensiones psicoldgica y espiritual; 5. ficha de ca-
lificacidn cuantitativa para ser diligenciada luego de la
aplicacion total del instrumento, en la cual se incluye la
categorizacion de las dimensiones, las calificaciones
parciales y totales de las mismas y los porcentajes otor-
gados a cada una segun la relevancia dada por el usua-
rio y en la parte final del instrumento una ficha de
interpretacion cualitativa que describe la calidad de vida
del usuario, primero en forma individual para cada di-
mension, segun la calificaciéon de cero a seis y luego
en forma total, segin los promedios obtenidos a partir
de las cinco dimensiones.

El ECAVI-DTA esta constituido ademas por un manual
de aplicacion y un manual de calificacion.

En el sistema de calificacion se va de niveles de
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funcionalidad, a dis-funcionalidad, de satisfaccion a in-
satisfaccion y de bienestar emocional a inconformidad
emocional, entre otros. Luego de finalizar este proceso
se definen los rangos necesarios para describir la cali-
dad de vida de las personas con Demencia Tipo
Alzheimer, asignandole un valor numérico entre “0" y
“6” a cada una de las respuestas, las dimensiones y la
calidad de vida en forma integral; de esta forma pode-
mos obtener la calificacién cuantitativa, que luego es
interpretada en forma cualitativa mediante una descrip-
cion propia para cada valor obtenido en el instrumento,
gue comprende los niveles de 6ptima, disminuida con
deficiencias leves, disminuida con deficiencias mode-
radas, disminuida con deficiencias severas, gravemente
deteriorada y no existencia de bienestar en la dimen-
sion evaluada o en la calidad de vida en general.

De esta forma, el ECAVI-DTA, permite no sélo obtener
la evaluacion de la Calidad de Vida de las personas
con Demencia Tipo Alzheimer, sino que también orien-
ta sobre cual dimension esta mas afectada y la mas
influyente sobre su bienestar para iniciar asi la inter-
vencion terapéutica mas acertada.

Una vez concluido el disefio final del instrumento, y
haber determinado que su contenido es valido, se ob-
tuvo la confiabilidad aplicandolo a un grupo de 20 per-
sonas, de los dos géneros, con diagnéstico de probable
0 posible Demencia tipo Alzheimer, en diferentes eta-
pas de la enfermedad y con un rango de edad entre 62
y 93 afios.

Los instrumentos de evaluacion diligenciados fueron
codificados: Se creé una base de datos con la informa-
cion obtenida y mediante el programa computarizado
SPSS, version 6.0 para Windows, se obtuvo la infor-
macion estadistica necesaria para determinar la
confiabilidad. A través de éste mismo programa deter-
minamos el coeficiente de confiabilidad alfa de
Cronbach, el cual requiere una sola aplicacion del ins-
trumento de evaluacion y produce valores que oscilan
entre cero y uno, en donde cero significa ausencia de
confiabilidad y uno confiabilidad total; ademas este co-
eficiente es de confiabilidad general y se utiliza para
diferentes sistemas de puntuacién cuando una prueba
no tiene respuestas correctas e incorrectas.

Se obtuvo dicho coeficiente para cada una de las di-
mensiones evaluadas (fisica, socio-ocupacional,
medioambiental, psicolégica y espiritual), para el for-
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mato del usuario, el del cuidador y para la totalidad del
instrumento.

Los indices de confiabilidad de los dos formatos de
evaluacién del instrumento para cada una de las di-
mensiones fue de: 0.88 para la dimension fisica, 0.60
para la socio-ocupacional, 0.81 para la medioambiental
(pertenecientes a la escala objetiva), y de 0.65 para la
psicoldgica y de 0.60 para la espiritual (pertenecientes
a la escala subjetiva). El indice de confiabilidad prome-
dio de las dimensiones de la escala objetiva fue de:
0.77 y el de la escala subjetiva, 0.62.

El indice de confiabilidad del formato de Evaluacién de
la Calidad de Vida dirigido al usuario con Demencia
Tipo Alzheimer fue de 0.75, lo cual confirma que es
posible obtener informacion acerca de su calidad de
vida mediante una entrevista directa. Asi mismo, se
puede inferir que este indice es significativo debido a
los recursos utilizados por el terapeuta para evaluar al
usuario y complementar la informacion del instrumen-
to, tales como la observacion y la entrevista
semiestructurada.

El indice de confiabilidad del formato de Evaluacion de
la Calidad de Vida dirigido a los cuidadores de los usua-
rios con Demencia Tipo Alzheimer fue de 0.82, que in-
dica que a través de este formato podemos obtener
informacioén acerca de la calidad de vida de las perso-
nas con este tipo de enfermedad.

La totalidad del ECAVI-DTA (formato dirigido al usuario
y formato dirigido al cuidador) obtuvo un indice de
confiabilidad de: 0,79, indicando que este instrumento
tiene la capacidad de medir la Calidad de Vida mediante
magnitudes constantes cada vez que se aplique ya que
posee mas del 75% de la confiabilidad total que puede
tener un instrumento de medicion. Por ser éste un ins-
trumento confiable, brinda posibilidades de efectuar una
evaluacion completa en personas con Demencia Tipo
Alzheimer, beneficiando asi a la comunidad de terapeu-
tas ocupacionales que trabajan en esta area y a las per-
sonas afectadas por la enfermedad, quienes pueden
recibir una intervencion acorde a sus necesidades.

Una vez determinado que el ECAVI-DTA es un instru-
mento valido, confiable e imprescindible para los pro-
fesionales de la ocupacidon humana que prestan sus
servicios a personas con Demencia Tipo Alzheimer, y
con el fin de facilitar el manejo de la informacion y los
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datos arrojados por el instrumento, se disefié un pro-
grama computarizado en donde se diligencia el forma-
to permitiendo la obtencién inmediata de la calificacion
en forma cualitativa y cuantitativa. Ademas de facilitar
el registro de datos, a medida que el formato es
diligenciado, este programa los almacena en una hoja
de calculo en donde se pueden efectuar operaciones
estadisticas con cada uno de los valores consignados,
siendo una herramienta de alta utilidad en el manejo
de base de datos, de estudios poblacionales,
epidemioldgicos y de futuras investigaciones en el area
de calidad de vida y Demencia Tipo Alzheimer.

El ECAVI-DTA fue finalizado y sustentado en la Univer-
sidad Nacional por las estudiantes de Terapia Ocupa-
cional Aroca, Cante y Castro, en Junio del afio 2001.
Actualmente esta siendo utilizado como medio de eva-
luacion e intervencion en centros especializados en
atencion a personas con Demencia Tipo Alzheimer y
como elemento de ayuda educativa en estudiantes de
pregrado de Terapia Ocupacional.

Asi, el uso del ECAVI-DTA, esta cumpliendo con el ob-
jetivo de brindar herramientas eficaces de intervencion,
tendientes a mejorar y mantener la calidad de vida de
las personas con Demencia Tipo Alzheimer.

Auln quedan muchas acciones por emprender: es ne-
cesario masificar el uso de este tipo de instrumentos,
profundizar en la validez y confiabilidad del ECAVI-DTA,
y principalmente, ampliar la informacién acerca, no sélo
de la enfermedad sino del qué hacer frente a ella 'y asi
ocuparnos de estas personas que a pesar de haber
trascendido tantos afios vuelven a ser como nifios con
las alegrias y dificultades que esto implica.
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