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RESUM 

Introducció: Les demències afecten al 6.4% de la població major de 65 anys i 

produeixen un deteriorament greu i progressiu de les capacitats cognitives i 

funcionals de les persones que les condueixen a la mort. Les demències avançades 

constitueixen l’estadi més sever i generen una necessitat d’atenció continuada les 24 

hores del dia. A més, les importants deficiències en la comunicació amb aquestes 

persones dificulten una atenció adequada als seus problemes de salut, als seus 

malestars i una baixa qualitat de vida. L’objectiu d’aquest treball va ser identificar 

indicadors pronòstics de mortalitat en persones amb demències avançades a curt i 

llarg termini, introduint la qualitat de vida com a un nou possible indicador. 

Metodologia: Estudi observacional prospectiu i analític de 4 anys de durada amb una 

mostra de 155 persones amb demències avançades institucionalitzades (estadis 6 i 7 

de la GDS). Es va dur a terme l’administració dels qüestionaris Índex de Barthel (IB), 

Mini Mental State Examination (MMSE), Pain Assessment in Advanced Dementia 

(PAIN-AD), Cumulative Illness Rating Scale for Geriatrics (CIRS-G), Neuropsychiatric 

Inventory-Nursing Home (NPI-NH), Quality of Life in Late-Stage of Dementia 

(QUALID) i un qüestionari ad-hoc de variables sociodemogràfiques i variables 

clíniques. Després de quatre anys, es va documentar la data de mortalitat dels 

participants. Es van relacionar mitjançant anàlisi bivariant amb proves no 

paramètriques, les variables clíniques amb l’estat vital. L’associació entre les variables 

estudiades i la supervivència es va determinar mitjançant models de regressió de 

riscos proporcionals de Cox. 

Resultats: La mostra va estar formada per 155 participants, amb una mitjana d’edat 

basal de 83.2 anys i amb una mitjana d’edat al finalitzar l’estudi, o per defunció, de 

85.5 anys. El 76.1% de la mostra eren dones, es van observar diferències significatives 

en relació a l’estat civil, més dones vídues i més homes casats, però no en relació a la 
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gravetat de la demència. La gravetat de la demència es va relacionar significativament 

amb les variables estat cognitiu (MMSE), trastorns psicològics (NPI-NH), dolor (PAIN-

AD), qualitat de vida (QUALID), enllitament, úlceres per pressió, tipus de dieta, 

contenció mecànica, conducta motriu anòmala i comorbiditat (CIRS-G). Els Hazard 

ratis estadísticament significatius als 4 anys a partir del model de Cox, varen ser l’edat 

(HR=1.05), el sexe (home) (HR=1.95), el dolor (HR=1.2), la qualitat de vida (factor 1 

de la QUALID, HR=1.06), la contenció mecànica i les úlceres per pressió (HR=1.87). 

A curt termini, fins als 12 mesos, varen ser el sexe (home) (HR=2.9), la major 

gravetat de la demència (GDS 7, HR=2.9) i la qualitat de vida (factor 2 de la QUALID, 

HR=1.1). 

Conclusions: Les persones residents de centres geriàtrics amb diagnòstic de 

demència avançada tenen el major risc de mortalitat a curt i llarg termini. Altres 

predictors de mortalitat a curt termini van ser la gravetat de la demència (GDS 7) i la 

qualitat de vida (factor 2 de la QUALID); els predictors a llarg termini inclouen la 

qualitat de vida (factor 1 de la QUALID), el dolor, la major gravetat de la demència 

(GDS 7), les úlceres per pressió i la contenció mecànica. La qualitat de vida mesurada 

amb la puntuació de la QUALID s'ha associat significativament amb les mesures 

funcionals i cognitives de l’IB i l’MMSE, els trastorns psicològics (NPI-NH), el dolor 

(PAIN-AD), i amb els pacients que es trobaven enllitats o que tenien úlceres per 

pressió, entre altres variables clíniques.  

Paraules clau: demència avançada, mortalitat, supervivència, predictor, qualitat de 

vida, QUALID.  
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RESUMEN 

Introducción: Las demencias afectan al 6.4% de la población mayor de 65 años y 

producen un deterioro grave y progresivo de las capacidades cognitivas y funcionales 

de las personas que las conducen a la muerte. Las demencias avanzadas constituyen el 

estadio más severo y generan una necesidad de atención continuada las 24 horas del 

día. Además, las importantes deficiencias en la comunicación con estas personas 

dificultan una atención adecuada a sus problemas de salud, a sus malestares y una baja 

calidad de vida. El objetivo de este trabajo fue identificar indicadores pronósticos de 

mortalidad en personas con demencias avanzadas a corto y largo plazo, introduciendo 

la calidad de vida como un nuevo posible indicador.  

Metodología: Estudio observacional prospectivo y analítico de 4 años de duración 

con una muestra de 155 personas con demencias avanzadas institucionalizadas 

(estadios 6 y 7 del GDS). Se llevó a cabo la administración de los cuestionarios 

Barthel Index (IB), Mini Mental State Examination (MMSE), Pain Assessment in 

Advanced Dementia (PAIN-AD), Cumulative Illness Rating Scale for Geriatrics (CIRS-

G), Neuropsychiatric Inventory-Nursing Home (NPI-NH), Quality of Life in Late-

Stage of Dementia (QUALID) y un cuestionario ad-hoc de variables 

sociodemográficas y variables clínicas. Después de cuatro años, se documentó la fecha 

de mortalidad de los participantes. Se relacionaron mediante análisis bivariante con 

pruebas no paramétricas, las variables clínicas con el estado vital. La asociación entre 

las variables estudiadas y la supervivencia se determinó mediante modelos de 

regresión de riesgos proporcionales de Cox.  

Resultados: La muestra estuvo formada por 155 participantes, con una media de 

edad basal de 83.2 años y con una media de edad al finalizar el estudio, o por 

fallecimiento, de 85.5 años. El 76.1% de la muestra eran mujeres, se observaron 

diferencias significativas en relación al estado civil, más mujeres viudas y más hombres 

casados, pero no en relación a la gravedad de la demencia. La gravedad de la 
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demencia se relacionó significativamente con las variables estado cognitivo (MMSE), 

trastornos psicológicos (NPI-NH), dolor (PAIN-AD), calidad de vida (QUALID), con 

el encamamiento, las úlceras por presión, el tipo de dieta, la contención mecánica, la 

conducta motriz anómala y la comorbilidad (CIRS-G). Los Hazard ratios 

estadísticamente significativos a los 4 años a partir del modelo de Cox, fueron la edad 

(HR=1.05), el sexo masculino (HR=1.95), el dolor (HR=1.2), la calidad de vida (factor 

1 de la QUALID, HR=1.06), la contención mecánica y las úlceras por presión 

(HR=1.87). A corto plazo, hasta los 12 meses, fueron el sexo masculino (HR=2.9), la 

mayor gravedad de la demencia (GDS 7, HR=2.9) y la calidad de vida (factor 2 de la 

QUALID, HR=1.1).  

Conclusiones: Las personas residentes de centros geriátricos con diagnóstico de 

demencia avanzada tienen un mayor riesgo de mortalidad a corto y largo plazo. Otros 

predictores de mortalidad a corto plazo fueron la gravedad de la demencia (GDS 7) y 

la calidad de vida (factor 2 de la QUALID); los predictores a largo plazo incluyen la 

calidad de vida (factor 1 de la QUALID), el dolor (PAIN-AD), la mayor gravedad de la 

demencia (GDS 7), las úlceras por presión y la contención mecánica. La calidad de 

vida medida con la puntuación de la QUALID se asoció significativamente con las 

medidas funcionales y cognitivas del IB y el MMSE, los trastornos psicológicos (NPI-

NH), el dolor (PAIN-AD), y con los pacientes que se encontraban encamados o 

tenían úlceras por presión, entre otras variables clínicas.  

Palabras clave: demencia avanzada, mortalidad, supervivencia, predictor, calidad de 

vida, QUALID. 
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ABSTRACT 

Introduction: Dementia affects 6.4% of the population older than 65 years and 

causes severe, progressive deterioration in cognitive and functional capacity that can 

leads to death. Patients with advanced dementia, the most severe disease status, 

require continuous care, 24 hours a day. In addition, the great difficulty of 

communicating with these patients complicates the provision of care that is 

appropriate for their health problems, alleviates their discomfort, and improves their 

quality of life. This study aimed to identify prognostic indicators of short-term and 

long-term survival in patients with advanced dementia, introducing quality of life as a 

potential indicator. 

Methodology: This observational, prospective analysis with 4-year follow-up 

included 155 patients with advanced dementia (GDS stages 6 & 7) living in a long-

term care facility. Six validated questionnaires were administered: Barthel Index (IB), 

Mini Mental State Examination (MMSE), Pain Assessment in Advanced Dementia 

(PAIN-AD), Cumulative Illness Rating Scale for Geriatrics (CIRS-G), Neuropsychiatric 

Inventory-Nursing Home (NPI-NH), Quality of Life in Late-Stage Dementia 

(QUALID) and an ad hoc form was used to record sociodemographic and clinic 

variables. After four years, mortality status was documented for all participants. 

Bivariate analysis of the prognostic indicators and vital status was carried out using 

nonparametric tests. The association between the study variables and survival was 

analysed using Cox proportional hazards models. 

Results: Mean age of the 155 participants was 83.2 years at baseline and 85.5 years 

at the end point (death or end of the study period). The sample consisted of more 

women (76.1%), widows and married men, but there were no differences by sex or 

marital status in the degree of dementia diagnosed. Disease severity was significantly 

associated with cognitive state variables (MMSE), psychological disorders (NPI-NH), 

pain (PAIN-AD), quality of life (QUALID), confinement to bed, pressure ulcers, type 
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of diet, use of physical restraints, abnormal involuntary movements and comorbidity 

(CIRS-G). The Cox Hazard ratios with statistical significance after 4 years were age 

(HR=1.05), male sex (HR=1.95), pain (PAIN-AD, HR=1.2), quality of life (QUALID 

Factor 1, HR=1.06) and physical restraints and pressure ulcers (HR=1.87). In the 

short term (12-month follow-up), the significant ratios were male sex (HR=2.9), 

dementia severity (GDS 7, HR=2.9) and quality of life (QUALID Factor 2, HR=1.1). 

Conclusions: People residents of long-term care facilities diagnosed with advanced 

dementia have the highest short-term and long-term mortality risk. Other predictors 

of short-term mortality were the dementia severity (GDS 7) and quality of life (Factor 

2 of the QUALID instrument); long-term predictors include quality of life (QUALID 

Factor 1), pain (PAIN-AD), dementia severity (GDS 7), pressure ulcers, and physical 

restraints. The QUALID quality of life score is significantly associated with functional 

and cognitive measures of the BI and MMSE, psychological disorders (NPI-NH), pain 

(PAIN-AD), and with patients who are bed-ridden or have pressure ulcers, among 

other clinical variables.  

Keywords: Advanced dementia, mortality, survival, predictor, quality of life, 

QUALID. 
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1.1. LES DEMÈNCIES AVANÇADES 

L’augment de l’esperança de vida a les societats desenvolupades, i també a les no 

desenvolupades, assolit gràcies a les millores a la sanitat, l’alimentació, les condicions 

de vida, etc., han afavorit una major longevitat de les persones, però també la 

proliferació de malalties cròniques habituals d’edats avançades (1). Entre aquestes 

malalties destaquen les demències, que han experimentat un increment rellevant en 

les darreres dècades. Actualment, les demències són un dels reptes sanitaris i 

socioeconòmics més importants entre els que s’afronta la nostra societat (2). 

L’augment de la incidència d’aquestes, ha produït un creixement de les investigacions, 

una millora en els tractaments i en l’atenció infermera (3) de les persones afectades 

d’aquestes malalties, que generalment són progressives, deteriorants i que 

condueixen a la mort (4). 

Malgrat l’increment de l’interès en la recerca en les demències, aquesta està centrada 

principalment en descobrir les causes i buscar tractaments que redueixin la 

simptomatologia que afecta a les funcions cognoscitives i funcionals (5). A més, s’ha 

basat principalment, en estadis inicials o intermedis de les demències i amb un menor 

interès en els estadis avançats.  

Les persones amb demències avançades, situació en la que es produeix una pèrdua 

greu de les capacitats cognitives i funcionals, necessiten d’una atenció específica i 

diferenciada de la resta de situacions patològiques de la vellesa, així com dels estadis 

inicials dels processos cognitius deteriorants (6). Aquesta atenció només es pot 

millorar si es fa de forma directa i especialitzada, basada en l’evidència científica 

proporcionada a través de la recerca. Les infermeres i els infermers són, sens dubte, 

uns professionals fonamentals dins l’equip interdisciplinar en la millora de la qualitat 

de l’atenció de les persones afectades de demències avançades (7). Però per 

aconseguir aquestes millores, cal incrementar la recerca en demències avançades 
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cercant eines que permetin valorar millor l’estat d’aquestes persones i les estratègies 

terapèutiques més adequades per aconseguir un major benefici en el seu benestar. En 

aquesta línia, es va iniciar el projecte de recerca “Condicionants ambientals de la 

qualitat de vida relacionada amb la salut de pacients amb demència avançada 

institucionalitzats” que va rebre una subvenció de la Fundació Marató de TV3 (núm. 

expedient 063110) i que és la base inicial d’aquesta investigació.  

L’aportació d’aquesta tesi, radica en l’estudi de la relació entre diversos indicadors 

clínics en demències avançades i la mortalitat en aquestes persones, afegint la qualitat 

de vida com a nou possible indicador rellevant. A més, s’analitza la predictibilitat dels 

diversos indicadors en relació a la mortalitat, per tal que es puguin determinar 

marcadors, entre ells la qualitat de vida, amb la finalitat de millorar el benestar de les 

persones amb demències avançades. Fins a l’actualitat, aquest darrer objectiu, segons 

l’evidència científica disponible, no s’ha abordat en demències avançades. 

 

1.1.1. ASPECTES GENERALS DE LES DEMÈNCIES 

La millora de les condicions ambientals, sanitàries i alimentàries ha estat un element 

fonamental per afavorir que les persones visquin més anys, tot i que aquesta major 

longevitat s’ha associat a un increment de malalties associades a l’envelliment. De fet, 

Espanya va passar de tenir una esperança de vida lleugerament superior als 40 anys el 

1900, a estar al voltant dels 80 anys el 2000, amb lleugeres diferències entre els 

homes i les dones. L’esperança de vida al néixer de l’any 2011 a la Unió Europea (UE), 

va ser de les més altes del món, de 77,4 anys pels homes i de 83,2 per les dones, i a 

Espanya fou lleugerament superior, de 79,4 anys pels homes i de 85,4 anys per les 

dones (8). 

En l’actualitat, hi ha una preocupació important per l’envelliment de la població a la 

UE (8) atès al creixement de la població de persones grans i a la disminució de la 
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natalitat i la immigració jove. L’any 2012, la població de 65 o més anys a la UE era el 

17,8% (89,6 milions de persones). Aquest percentatge va ser similar a Espanya, amb el 

17,4%, el que representava més de 8 milions de persones majors de 65 anys (8). La 

projecció d’aquest envelliment a Espanya per l’any 2050, se situa en el 36,4%, amb 

més de 15 milions de persones majors de 65 anys, i en una població total que es 

reduirà (9). Afrontem doncs, un futur amb una major població de persones grans i, a 

més, amb unes piràmides de població envellides.  

Cal recordar que el procés d’envelliment, produeix uns canvis en l’organisme que 

facilita l’increment de malalties de caràcter crònic, potencialment generadores de 

discapacitat. Les investigacions actuals ens indiquen, que l’augment de malalties es 

relaciona amb l’increment dels anys de vida, de forma que les persones majors de 80 

anys tenen una prevalença major de malalties i de discapacitat que les de 50 o 60 

anys. Entre les malalties més importants durant l’envelliment, tot i que no exclusives 

d’aquesta etapa, cal destacar molt especialment les demències.  

Les demències constitueixen una de les principals patologies que afecten a les 

persones majors de 60 anys i es situen entre les malalties que generen més 

dependència. És difícil determinar amb exactitud la situació epidemiològica actual de 

les demències, atesa la variabilitat amb la que s’han definit aquestes, el fet de mantenir 

un nivell considerable de casos no diagnosticats i la variabilitat en les tècniques i 

mètodes de detecció de casos (10), de forma que existeixen discrepàncies en les 

dades de prevalença i incidència (11). 

La prevalença estandarditzada per edat, en majors de 65 anys en una investigació 

europea (12), va ser del 6,4% per la demència (totes les causes), del 4,4% per la 

malaltia d’Alzheimer (MA), i del 1,6% per a la demència vascular (DV). Aquesta 

prevalença s’incrementava progressivament amb l'edat i va ser del 0,8% en la població 

d’entre 65 i 69 anys i del 28,5% en els majors de 90 anys. Les xifres corresponents 

per la MA (53,7% dels casos) van ser de 0,6% pel grup d’edat de 65 a 69 anys i del 

22,2% pels majors de 90 anys, i per a la DV (15,8 % dels casos), dels 0,3% i 5,2% 
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respectivament. En el subtipus de DV, es va observar una gran variabilitat entre els 

estudis, així com una diferència en la prevalença entre els homes i les dones 

relacionada amb una major edat. La demència és més freqüent en les dones, i l’edat 

avançada es va considerar com el principal contribuent al fort augment de la 

prevalença de la MA (12). 

L’estimació de la prevalença global de la demència per a l'any 2010 en un estudi 

mundial (13), situava aquesta en el 4,7% de persones majors de 60 anys, amb una 

prevalença del 2,6% a Àfrica, del 4,0% a Àsia, del 6,2% a Europa i del 6,9% a Amèrica 

del Nord (Taula 1). 

Taula 1. Població major de 60 anys i prevalença estimada de demència 

Zona 

CGM* 

Població > 

60 anys 

d’edat en 

milions  

Prevalença 

estimada 

neta (%) 
Nombre de persones 

amb demència (milions) 

Increments 

proporcionals (%) 

 2010 2010 2010 2030 2050 
2010-

2030 

2010-

2050 

Àsia 406,6 3,9 15,9 33,0 60,9 107,0 282,0 

Europa 160,2 6,2 10,0 14,0 18.7 40,0 87,0 

Amèrica 120,7 6,5 7,8 14,8 27,1 89,0 246,0 

Àfrica 71,1 2,6 1,9 3,9 8,7 11,0 370,0 

Món 785,5 4,7 35,6 65,7 115,4 85,0 225,0 

*Càrrega Global de la Malaltia. Font: Modificat de Alzheimer’s Disease International, 2009 (13)  

 

En totes les zones, a part d'Amèrica del Nord i Àsia-Pacífic, la prevalença predita per 

als homes va ser menor (entre un 19% i el 29 %) que per a les dones. S’observava a 

tots els continents, una tendència d’una major prevalença amb l’increment de l'edat. 

Les previsions d’aquest estudi mundial (13), varen estimar que a l’any 2010 hi hauria al 

món unes 35,6 milions de persones amb demència i que el nombre de casos gairebé 

es duplicaria cada 20 anys (de 65,7 milions el 2030, als 115,4 milions el 2050). La taxa 

d'augment del 2010-2030 mostra una àmplia variació regional, on el nombre d'afectats 
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creixeria més ràpidament a les zones en desenvolupament: en un 40% a Europa, 63% 

a Amèrica del Nord, entre un 77% i un 146% en les diferents regions d'Amèrica 

Llatina, en un 107% a Àsia i un 111% per a Àfrica.  

Per altra banda, les estimacions predeien que al 2010 el 57,7% de les persones amb 

demència viurien en països d’ingressos baixos i mitjans, però al 2014, aquest 

percentatge es preveia que s’incrementaria cada vegada més, essent del 63,4% el 2030 

i del 70,5% el 2050 (2,14,15), i per tant podria deixar de ser un problema de societats 

desenvolupades, per passar a ser un problema global. 

A més, les darreres investigacions indiquen que al món hi ha 4,6 milions de casos 

nous de demència cada any (un cas nou cada 7 segons), xifra que s’incrementa 

progressivament per l’envelliment de la població (14). L’edat augmenta de forma molt 

important la incidència i prevalença de demències, essent les persones més grans de 

85 anys les que tenen un percentatge més elevat de demències a tot el món (Figura 1) 

(1,4,16). 

 
Figura 1. Proporció de persones majors de 65 anys amb demència al món.  

Font: Modificat de Prince et al. (2013) (17) 
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Un estudi de prevalença realitzat a Espanya, a les àrees central i del nord-est, va 

indicar que la prevalença de demència en general, i de la MA en particular, era 

superior en les dones, augmentava amb l'edat i mostrava una considerable variació 

geogràfica, que podria estar relacionada amb el mètode diagnòstic i estadístic utilitzat 

(18). Segons aquest mateix estudi les persones que patien demència i MA a Espanya 

podrien acostar-se al milió d’afectats a les zones estudiades. No obstant això, 

mancaven investigacions epidemiològiques al sud del país que permetessin tenir dades 

fefaents de prevalença de demència i els seus subtipus a tot el territori de l’estat. 

 

1.1.2. EL COST DE LES DEMÈNCIES  

L’increment de l’esperança de vida, generarà un augment en la prevalença de la 

demència, tal com s’ha vist en tots els estudis citats anteriorment. Aquesta situació 

tindrà unes clares repercussions quant a l’augment de les persones malaltes i per tant 

del nombre de persones amb discapacitat. I com a conseqüència directa, es produirà 

un increment en les necessitats de suport professional i en la despesa sanitària, amb 

un augment dels costos econòmics que hauran d’assumir persones i països.  

D'acord amb el pla d’acció i estratègia per l’envelliment saludable de l’OMS del 2012 

(19), la demència va produir al 2010 el 11,2% dels anys viscuts amb discapacitat en 

persones majors de 60 anys; percentatge superior al dels accidents cerebrovasculars 

(9,5%), dels trastorns musculoesquelètics (8,9%), de les malalties cardiovasculars 

(5,0%), i de totes les formes de càncer (2,4 %). El pes de la discapacitat generat per la 

demència, obtingut pel consens d'experts internacionals multidisciplinaris de l’OMS, va 

ser superior a la de gairebé qualsevol altre condició de salut, a excepció de la lesió de 

la medul·la espinal i el càncer terminal.  

La discapacitat genera en les persones afectades de demència, una major necessitat en 

la utilització de serveis de salut. Però els costos directes del consum de serveis 
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sanitaris en els països desenvolupats, es presenten majoritàriament a la comunitat i a 

l'atenció residencial. Un estudi realitzat al Regne Unit (20), va constatar que 224.000 

de les 461.000 persones grans amb deteriorament cognitiu (el 48,6%), vivien a les 

institucions amb un cost de més de cinc mil sis-cents cinquanta milions d’euros cada 

any, el que representava el 0,6% del producte interior brut de l’estat. Però a més, les 

previsions de la despesa en serveis d'atenció a llarg termini per a gent gran amb 

deteriorament cognitiu a Anglaterra, es preveien que s’incrementarien de prop dels 

5.673 milions d’euros a l’any 1998, a gairebé 13.450 milions d’euros al 2030 (20). Tot i 

això, els cuidadors familiars segueixen essent la pedra angular del suport a les 

persones amb demència, el què acaba generant altres problemes com alteracions 

rellevants en la tensió psicològica, física i econòmica (21). El tenir cura de la persona 

amb demència és particularment intensiva en temps i dedicació, i molts cuidadors 

informals han de reduir la seva activitat laboral per poder atendre a les persones 

afectades. Als EUA, al 1998, el cost anual estimat de l'atenció informal a persones 

amb demència va ser de 13.200 milions d’euros per any (21). En aquest estudi 

realitzat amb una mostra de 7.443 persones, es varen diferenciar les hores de 

dedicació setmanals que necessitaven persones majors de 70 anys que viuen a casa 

amb o sense demència. Després d'ajustar-les per les característiques 

sociodemogràfiques, la comorbiditat i el potencial de la xarxa de cura, aquelles 

persones amb cognició normal varen rebre una mitjana de 4,6 hores setmanals de 

cura informal. Les persones amb demència lleu varen rebre una ajuda addicional 

d'atenció informal de 8,5 hores a la setmana amb diferències estadísticament 

significatives en comparació amb aquells amb cognició normal, mentre que aquelles 

que presentaven demència moderada i greu van necessitar un suport addicional de 

17,4 i 41,5 hores setmanals respectivament (21).  

Aquestes dades, sobre els costos associats a l’atenció de persones amb demència, són 

similars a les aportades per altres investigacions, com l’estudi prospectiu i 

observacional de 12 mesos de durada en persones amb demència no 

institucionalitzades, realitzat a Girona (22), que mostrà com el cost indirecte mig de 
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l’atenció fou de 6.364,8 €/any, amb un increment del 29% anual que es va associar a la 

discapacitat física i cognitiva, a l’edat del pacient i a tenir un sol cuidador. 

Aquest mateix estudi constata que el cost econòmic associat a l’atenció del cuidador 

informal de la gent gran amb demència, és considerable i augmenta bruscament quan 

el deteriorament cognitiu del pacient empitjora. El cost anual addicional associat a la 

cura informal per persona va ser de 2.662 euros per a la demència lleu, 5.442 euros 

per a la demència moderada, i de 12.981 euros per a la demència avançada. Així els 

costos generats per l’atenció informal de les persones amb demència avançada que 

viuen a casa, va ser gairebé sis cops més gran que les que tenien demència lleu i més 

del doble de les que tenien demència moderada (21).  

El 2009, la malaltia d'Alzheimer era la sisena causa de mort als EUA, causa que ha 

pujat en el rànquing de manera constant durant els últims deu anys (23). Les despeses 

d'atenció de la salut a les persones amb demència s'estimava que al 2011 superarien 

els 134 mil milions d’euros i arribaran el 2050 als 806 mil milions d’euros (24).  

Als EUA, les despeses econòmiques són més altes en la demència avançada, en gran 

part a causa dels costos de les assegurances mèdiques, i per la major atenció sanitària 

necessària en els processos avançats de la malaltia en centres geriàtrics (25), lloc on 

aproximadament el 70 % d'aquests pacients moren (26).  

 

1.1.3. EL DIAGNÒSTIC DE DEMÈNCIA  

La demència és un concepte difús amb una gran variabilitat de definicions generades 

per la diferència d’estats mentals, etiologies i per la conceptualització històrica dels 

paradigmes cognitiu, conductual i funcional (10,27). En l’actualitat es defineix la 

demència com “una síndrome adquirida, de natura orgànica, caracteritzada per un 

deteriorament permanent de la memòria i d’altres funcions intel·lectuals, 

freqüentment acompanyada d’altres manifestacions psicopatològiques i del 
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comportament, que es produeix sense alteració del nivell de consciència, afectant al 

funcionament social i/o laboral del subjecte afectat” (28). 

Els criteris diagnòstics de la demència s’han anat modificant progressivament fins el 

dia d’avui, on existeix un important consens, tot i que encara no únic. Els principals 

manuals utilitzats pel seu diagnòstic són el Manual Diagnòstic i Estadístic dels 

Trastorns Mentals (DSM), en la seva quarta edició revisada (DSM-IV-TR) i la 

Classificació Internacional de Malalties (CIE-10) (29). Les diferències entre els dos 

manuals són poques i donat que el més utilitzat és el DSM a continuació es concreten 

els criteris diagnòstics de les demències segons aquest manual. 

En el DSM-IV-TR elaborat per l’American Psychiatric Association (30), les demències es 

troben situades en l’apartat de “Delírium, demència, trastorns amnèsics i altres 

trastorns cognoscitius”. Segons aquest manual, la característica essencial d'una 

demència consisteix en el desenvolupament de múltiples dèficits cognoscitius que 

inclouen un deteriorament de la memòria i almenys una de les següents alteracions 

cognoscitives: afàsia, apràxia, agnòsia o una alteració de la capacitat d'execució. Es 

destaca la gravetat de l'alteració que interfereix de forma significativa en les activitats 

laborals i socials, i pot representar un dèficit respecte al millor nivell previ d'activitat 

del subjecte.  

Per establir el diagnòstic de demència segons els criteris del DSM-IV-TR, es requereix 

que el deteriorament de la memòria sigui el símptoma més precoç i prominent 

(Criteri A) (Taula 2). Els subjectes amb demència tenen deteriorada la capacitat per 

aprendre informació nova i obliden els coneixements apresos prèviament.  

En les formes avançades, el deteriorament de la memòria és tan intens, que el 

subjecte oblida la seva ocupació, el grau d'escolarització, els aniversaris, els familiars o 

en ocasions, fins i tot el seu propi nom. 
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El deteriorament del llenguatge (afàsia) pot manifestar-se per dificultats en la 

pronunciació de noms de subjectes i objectes (Criteri A2a) (31). El llenguatge pot ser 

inconcret o buit, amb llargs circumloquis i ús de termes de referència indefinida com 

«cosa» i «això». Poden estar compromeses tant la comprensió del llenguatge parlat i 

escrit. En les fases avançades de demència, els subjectes poden emmudir o presentar 

un patró de llenguatge deteriorat, caracteritzat per ecolàlia o palilàlia.  

Les persones amb demència poden presentar apràxia (Criteri A2b) (32), que pot 

conduir al dèficit en el cuinar, vestir i dibuixar, sempre i quan abans ja hagués realitzat 

aquesta activitat de forma normalitzada.  

Taula 2. Criteris comuns per al diagnòstic de demència  

A. La presència dels múltiples dèficits cognoscitius es manifesta per:  

(1) Deteriorament de la memòria (deteriorament de la capacitat per aprendre informació nova 

o recordar informació apresa prèviament) 

(2) Una (o més) de les següents alteracions cognoscitives: 

(a) Afàsia (alteració del llenguatge)  

(b) Apràxia (deteriorament de la capacitat per dur a terme activitats motrius, tot i que la 

funció motora està intacta) 

(c) Agnòsia (fallada en el reconeixement o identificació d'objectes, tot i que la funció 

sensorial està intacta) 

(d) Alteració de l'execució (planificació, organització, seqüenciació i abstracció) 

B. Els dèficits cognoscitius en cadascun dels criteris A1 i A2 provoquen un deteriorament significatiu de 

l'activitat laboral o social i representen una disminució important del nivell previ d'activitat. 

Font: DSM-IV-TR (30) 

 

Els subjectes amb demència poden presentar agnòsia (Criteri A2c). Per exemple, el 

subjecte pot tenir una agudesa visual normal, però haver perdut la capacitat per 

reconèixer objectes com una cadira o un llapis. De vegades és incapaç de reconèixer 

els seus familiars o, fins i tot, la seva pròpia imatge en el mirall. Les alteracions de 
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l'activitat constructiva (d'execució) són manifestacions habituals de la demència 

(Criteri A2d) i poden estar especialment relacionades amb trastorns del lòbul frontal 

o de les vies subcorticals associades (32). L'activitat d'execució implica la capacitat per 

al pensament abstracte i per planificar, iniciar, seqüenciar, monitorar i aturar un 

comportament complex.  

Els ítems dels criteris A1 (deteriorament de la memòria) i A2 (afàsia, apràxia, agnòsia 

o alteració de l'activitat d'execució) han de ser prou greus com per provocar un 

deteriorament significatiu de l'activitat social o laboral (anar a l'escola, al treball, de 

compres, vestir-se, banyar-se, portar temes econòmics i altres activitats de la vida 

diària) i han de representar un dèficit respecte al nivell previ d'activitat (criteri B). La 

naturalesa i el grau del deteriorament varien i en ocasions depenen del marc social 

del subjecte. Un mateix nivell de deteriorament cognoscitiu pot dificultar 

significativament la capacitat per al desenvolupament d'un treball complex, però no 

per a un treball menys exigent. Per mesurar la gravetat del deteriorament es poden 

utilitzar escales de valoració estandarditzades que mesuren la cura física (com per 

exemple la higiene personal), la capacitat intel·lectual i l'habilitat per utilitzar utensilis i 

instruments (telèfon, rentadora, etc.).  

El DSM-IV-TR estableix unes diferències en els criteris comentats depenent del tipus 

de demències, diferenciant entre la malaltia d’Alzheimer, la demència vascular i les 

demències degudes a altres malalties mèdiques. Els criteris A i B són comuns (Taula 

3) i es diferencien les demències en la resta de criteris (Taules 4 a 5). 
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Taula 3. Criteris específics per al diagnòstic de demència tipus Alzheimer   

C. El curs es caracteritza per un inici gradual i un deteriorament cognoscitiu continu.  

D. Els dèficits cognoscitius dels criteris A1 i A2 no es deuen a cap dels següents factors: 

(1) Altres malalties del sistema nerviós central que provoquen dèficit de memòria i cognoscitius 

(malaltia cerebrovascular, malaltia de Parkinson, corea de Huntington, hematoma subdural, 

hidrocefàlia normotensiva, tumor cerebral) 

(2) Malalties sistèmiques que poden provocar demència (hipotiroïdisme, deficiència d'àcid fòlic, 

vitamina B12 i niacina, hipercalièmia, neurosífilis, infecció per VIH) 

(3) Malalties induïdes per substàncies  

E. Els dèficits no apareixen exclusivament en el transcurs d'un delírium.  

F. L'alteració no s'explica millor per la presència d'un altre trastorn de l'eix I (trastorn depressiu major, 

esquizofrènia) 

Font: DSM-IV-TR (30) 

Taula 4. Criteris específics per al diagnòstic de demència vascular 

C. Els signes i símptomes neurològics (p. ex. exageració dels reflexos tendinosos profunds, resposta 

d'extensió plantar, paràlisi pseudobulbar, anomalies en la marxa, debilitat d'una extremitat) o les 

proves de laboratori suggereixen la presència d'una malaltia cerebrovascular que s'estima que està 

etiològicament relacionada amb l'alteració (com infarts múltiples que impliquen al còrtex i a la 

substància blanca acompanyant) 

D. Els dèficits no apareixen exclusivament en el transcurs d'un delírium 

Font: DSM-IV-TR (30) 

 

Taula 5. Criteris específics per al diagnòstic de demència deguda a altres malalties mèdiques 

C. Demostració a través de la història, l'exploració física o les troballes de laboratori que l'alteració és 

un efecte fisiopatològic directe d'una de les malalties mèdiques enumerades més avall. 

D. Els dèficits no apareixen exclusivament en el transcurs d'un delírium. 

Entre les malalties mèdiques s’inclouen les demències degudes a: VIH, traumatisme cranial, malaltia de 

Parkinson, malaltia de Huntington, malaltia de Pick, malaltia de Creutzfeldt-Jakob i altres (com per 

exemple: hidrocefàlia normotensiva, hipotiroïdisme, tumor cerebral, deficiència de vitamina B12, 

irradiació intracranial, etc.) 

Font: DSM-IV-TR (30) 
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El mes de maig de 2013 es va publicar el DSM-V, la nova edició revisada del DSM-IV-

TR. La traducció al castellà d’aquest manual ha sortit publicada al mes de setembre de 

2014. Tot i que aquesta darrera edició del DSM (33,34) introdueix modificacions i 

millores a la proposta del DSM-IV-TR, els criteris diagnòstics de demència i delírium 

estan basats en els diagnòstics del DSM-IV-TR, encara que sota una nova entitat 

nosològica anomenada trastorn neurocognitiu i introdueix lleugers canvis que no 

afecten al diagnòstic.  

Per poder concretar els diagnòstics de cadascun dels subtipus de demències s’utilitzen 

diversos criteris, a més de proves diagnòstiques. En l’actualitat s’estan buscant 

marcadors biològics i altres eines, com escales neurocognitives, que ajudin a millorar 

el diagnòstic de les malalties neurodegeneratives com l’Alzheimer, ja que el diagnòstic 

etiològic correcte només es pot realitzar amb un examen neuropatològic (35). 

En la MA s’aconsella utilitzar els criteris de la National Institute of Neurological Disorders 

and Stroke / Alzheimer’s Disease and Related Disease Association (NINDS/ADRDA) (36), 

amb què han assolit una especificitat del 70% i una sensibilitat del 81%.  

Igual que en la MA, a la resta de demències s’utilitzen diversos instruments específics 

per facilitar el diagnòstics, a més de les proves diagnòstiques pertinents (37). 

 

1.1.4. CLASSIFICACIÓ DE LES DEMÈNCIES 

No existeix una única classificació vàlida de les demències, ja que l’etiologia és diversa 

i moltes vegades concurrent (10,38). D’aquesta forma, entre els diversos sistemes, els 

més acceptats són les classificacions per l’etiologia i per la topografia lesional (39). 

Tenint en compte la classificació etiològica, les demències es diferencien en tres tipus 

(39,40): demències degeneratives primàries, demències secundàries i demències 

combinades o de múltiple etiologia (Taula 6).  
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Respecte a l’apartat de demències combinades o de múltiple etiologia, també es 

denominen demències mixtes. En aquestes, els trastorns es produeixen per l’aparició 

de demència de dues o més etiologies alhora, primàries i secundàries.  

La classificació topogràfica lesional distingeix entre les demències corticals, les 

demències subcorticals i les demències mixtes. Aquesta classificació, que té en 

compte una alteració lesional i que produeix una simptomatologia específica per una 

afectació concreta de funcions cognoscitives, no es pot veure en termes absoluts ja 

que sovint es produeix un solapament entre corticals i subcorticals. Per exemple, la 

malaltia d’Alzheimer i la de Pick són exemples de demència cortical, la malaltia de 

Parkinson o Huntington són demències subcorticals, en canvi la demència vascular sol 

abastar els dos espais cerebrals (10,28). 

Per altra banda, les demències més prevalents són la MA i la DV, i aquestes 

corresponen respectivament al 53,7% (entre 38,5% i 78%) i el 15,8% del total de 

demències (12). A la Taula 7 s’exposen les característiques més importants de les 

principals demències. 

El diagnòstic definitiu de les demències és complex, ja que en alguns casos només es 

pot certificar quan es produeix l’èxitus del malalt i s’estudia l’anatomia patològica del 

cervell. Així, segons l’estudi neuropatològic realitzat en algunes investigacions, la 

malaltia d'Alzheimer (MA) era la responsable del 42% dels casos de demència, la 

demència vascular (DV) del 23,7%, la demència mixta (DM) (malaltia d’Alzheimer 

combinada amb DV) del 21,6%, i la demència frontotemporal del 4% dels pacients 

estudiats. El 8,8% restant dels malalts tenien altres tipus de demència, incloent 

combinacions, excepte les de DM comentades (42). Un altre estudi de 

característiques semblants, va contrastar que la MA representava el 57% de les 

anatomies fetes a cervells de pacients malalts (43). La prevalença registrada de 

subtipus de demència a partir de criteris clínics, no neuropatològics, depèn de moltes 

variables, incloent hàbits de referència, judicis clínics i tradicions de diagnòstic, totes 



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

  
27 

Introducció  

aquestes variables han estat fins a l’actualitat canviants en el temps i en les diferents 

cultures (16) i per tant segueix essent complexa. 

Taula 6. Classificació de les demències segons etiologia  

1. Primàries o degeneratives 

 Malaltia d’Alzheimer 

 Demència per cossos de Lewy 

 Demència frontotemporal 

 Malaltia de Parkinson 

 Malaltia de Huntington 

 Trastorns desmielinitzants 

(esclerosi múltiple i altres) 

 Esclerosi lateral amiotròfica 

2. Secundàries 

 Vasculars: isquèmiques (demència multiinfàrtica, estat lacunar, malaltia de Binswanger), 

isquèmico-hipòxiques, hemorràgiques (subdural crònica, subaracnoidea, etc.) i 

combinades 

 Hidrocefàliques 

 Traumàtiques 

 Infeccioses: Creutzfeldt-Jakob, VIH, neurosífilis, encefalitis viral, etc. 

 Neoplàsiques  

 Tòxiques: demència alcohòlica, per fàrmacs (anticonvulsivants, anticolinèrgics, 

corticoides, antihipertensius), metalls (Pb, Mg, Bi, Hg), productes industrials, etc. 

 Endocrino-metabòliques: anòxia, insuficiència renal i/o hepàtica, endocrinopaties (híper 

o hipotiroïdisme, híper o hipoparatiroïdisme, síndrome de Cushing, etc.) 

 Dèficits vitamínics: B1, B6, B12 

 Lupus eritematós sistèmic 

3. Mixtes 

 Són producte de la combinació de 2 o més demències alhora 

 Les més freqüents són les mixtes per MA i DV 

Font: modificat de Martin Carrasco et al. (28); Nitrini R et al. (38); Alberca R et al. (39); Brunnström H 

et al. (41) 

  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

  
28 

Introducció  

Taula 7. Tipus de demència i les seves característiques més comunes 

Tipus de 

Demència 

Característiques 

Demència 

d’Alzheimer  

Representa entre el 60 i el 80% dels casos de demència, essent la demència més 

freqüent. Gairebé la meitat dels casos són exclusivament Alzheimer, la resta 

s’afegeixen a altres demències (demència mixta). 

Inicialment hi ha una pèrdua de memòria relacionada amb fets recents, converses 

o noms de llocs o persones, així com pot aparèixer apatia i depressió. 

Posteriorment apareixen símptomes com desorientació, deteriorament de la 

comunicació, canvis de comportament i en estadis avançats dificultats per caminar, 

menjar i parlar. 

Els criteris diagnòstics de la MA, publicats al 2011 per l’Associació d’Alzheimer, 

recomanen que sigui considerada com una malaltia cerebral progressiva que 

s’inicia de forma molt lenta i molt abans que apareguin els símptomes clínics.  

Les característics histopatològigues i cel·lulars de la MA són l'acumulació 

progressiva al cervell, però fora de les neurones, de plaques d’amiloide (de la 

proteïna b-amiloide) i l’aparició de cabdells de la proteïna Tau dins de les 

neurones. A més apareix dany i mort neuronal. 

Demència 

Vascular 

Abans s’anomenava demència multinfart o demència postictus. Representa el 10% 

dels casos de demència, tot i que en les persones grans amb demència l’evidència 

patològica de DV és molt alta, la majoria dels casos de forma mixta són amb MA 

(44). 

Els primers símptomes solen estar relacionats amb dificultats per organitzar i 

planificar, alteració de la capacitat de judici o de prendre decisions. 

L’etiologia de la DV és bàsicament produïda per la lesió cerebral deguda a infart o 

sagnat de vasos sanguinis de la zona. El nivell de lesió estarà relacionat amb el grau 

d’infart. 

Quant dos o més tipus de demència es troben present al mateix temps es 

considera com a demència mixta.  

Font: Modificat de Alzheimer’s Association (1); Martín Carrasco M (40) Pascual Millán LF (45) 

  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

  
29 

Introducció  

(Continua) Taula 7. Tipus de demència i les seves característiques més comunes 

Demència per 

cossos de Lewy 

Els símptomes són similars a la MA, però solen aparèixer de forma primerenca 

trastorns importants del són, al·lucinacions visuals, alteracions de la marxa amb 

alentiment i moviments parkinsonians. Alguns cops, aquests símptomes apareixen 

sense alteració de la memòria típica de la MA. 

Els cossos de Lewy, consisteixen en l’acumulació anormal a les neurones de la 

proteïna α-Synuclein a l’escorça cerebral. Quan apareix en una persona amb 

demència de Parkinson les alteracions són més greus.  

Aquesta demència es pot donar sola, tot i que és més freqüent en la forma mixta 

amb MA o bé amb DV.  

Demència 

frontotemporal 

Els símptomes més inicials són els canvis marcats de la personalitat, alteracions en 

el comportament i dificultats en l’elaboració i comprensió del llenguatge, tot i que 

la memòria pot estar conservada inicialment. 

Aquí s’inclouen habitualment les demències com l’afàsia primària progressiva, la 

malaltia de Pick i la degeneració corticobasal. 

Es produeix una afectació de les cèl·lules nervioses dels lòbuls frontal i temporals, 

donant una atròfia. 

La majoria de persones amb aquesta demència la desenvolupen en una edat jove, 

al voltant dels 60 anys, on és la segona demència degenerativa més freqüent. 

Demència mixta Es caracteritza per la combinació de dos o més tipus de demència, habitualment 

MA i DV, seguida de MA i demència per cossos de Lewy. (46,47) 

Els darrers estudis han suggerit que la demència mixta és molt més freqüent del 

què es creia, arribant a representar quasi el 50% de les persones amb demència 

(46,47). 

Demència de 

Parkinson 

Apareixen a partir de les alteracions histològiques del Parkinson. La incidència és 

d’un 10% de la MA i sol aparèixer a les alteracions del Parkinson, acumulació de 

cossos de Lewy i de plaques d’amiloide (de la proteïna b-amiloide) i l’aparició de 

cabdells de la proteïna Tau, igual que la DA. 

Malaltia de 

Creutzfeldt-Jakob 

És una demència molt poc freqüent i que acaba amb la mort del pacient de forma 

molt ràpida. Produeix alteracions en la memòria, la coordinació i el 

comportament. 

Els factors etiològics són hereditaris, causats per la infecció de prions coneguts 

(consum de carn afectada de encefalopatia espongiforme bovina) o de causa 

desconeguda. 

 Font: Modificat de Alzheimer’s Association (1); Martín Carrasco M (40) Pascual Millán LF (45) 
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1.1.5. CURS CLÍNIC DE LES DEMÈNCIES 

Tenint en compte que el curs clínic de les demències és molt heterogeni, atesa la 

diversitat etiològica i les característiques patològiques de les lesions cerebrals, s’han 

establert classificacions que permeten determinar el grau de gravetat de la malaltia. 

Aquestes classificacions han pretès donar un suport a la pràctica clínica, de forma que 

els professionals sanitaris i les persones cuidadores puguin abordar més 

adequadament el tractament i l’atenció de les persones malaltes.  

Aquestes classificacions segueixen el procés evolutiu de la demència basat en la 

progressió de la MA. Tot i que el curs clínic de la MA és divers, ja que depèn de molts 

factors, ens serveix a nivell orientatiu per poder emmarcar el nivell de gravetat de la 

demència (39). Així, les escales elaborades a partir de la MA, també s’han considerat 

com a eines vàlides i fiables en la resta de demències. S’han utilitzat diversos 

instruments de gradació, essent els més emprats la Clinical Dementia Rating Scale 

(CDR) (48) i la Global Deterioration Scale (GDS-FAST) (49,50). 

La GDS-FAST és una escala més específica que la CDR i identifica 7 estadis que van 

des de la normalitat a la demència greu i permet valorar, mitjançant una entrevista 

semiestructurada, la intensitat de l’afectació a partir d’aspectes cognitius i funcionals 

(50). A més, discrimina uns subestadis per a la GDS 6 i 7 que ajuden a fer un 

diagnòstic més acurat a l’hora d’identificar fases més avançades de la malaltia. Els set 

graus de la GDS es mostren a la Taula 8 (50,51).  
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Taula 8. Nivells i característiques de la GDS-FAST 

GDS-FAST 

1  

Sense deteriorament cognitiu / Normalitat. No s’objectiva dèficit de memòria 

en l’entrevista clínica.  

GDS-FAST 

2  

Deteriorament cognitiu molt lleu / Oblit benigne senil. Dèficit funcional 

subjectiu (p. ex., dificultat per recordar on ha deixat objectes i per trobar les 

paraules adients).  

GDS-FAST 

3  

Deteriorament cognitiu lleu compatible amb malaltia d’Alzheimer incipient. 

Dèficits en tasques ocupacionals i socials complexes, que generalment són 

observats per familiars i amics. Els símptomes van acompanyats d’ansietat 

discretament moderada.  

GDS-FAST 

4  

Deteriorament cognitiu moderat / Malaltia d’Alzheimer lleu. Dèficits 

observables en tasques complexes com ara controlar els aspectes econòmics 

personals o planificar els menjars quan hi ha convidats.  

GDS-FAST 

5  

Deteriorament cognitiu moderadament greu / Malaltia d’Alzheimer moderada. 

Decrement de l’habilitat per escollir la roba adient per a cada estació de l’any 

o segons les ocasions.  

GDS-FAST 

6  

Deteriorament cognitiu greu / Malaltia d’Alzheimer moderadament greu. 

Decrement en l’habilitat de vestir-se, banyar-se i rentar-se.  

 a. Disminució de l’habilitat per vestir-se sol 

 b. Disminució de l’habilitat per banyar-se sol 

 c. Disminució de l’habilitat per rentar-se i arreglar-se sol 

 d. Disminució de la continència urinària  

 e. Disminució de la continència fecal 

GDS-FAST 

7  

Deteriorament cognitiu molt greu / Malaltia d’Alzheimer molt greu. Pèrdua de 

la parla i de la capacitat motora 

 a. Capacitat de parla limitada a unes 6 paraules 

 b. Capacitat de parla limitada a una única paraula 

 c. Pèrdua de la capacitat per caminar sol sense ajuda 

 d. Pèrdua de la capacitat per asseure’s i aixecar-se sense ajuda 

 e. Pèrdua de la capacitat per somriure  

 f. Pèrdua de la capacitat per mantenir el cap erecte 

Font: Reisberg et al. (50) i GENCAT (51) 

La CDR va ser desenvolupada a la Universitat de Washington el 1979 (48) amb 

l’objectiu d’avaluar la severitat de la demència. Al igual que la GDS, inicialment es va 

desenvolupar per ser utilitzada en persones amb MA, però també pot ser utilitzada en 

persones amb altres demències. Consta de 5 etapes o fases distribuïdes del 0 a 3: 

 CDR 0 = No hi ha trastorns cognitius. 
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 CDR 0,5 = Demència molt lleu. 

 CDR 1 = Demència lleu. 

 CDR 2 = Demència moderada. 

 CDR 3 = Demència avançada. 

Aquesta escala utilitza sis dominis per identificar el nivell de gravetat en cada etapa, 

els dominis són: memòria, orientació, capacitat de judici i resolució de problemes, 

vida social, llar i oci, i cura personal.  

Hi ha elaborada una correspondència entre l’escala GDS i la CDR (Annex 1) (52). Les 

dues escales tenen una utilització extensa i important en la pràctica clínica, i en la 

investigació en demències. 

Segons els criteris plantejats en les dues escales, la demència lleu s’inicia en l’estadi 4 

de la GDS o l’1 de la CDR (Mini Mental State Examination (MMSE)>18/30 punts) (50) i 

es produeix una pèrdua sobretot de la memòria a curt termini i normalment també 

genera una reducció de l’activitat cognoscitiva com la orientació i l’abstracció verbal 

(53), fets que generen una major dificultat en funcionar de forma autònoma quant a 

tasques instrumentals i avançades de la vida diària. Per exemple, és habitual que en 

aquest estadi es perdin capacitats per gestionar l’economia de la casa (compres, 

gestions amb el banc, pagament de rebuts, solucionar problemes com multes o tributs 

o la gestió de les tasques domèstiques) activitats que es realitzaven amb normalitat 

abans de l’inici de la demència. A més, se solen produir alteracions de caràcter 

psicològic com irritabilitat, ansietat, depressió i és un període on habitualment es 

neguen aquestes mancances o pèrdues (10). 

La demència moderada s’inicia a l’estadi 5 de la GDS o el 2 de la CDR (MMSE de 12 a 

18/30 punts) (50), i es produeix un increment del deteriorament de la memòria que 

alhora va acompanyada per majors dificultats en el llenguatge expressiu i comprensiu 

(54). A més, s’origina un deteriorament de capacitats relacionades amb la vida diària, 



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

  
33 

Introducció  

funcionals i instrumentals, de forma que és habitual que no siguin capaços de 

gestionar la seva higiene, el vestit, l’alimentació, etc., i amb riscos quant a aspectes de 

seguretat a casa per oblits com deixar el foc obert, el gas, calefaccions, etc. 

Habitualment es requereix d’un suport per poder proporcionar cures i atencions a la 

persona afectada de demència en aquesta etapa. A més, se solen produir alteracions 

de caràcter neuropsiquiàtric com trastorns del son, apatia, agressivitat i aparició 

d’idees delirants (de ruïna, de robatori, etc.).  

Finalment, la demència moderadament greu i greu (demència avançada), està situada 

en els estadis GDS 6 i 7 o el 3 de la CDR (MMSE ≤ 12 punts) (50) i en aquest 

moment la persona requereix d’una supervisió i atenció que ha d’anar progressant 

fins arribar gairebé a les 24 hores del dia. En aquesta etapa, es produeix un 

deteriorament cognitiu molt important, així com pèrdues de la memòria a curt, mig i 

llarg termini, de forma que, fins i tot, es perd la capacitat de reconèixer a la parella o 

als fills, que es solen confondre per germans, amics o pares morts, per finalment no 

recordar gairebé res. S’acostumen a perdre, a més, totes les capacitats d’activitats de 

la vida diària (menjar, higiene, vestir-se, etc.) així com, de forma progressiva, les 

capacitat funcionals com control d’esfínters, caminar o dir alguna paraula amb sentit. 

Se solen produir alteracions neuropsiquiàtriques greus com episodis d’agitació, 

conductes motrius anòmales i agressivitat relacionada amb els moments en què se’ls 

fan activitats com la higiene, l’alimentació, la mobilització o el vestir (53). En darrer 

terme, es produeix una incapacitat de mobilització i un increment de la rigidesa 

muscular amb l’aparició de reflexos primitius com el de pressió i el de succió.  
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1.1.6. LES DEMÈNCIES AVANÇADES I ELS FACTORS ASSOCIATS 

A LA MORTALITAT 

La demència avançada (DA) ha estat relativament poc reconeguda com una malaltia 

terminal (55–59). Les iniciatives destinades a millorar la situació dels pacients que 

moren d'aquesta malaltia, s'han quedat enrere de les situacions que amenacen la vida 

més reconegudes, com el càncer.  

De fet, la demència avançada va sorgir com un tema en la literatura científica fa poc 

més de 25 anys (60), i és a partir d’aleshores que la investigació dedicada a aquest 

camp ha augmentat de forma exponencial (61) i amb ella, la millora de les condicions i 

la qualitat de vida de les persones afectades per aquesta situació patològica. 

La demència avançada es defineix des d’una perspectiva més holística com la situació 

del curs de la demència on està compromesa l’habilitat personal per viure de forma 

independent i es necessita ajuda amb activitats bàsiques de la vida diària com vestir-se, 

banyar-se o fer-se la higiene personal (62). Els criteris clínics dels estadis severs de la 

demència es corresponen amb les troballes neuropatològiques i en l’avaluació 

d’aquesta etapa cal tenir en compte diversos eixos: història clínica, situació cognitiva, 

motriu, comportamental, funcional i mèdica (63).  

Com s’ha comentat anteriorment, la DA és l’etapa més greu de la demència i es 

correspon amb els estadis 6 i 7 de la GDS-FAST (50,64) i amb l’estadi 3 de la CDR 

(52,65,66). En aquests estadis la persona amb demència té una pèrdua de capacitats 

molt important, de forma que li és molt difícil realitzar activitats de la vida diària de 

forma autònoma (rentar-se, menjar, caminar, parlar, controlar els esfínters, etc.). En 

l’estadi GDS-6 pot arribar a realitzar aquestes activitats amb supervisió i ordres 

senzilles. A l'estadi GDS-7 les alteracions són més greus i, en moltes ocasions, es perd 

la capacitat per caminar, estar assegut, comunicar-se amb llenguatge verbal o no 

verbal (64,65).  
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La demència en fase terminal, tot i tenir uns criteris consensuats, moltes vegades és 

difícil de determinar donada la progressió variada de la malaltia en les diverses 

demències i les diferències existents entre les persones afectades. Depèn de la zona 

lesionada, es donen unes manifestacions o altres, de forma que ens podríem trobar 

amb alguna persona amb una gran pèrdua de capacitats de memòria, llenguatge i 

orientació, i en canvi, amb una conservació d’activitats de la vida quotidiana com 

vestir-se o menjar. Tot i així, el consens establert planteja que en aquesta fase es 

reuneixen les característiques plantejades a la Taula 9. 

Taula 9. Criteris de malaltia terminal en pacients amb demència 

Criteris (I). Estat funcional 

 La supervivència dependrà de la incidència de comorbiditats i de les cures rebudes 

 Estadi 7 o superior de l’escala GDS-FAST de Reisberg 

 La fase greu pot tenir un pronòstic superior a 2 anys 

 A més, pot manifestar: 

o Incapacitat de caminar, vestir-se i banyar-se sense ajuda 

o Incontinència urinària i fecal (ocasional o molt freqüent en les últimes setmanes) 

o Incapacitat de parlar o comunicar-se amb sentit 

o Parla limitada. Màxim 6 mots en un dia o entrevista intensiva 

Criteris (II). Presència de complicacions mèdiques 

 Comorbiditats tan greus per ser tractades en l’últim any (tractades o no, són 

determinants de disminució de supervivència) 

 Condicions comòrbides 

o Pneumònia per aspiració 

o Pielonefritis o altres infeccions del tracte urinari superior 

o Septicèmia 

o Nafres per pressió múltiples, estadi 3-4  

o Febre recurrent després d’antibiòtics 

 Dificultat en la ingesta (disfàgia o rebuig de menjar) tan greu per ser incompatible amb la 

vida (indicadors: pèrdua de pes > 10% els 6 mesos previs o albúmina < 2,5 mg/dl) 

Font: National Hospice Organization Standards and Accreditation Committee (67) i Robles (68) 

Les demències constitueixen una de les principals causes de mort en les persones 

majors de 65 anys (59) i ho és tant en aquelles persones que viuen a casa seva, a 
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pesar de la malaltia, com en aquelles que estan hospitalitzades o resideixen en 

institucions geriàtriques (69–73).  

Diversos estudis han destacat que el risc de morir s’incrementa amb la gravetat de la 

demència (71,73–76). Tot i així, altres investigacions constaten que les causes de la 

mortalitat són independents de la gravetat de la demència, és a dir, que l’etiologia de 

la mort de les persones amb una DA, és la mateixa que les que no tenen demència o 

amb una demència lleu (71,73,74). No obstant això, alguns estudis identifiquen una 

associació entre algunes malalties concomitants i la major mortalitat en demències, 

que es dóna principalment per malalties respiratòries i cardiovasculars (77–79). 

Per altra banda, el tipus de demència també ha mostrat en alguns estudis un major 

risc de mort prematura, com és el cas de les demències vasculars o per cossos de 

Lewy que es troben per davant de la malaltia d’Alzheimer (80–82).  

Un altre estudi realitzat amb 323 persones amb DA de 22 centres geriàtrics de 

Boston (EUA) en un seguiment de 18 mesos, va comprovar com la mortalitat dels 

residents fou del 54,8%. Les principals alteracions patides per aquestes persones 

foren, en el 85,8% dels casos els problemes d’alimentació, el 41,1% va tenir 

pneumònia i el 52,6% un episodi febril. Posteriorment al comprovar les causes de 

mortalitat les dades varen ser similars a les de les malalties, amb una probabilitat de 

morir per pneumònia del 46,7%, per episodis febrils del 44,5% i per trastorns 

d’alimentació del 38,6%.  

Una revisió sistemàtica realitzada per Brown et al. (83), analitzà els indicadors 

pronòstics de mortalitat als 6 mesos en persones amb DA. Els autors mostren la gran 

variabilitat existent entre els indicadors pronòstics de mortalitat als 6 mesos i 

plantegen que és necessari identificar pronosticadors fiables, sensibles i específics, que 

es puguin aplicar a la pràctica clínica.  
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Tanmateix, almenys un factor, el relacionat amb la nutrició i els hàbits alimentaris, va 

ser identificat per tots els estudis, tot i que amb nivells diferents de rellevància 

(Hazard Ratio: 1,27-2,22) (84–88). També es varen valorar com a factors rellevants, la 

puntuació de l’escala MMSE (86), la comorbiditat d’una o més patologies, el 

deteriorament funcional i cognitiu, la condició mèdica inestable, l’edat i els signes de 

patiment (85,86,89–91). 
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1.2. LA QUALITAT DE VIDA 

Els primers treballs sobre la qualitat de vida (QdV) es van relacionar en l’àmbit 

sanitari amb la salut, donant lloc al concepte i escales de qualitat de vida relacionada 

amb la salut (QVRS) (92). Aquest plantejament, va generar que l’estudi de la QdV es 

dugués a terme des de la perspectiva de les repercussions que té la salut en la QdV 

de les persones.  

El concepte de QVRS pot definir-se com “la percepció i avaluació pel mateix pacient 

de l'impacte que la malaltia i les seves conseqüències han suposat en la seva vida” 

(93). D’aquesta forma, la QdV es planteja com un constructe que parteix de la 

participació de les persones en fer una valoració de la seva QdV, per tant, aquesta és 

una percepció subjectiva, tot i que per això no és menys vàlida.  

L’OMS al 1993, tenint en compte la creixent preocupació i manca de consens sobre 

què era la QdV, va plantejar la definició: “Percepció que té la persona de la seva 

posició a la vida en relació als seus propis objectius, a les seves expectatives, als seus 

estàndards i preocupacions, dins d’una determinada cultura en la que prevalen uns 

valors determinats” (94). A partir d’aquí es va generar un increment de la 

preocupació de la QdV en la investigació en salut, que va redundar en un increment 

exponencial de les publicacions, passant de 47 durant l’any 1975 a 4.353 publicacions 

al 2013 amb el MESH tòpic de “quality of life”.  

El major interès en la QVRS s’ha anat introduint com un indicador multidimensional 

per valorar les intervencions sanitàries (95), on s’han de tenir en compte els efectes 

socioeconòmics i emocionals d’aquestes intervencions. De fet, la QVRS té en compte 

elements clarament mesurables i objectivables basats amb paràmetres clínics com el 

grau de discapacitat i el nivell de pèrdua d’autonomia, i per mesures de la percepció i 

valoració subjectiva de les persones sobre el seu nivell de funcionament social i 
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psicològic, els efectes secundaris de la medicació, el recolzament rebut i l’impacte de 

la malaltia en la persona i el seu entorn, entre d’altres. 

 

1.2.1. QUALITAT DE VIDA I DEMÈNCIES 

Davant d’una patologia progressiva i deteriorant com és el cas la demència, la 

introducció de la QdV com a mesura de les intervencions o com a indicador que ajudi 

a mesurar les necessitats dels afectats, introdueix un element de millora en la seva 

atenció i cura. 

Igual que en la QdV en general, no hi ha encara una definició pròpia acceptada 

universalment per a la QdV en les demències. Hi ha diverses definicions, el que dóna 

lloc a que es qüestioni com un concepte controvertit, intangible i confús (96,97). 

La QdV a la demència, es podria definir com el resultat de l'experiència subjectiva 

individual i l'avaluació de les circumstàncies personals referents al benestar psicològic, 

al nivell de competència (social, físic i cognitiu) i a la interacció amb el medi (98). Les 

definicions de QdV en persones amb demència han sorgit de les realitzades per a la 

població general, sense fer massa diferències pel fet d’orientar-se específicament a la 

població amb demència (99). Lawton, un dels investigadors més influents en l’estudi 

del concepte de benestar i qualitat de vida, defensa aquest enfocament genèric en 

l'estudi de la QdV (100), opina segons l’autor, les dimensions afectades en les 

persones amb demències són les mateixes que en la població general (benestar 

psicològic, nivell de competència, ambient objectiu i QdV percebuda).  

A partir d’aquests preceptes, en l’estudi de la QdV en persones amb demències s’han 

utilitzat una varietat important d’instruments genèrics (92) tenint en compte l’estadi 

de gravetat de la demència (Taula 10). 
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Taula 10. Instruments genèrics de qualitat de vida que s’utilitzen en demències depenent del nivell de 

gravetat  

Instrument Dominis 

Demència lleu  

 Schedule for Evaluation of Individual Quality of Life 

(SEIQOL) (101) 

Els 5 primers dominis anomenats per la 

persona 

Demència lleu-moderada  

 COOP/WONCA Charts (102) Forma física, sentiments, activitats 

quotidianes, activitat social, dolor i qualitat 

de vida 

 Duke Health Profile (DHP) (103) Salut física, mental, social i percebuda, 

invalidesa, autoestima, ansietat, depressió, 

dolor i salut general 

 World Health Organization Quality of Life 100 

(WHOQOL-100/BREF) (94,104) 

Funció psicològica, estat físic, autonomia, 

relacions socials, religió i ambient 

Demència lleu-greu  

 Quality of Well-Being (QWB) (105) Mobilitat, activitat física i activitat social 

 Nottingham Health Profile (NHP) (106) Mobilitat física, aïllament social, reaccions 

emocionals, dolor son i energia 

 European Quality of Life Instrument (EQ-5D) (107) Mobilitat, cura personal, activitats 

quotidianes, dolor/ malestar i ansietat/ 

depressió. Estat de salut actual i comparat 

amb 12 mesos abans 

 Health Utility Index 2 (HUI-2) (108) Mobilitat, emoció, estat cognitiu, dolor i 

fecunditat 

 Health Utility Index 3 (HUI-3) (109)  Visió, audició, parla, mobilitat, destresa, 

emoció, estat cognitiu i dolor 

 Assessment of Quality of Life Instrument (AQoL) (110) Malaltia, vida independent, relacions socials, 

habilitats físiques i benestar psicològic 

Font: Leon-Salas (92) 

 

Una altra perspectiva ha estat el plantejar la necessitat d’utilitzar instruments 

específics per mesurar la QdV en persones amb demències, com a conseqüència de 

les alteracions cognitives que generen dificultats en l’elaboració de judicis, de 
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comunicació i de memòria, que afecten a aquestes persones. Aquests instruments 

s’han elaborat en els darrers anys en el camp de les demències i de la psicogeriatria, 

pensats per ser administrats en diferents contextos (111). Atesa la dificultat de 

comunicació de les persones afectades, aquests instruments específics s’administren 

des de tres perspectives diferents: autoavaluació pel pacient, avaluació a través d'un 

informant i observació de la conducta (112).  

L’autoavaluació del pacient és utilitzada per instruments pensats per realitzar en fases 

prematures de la demència (lleus i/o moderades) (113) i emfatitza en la perspectiva 

subjectiva i individual de la QdV, tot i que representa la millor forma d’entendre el 

com es viu amb demència, segons la conceptualització teòrica de la QdV. 

L’avaluació a través d’un informant proper que conegui el pacient, que pot ser 

familiar, cuidador o professional sanitari, s’utilitza en fases moderades i greus. En 

aquests casos les persones amb demència tenen importants dificultats per fer una 

valoració fiable (114).  

Per últim, l’observació directa de la conducta es realitza en etapes avançades de la 

demència, sobretot greus. S’utilitza principalment quan els pacients no tenen capacitat 

de comunicació o aquesta està molt reduïda, amb greus dificultats en la mobilitat, amb 

presència d’incontinència urinària i/o fecal, etc. Els sistemes que s’utilitzen per 

detectar les alteracions es basen en l’expressió facial, el to de veu, els crits, les 

queixes, els moviments d’inquietud i altres formes de comportament no verbal (115). 

Dins d’aquestes tres opcions, s’ha creat una diversitat d’instruments específics per 

mesurar la QdV que han mostrat unes bones propietats psicomètriques i que tenen 

un gran valor per a la pràctica clínica pels diferents professionals sanitaris tot i que 

encara moltes d’elles, no s’hagin implementat en la seva utilització de forma 

generalitzada, però aquest és un aspecte que actualment està en creixement i que cal 

potenciar (Taula 11). 
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Taula 11. Instruments específics de qualitat de vida que s’utilitzen en demències depenent del nivell de 

gravetat 

Instrument Dominis 

Demència lleu-moderada  

 Bath Assessment of Subjective Quality 

of Life in Dementia (BASQID) (116) 

Salut, interacció social, estat funcional, mobilitat, oci, 

energia, descans, estat psicològic i entorn 

 Community Dementia Quality of Life 

Profile (CDQLP) (117) 

Pensament i conducta, vida familiar i social, activitats 

físiques i altres aspectes de la vida diària i interacció 

 Dementia Quality of Life Scale (DQoL) 

(99) 

Afecte positiu i negatiu, autoestima, sentiments de 

pertinència i estètica 

 Quality of Life Assessment Schedule 

(QOLAS) (118) 

Salut física, psicològica i social, família, activitats i cognició 

 Psychological Well-Being in Cognitively 

Impaired Persons (PWB-CIP) (119) 

Afecte positiu i afecte negatiu 

 Cornell-Brown Scale for Quality of Life 

in Dementia (CBS) [17(120) 

Afecte positiu i negatiu, satisfaccions i queixes físiques 

 Bath Assessment of Subjective Quality 

of Life in Dementia (BASQID) (116) 

Salut, interacció social, estat funcional, mobilitat, oci, 

energia, descans, estat psicològic i entorn 

Demència lleu-greu  

 Dementia Care Mapping (DCM) (121) Benestar, aïllament social, activitat i conducta 

 Activity and Affect Indicators of Quality 

of Life (AAIQOL) (122) 

Afecte positiu i negatiu i activitat 

 Alzheimer Disease Related Quality of 

Life (ADRQL) (123) 

Interacció social, auto-percepció, sentiments i humor, 

activitats i interacció amb el medi 

 Quality of Life in Alzheimer’s Disease 

Scale (QOL-AD) (124) 

Condició física, humor, memòria, capacitats funcionals, 

relacions interpersonals, capacitat per participar en 

activitats, situació financera i valoració de la qualitat de 

vida global 

 Quality of Life for Dementia Scale 

(QOL-D) (125) 

Afecte positiu i negatiu, accions, habilitats de comunicació, 

insomni, interacció amb altres, espontaneïtat i activitat 

 Quality of Life Instrument for People 

with Dementia (DEMQOL) (126) 

Activitats diàries i auto-cura, salut i benestar, 

funcionament cognitiu, relacions socials i autoconcepte 

 Dementia Specific Quality of Life 

Instrument (QUALIDEM) (127) 

Relació de cura, afecte positiu i negatiu, comportament 

agitat i tens, autoimatge positiva, relacions socials, 

aïllament social, sentiments a casa i activitats 

Demència greu  

 Vienna List (128) Comunicació, afecte negatiu, contacte corporal, agressió i 

mobilitat 

 Quality of Life in Late- Stage Dementia 

Scale (QUALID) (129,130) 

Comportaments observables sobre activitat i estats 

emocionals 

Font: Leon-Salas (112) 
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1.2.2. QUALITAT DE VIDA EN DEMÈNCIES AVANÇADES 

L’especificitat de la situació simptomatològica de les persones amb demències 

avançades, comporta l’adopció de noves mesures de la QdV, que siguin sensibles a les 

modificacions de les situacions patològiques en aquesta etapa i per tant, s’han hagut 

d’emprar noves dimensions per aconseguir aquests objectius. 

Rabins et al. (123), varen identificar cinc dimensions de la QdV de les persones amb 

demència (interacció social, autoconsciència, sentiments i estat d'ànim, el gaudir de les 

activitats i resposta a l’entorn) fent un procés d’entrevistes amb profunditat amb 

familiars i proveïdors d’atenció sociosanitària, i amb l’administració de qüestionaris. A 

partir d’aquest, s’han elaborat altres enquestes que han intentat mantenir una alta 

sensibilitat a l’utilitzar-la en persones amb DA, entre les que destaca la validació de la 

Quality of Life-Alzheimer Disease (QoL-AD) (131), on es pot valorar correctament, amb 

uns nivells de sensibilitat acceptables, a persones amb demència amb unes 

puntuacions per sota de 10 en l’MMSE, nivells que corresponen a demències en fases 

avançades. 

Per altra banda, moltes de les escales realitzades en QdV parteixen de la informació 

de la persona malalta, però en el cas de les DA, l’anosognòsia, les dificultats de 

comunicació i de verbalitzar estats emocionals, dificulta o impossibilita la realització 

d’aquesta valoració. Per tant, una opció és dur-la a terme, tal com s’ha comentat 

anteriorment, és a través d’informants propers a la persona (familiars, cuidadors, 

professionals sanitaris en contacte directe amb la persona), fet que pot haver debilitat 

la seva validesa (132). Així, els instruments genèrics de QdV utilitzats en demències 

avançades han mostrat mancances en la validesa i sensibilitat i estan essent 

desaconsellats per diversos autors (123), ja que no han estat dissenyats 

específicament per aquest tipus de situació patològica.  

Lawton et al. (133) van proposar un model bidimensional per la mesura de la QdV en 

persones amb DA, en les dimensions d’afectivitat positiva i negativa, ja que es 
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considera que quan es perden les capacitats d’expressió verbal, es manté el sistema 

d’emocions, atès que aquest és un sistema més primitiu de resposta humana. A partir 

d’aquests preceptes es va dissenyar l’Apparent Affect Rating Scale (AARS) (133), un 

instrument format per cinc estats afectius (por, ansietat, tristesa/depressió, plaer i 

interès) que es realitza a través de l’observació d’expressions facials i altres 

conductes. Els resultats de l’anàlisi psicomètrica de l’instrument, van posar de 

manifest la seva validesa per a persones amb DA institucionalitzades i que, a més, era 

un instrument sensible a les variacions dels estats emocionals durant el dia. Sota 

aquesta mateixa perspectiva, s’han elaborat dues escales més, la llista de Viena (128) i 

la Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale (QUALID) (129).  

La QUALID, és un instrument validat a España per Garre-Olmo et al. (130) i està 

elaborat específicament per a persones amb DA institucionalitzades. Aquesta escala 

valora signes conductuals de malestar, signes conductuals d'interacció social i signes 

d’estat d’ànim negatiu, a través de l’observació i les valoracions dels informants 

propers a la persona, principalment personal sanitari. 

L’interès per la QdV en persones amb DA ha generat un creixement important de la 

investigació, tot i que s’ha iniciat recentment. És necessari aprofundir en el seu estudi 

i aconseguir que es dugui a terme la valoració de la QdV de forma protocol·litzada, 

per tal de millorar l’atenció de les persones en aquesta greu situació. Els instruments 

de valoració de QdV específics, i creats concretament per a demències avançades, es 

convertiran en eines imprescindibles per millorar l’atenció sanitària. Però encara és 

necessari millorar aquests instruments i això només serà possible a través de la seva 

utilització i de la recerca (134). 

Una revisió sistemàtica realitzada recentment, ha estudiat els factors associats a la 

QdV de persones amb demència (135). Els símptomes depressius i d’ansietat 

destaquen com un factor relacionat amb la QdV (136–140), de forma que quants més 

símptomes depressius menys QdV, tot i que els autors observen que la relació era 

més forta en demències lleu i moderades que en demències avançades (141). Els 
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factors relacionats amb els símptomes de conducta alterats i mesurats amb el 

Neuropsychiatric Inventory (142) van mostrar una relació negativa, de forma que quants 

més símptomes conductuals, menys QdV (136,138,143,144). També el nivell de 

dependència amb les activitats de la vida diària, ha estat estudiat com a factor 

relacionat amb la QdV, però els resultats són poc concloents. Mentre alguns estudis 

mantenen una relació negativa en les anàlisis bivariants, a més dependència de les 

activitats de la vida diària menys QdV, les anàlisis multivariants mostren resultats 

ambigus (138,145,146). 

Un altre element a tenir en consideració, és la relació amb l’estat cognitiu de la 

persona amb demència. Alguns estudis no han trobat que aquest sigui un factor 

important quan s’utilitza la percepció de la persona amb demència en la valoració de 

la seva QdV (138,139,143), però si que mostren relació en anàlisis multivariants, quan 

es valora la QdV per un informant pròxim, en una relació de major nivell cognitiu 

millor QdV (137,140,146,147). 

La relació entre la gravetat de la demència i la QdV realitzada a través d’anàlisis 

multivariants és poc concloent (135). Tot i això, alguns autors mostren que existeix 

una relació clara si es realitzen anàlisis bivariants on s’observa que a major severitat 

de la demència menor QdV (137–139). 

La utilització de medicació també s’ha estudiat en diverses investigacions però no s’ha 

relacionat amb una millor o pitjor QdV (136,143,146). 
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1.2.3. DEMÈNCIES AVANÇADES, INFERMERIA I QUALITAT DE 

VIDA 

Les infermeres i els infermers són els principals actors en les cures i l’atenció de les 

persones amb demència, i especialment en demències avançades, quan la pèrdua de 

capacitats cognitives i funcionals els impedeixen dur a terme activitats, que farien 

autònomament si no tinguessin la demència, com alimentar-se, vestir-se, tenir cura de 

la seva higiene i de la seva salut. A més, la impossibilitat de comunicar-se eficaçment, 

de caminar i de controlar els esfínters, entre d’altres, fa que la seva QdV empitjori de 

forma greu, facilitant la comorbiditat i les seves complicacions com infeccions 

urinàries, respiratòries, aparició d’úlceres per pressió, etc. 

Alguns autors (3), posen de manifest que els professionals infermers que atenen 

persones amb demència han de tenir els coneixements adequats i a més han de 

treballar en un model centrat en la persona, per tal de millorar la qualitat de l’atenció 

en fases avançades. Brooker (148) defineix l'atenció centrada en la persona amb 

demència com la suma de diversos elements:  

 Valorar, és a dir, donar-li valor a la persona amb demència. 

 Tractar-la com a persona individual. 

 Mirar l'entorn des de la perspectiva de la persona. 

 Crear un entorn social positiu. 

Sota aquesta perspectiva, un estudi realitzat amb infermeres de 7 centres geriàtrics 

d’Itàlia (149), sobre la capacitació de les infermeres en demències avançades, ha posat 

de manifest que no són plenament competents en la prestació de cures pal·liatives, 

però que aquestes competències milloren amb la formació, i que no es té prou clara 
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com ha de ser l’atenció fonamentada en mantenir una adequada QdV en aquestes 

fases de la demència.  

Segons Barber (150), en l’atenció infermera a persones amb DA cal treballar 

conjuntament amb l’especialitat de cures pal·liatives. L’evidència científica pel que fa a 

l’atenció més adequada en persones amb DA no és suficient, i a més, és necessari 

incrementar la investigació dins la línia dels beneficis de la QdV d’aquestes persones 

(150).  

Entre els reptes més importants cal destacar el tractament del dolor, la nutrició i la 

hidratació, per l’especificitat i diferències en relació a altres persones grans en 

situacions terminals (148,150). També, es posa de manifest que la recerca en l’atenció 

infermera d’aquestes persones, està basada des d’una perspectiva de la malaltia, però 

no de les cures pal·liatives que tenen com a fonament elements bàsics com són la 

QdV en persones amb DA en situacions terminals. Així els treballs fonamentats des 

d’una perspectiva de cures pal·liatives són insuficients, i és necessari incloure la QdV 

com a un dels elements primordials. 

Són diversos els estudis (135,137,151–153) que han plantejat la importància de la 

inclusió de la QdV, i d’instruments que la avaluïn de forma sensible i fiable, en les 

demències avançades. La preocupació abasta no només a mesurar les situacions de les 

persones amb DA, sinó de ser capaços d’utilitzar instruments que ajudin a millorar la 

seva atenció i la QdV. És per això, que es fa necessari que aquests instruments 

serveixin per comprovar que les intervencions professionals, en general i infermeres 

en particular, aconsegueixen un benefici en la QdV del pacient.  

La millora de la QdV en les persones amb demència ha de tenir una alta prioritat en 

l'atenció, el tractament i la investigació, i cal determinar l’especificitat de cada 

instrument de mesura de QdV, ja que no tots serveixen per les diverses fases de la 

demència, i especialment en una etapa tant fràgil i concreta com són les DA (7,154). 
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Una revisió sistemàtica realitzada per Huskamp et al. (6) va analitzar les dificultats en 

la qualitat de l’atenció en processos terminals i/o pal·liatius, en centres d’atenció a 

llarg termini. Les conclusions que se’n deriven d’aquesta revisió, en la que hi ha 

referències clares a les persones amb DA, és que aquestes dificultats són:  

 La manca de formació, la inadequada capacitació del personal sanitari en 

general en el tractament del dolor i en les cures pal·liatives (155,156). Els 

programes acadèmics de la formació infermera no inclouen, en alguns països, 

la formació específica en cures pal·liatives que, per tant, han de ser apreses 

fora de l’àmbit acadèmic (155). Dos estudis van comparar la capacitació 

d’infermeres i auxiliars en la competència professional abans i després d’una 

formació específica, i es van detectar unes millores estadísticament 

significatives en l’atenció, coneixements i la capacitat de resolució de 

problemes (157,158).  

 La manca d’avaluacions estandarditzades en els processos terminals. En 

demències avançades, on la majoria d’instruments utilitzats ja no serveixen per 

detectar canvis en l’estat físic, psíquic o de malestar, fa necessari utilitzar 

instruments sensibles als canvis en aquests processos (56,155). Aquesta 

situació produeix que en l’atenció de les persones amb DA, on el pronòstic és 

realment complicat a diferència d’altres patologies com el càncer, els criteris 

per tractar-los com a pacients pal·liatius no siguin clars i la QdV de persones 

amb demència no sigui l’apropiada (159). 

 Les llacunes de comunicació amb els metges. Les dificultats o manca de 

comunicació amb els metges i les metgesses, també ha estat un element 

important per l’assoliment d’una adequada atenció a les persones amb DA 

(144,160). La satisfacció dels pacients i de les famílies amb la cura de les 

persones amb demència, es pot millorar mitjançant una bona i fluida 
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comunicació, la millora del confort del resident, limitar l'alimentació per sonda 

i dispensar l’atenció en una unitat especialitzada en demències (161). 

Tots aquests elements, realcen la importància del treball interdisciplinar en les 

demències avançades, tenint en compte aquesta situació com un procés progressiu i 

terminal, tot i que la mort és difícilment pronosticable. És realment important, ser 

capaços dins l’equip de treball, de plantejar un objectiu prioritari, aconseguir la millor 

QdV possible per a les persones afectades d’aquesta greu malaltia. 

Finalment, cal destacar la importància del treball infermer en DA (162), la capacitació 

professional adequada no solament en les alteracions neurològiques i la seva atenció, 

sinó també en cures pal·liatives amb la utilització dels instruments de valoració més 

adequats en aquests estadis, on les escales de QdV i de dolor específiques són un 

element necessari, així com fonamentar l’atenció des d’un model de cures centrat en 

la persona (163). 
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Les demències són un àmbit d’estudi molt rellevant a l’actualitat, només cal fer una 

cerca a la base de dades Pubmed i comprovar com en els darrers deu anys s’han 

duplicat les publicacions, tant en demències (de 47.654 a 95.850) com en demències 

avançades (de 2.621 a 4.472). Tot i això, cal incidir en què l’interès en les demències 

no s’ha intensificat fins que s’ha comprovat l’important increment de necessitats 

assistencials i de despesa econòmica que es produeixen en la població afectada. 

Així mateix, encara hi ha aspectes que generen controvèrsia o que no han estat 

suficientment resolts, com és la introducció a la pràctica clínica, de la QdV en les 

persones amb DA i la utilització d’eines que serveixin per a millorar l’atenció i el tenir 

cura de les necessitats de les persones afectades, fet que podria implicar també la 

prevenció de situacions de malestar i de millora de la confortabilitat.  

Hi ha poques investigacions que hagin estudiat el valor predictiu de la qualitat de vida 

a la mortalitat a curt i llarg termini, i encara menys específicament en persones amb 

demències avançades en mostres representatives. 

D’aquesta forma, la pretensió d’aquesta tesi és abordar l’estudi de la QdV en DA, fent 

ús de les principals escales de valoració que utilitzen en aquest àmbit els/les 

infermers/eres, els/les metges/esses, i d’altres professionals de la salut.  
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2.1. HIPÒTESIS  

1. L’edat elevada, un percentatge major de dones, un baix nivell d’estudis i un 

estat civil majoritari de viduïtat, són les característiques principals de les 

persones amb demència avançada institucionalitzades. 

2. Les variables edat, sexe i característiques clíniques d’empitjorament de la salut 

estan relacionades amb la gravetat de la demència. 

3. La qualitat de vida mesurada amb la QUALID es relaciona amb variables 

clíniques d’empitjorament de la salut i amb la gravetat de la demència.  

4. Els principals pronosticadors de mortalitat en persones amb demències 

avançades institucionalitzades a curt i llarg termini són l’edat, el sexe, la 

qualitat de vida, l’estat cognitiu i la comorbiditat.  

2.2. OBJECTIUS 

1. Descriure les característiques de les persones amb demències avançades 

institucionalitzades. 

2. Identificar la relació entre la gravetat de la demència, el sexe i les variables 

demogràfiques i clíniques en persones amb demència avançada 

institucionalitzades.  

3. Determinar la relació entre la qualitat de vida i les variables demogràfiques i 

clíniques de persones amb demències avançades institucionalitzades.  

4. Identificar els principals indicadors pronòstics de mortalitat a curt i llarg 

termini en persones amb demències avançades institucionalitzades.  
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3.1. DISSENY 

Estudi observacional prospectiu i analític. S’han realitzat dues valoracions de la 

mostra: una avaluació basal en què es van mesurar totes les variables i realitzada 

durant l’any 2008 (del 21 d’abril al 4 de juliol), i una segona valoració on es va 

determinar la data d’èxitus dels participants, realitzada durant l’any 2013 (des del 12 

de juny al 16 d’octubre de 2013).  

 

3.2. POBLACIÓ D’ESTUDI 

Persones institucionalitzades diagnosticades de demència en fase avançada segons els 

criteris GDS-FAST (49,50), residents en centres geriàtrics de la província de Girona. 

 

3.3. CRITERIS D’INCLUSIÓ I EXCLUSIÓ 

Els criteris d’inclusió han estat: 

1. Diagnòstic clínic de demència segons criteris DSM-IV-TR. 

2. Gravetat greu o molt greu segons criteris GDS-FAST (6a o més punts). 

3. Firma del consentiment informat per part del familiar de referència i/o tutor 

legal responsable del participant. 

Els criteris d’exclusió han estat: 

1. Diagnòstic concomitant de retard mental o esquizofrènia. 
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2. Malaltia terminal concomitant (càncer, patologia cardíaca, etc.) que preveiés 

una mort prematura. 

 

3.4. MOSTRA 

Es va triar una mostra aleatòria simple de 160 participants com a candidats a 

participar a l'estudi si tenien els criteris d'inclusió i cap criteri d’exclusió. Es va fer una 

llista de participants en reserva, també de forma aleatòria, per aconseguir la mostra 

desitjada en cas de no voler participar en l’estudi, o bé que el centre no tingués el 

nombre suficient de participants amb els criteris previstos d’inclusió i cap dels 

d’exclusió. Els participants de l’estudi, 20 de cada centre, van ser reclutats dels 

següents vuit centres geriàtrics de la província de Girona:  

 Centre Sociosanitari Mutuam (Girona). 

 Residència Geriàtrica Puig d’en Roca (Girona). 

 Residència per a Gent Gran de Palau (Girona). 

 Residència Geriàtrica Zoilo Feliu (La Bisbal). 

 Centre Sociosanitari de Palamós (Palamós). 

 Centre Sociosanitari Bernat Jaume (Figueres). 

 Residència Geriàtrica Sant Jaume (Olot). 

 Hospital Assil Sant Jaume (Blanes). 
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La mostra es va calcular tenint en compte una grandària necessària per detectar una 

mida de l'efecte de 0,1 en una regressió lineal multivariada amb un màxim de vuit 

predictors, un risc alfa de 0,05 i un poder estadístic de 0,8. Aquesta mida de mostra, 

va obtenir un coeficient de determinació (r2) de 0,1. 

3.5. VARIABLES DE L’ESTUDI 

Variables sociodemogràfiques: 

 Edat (contínua): en anys. (Qüestionari ad-hoc) 

 Sexe (categòrica): home, dona. (Qüestionari ad-hoc) 

 Estat civil (categòrica): solter/a, casat/ada i/o parella, separat/divorciat, vidu/a. 

(Qüestionari ad-hoc) 

 Escolaritat (categòrica): analfabet, sap llegir i escriure, formació acadèmica 

d’entre 6 a 8 anys, formació acadèmica de 9 a 12 anys i formació acadèmica 

superior a 12 anys. (Qüestionari ad-hoc) 

Variables clíniques: 

 Diagnòstic de demència (categòrica): Alzheimer, vascular, mixta, altres. 

(Qüestionari ad-hoc) 

 Gravetat de la demència (ordinal): GDS 6, GDS 7. 

 Temps d’inici de la demència (contínua): en anys. (Qüestionari ad-hoc) 

 Presència de trastorns psicològics i de la conducta (NPI-NH) (contínua). 

 Estat cognitiu (MMSE) (contínua). 
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 Capacitat funcional (IB) (contínua). 

 Comorbiditat (CIRS-G) (contínua). 

 Presència de dolor (PAIN-AD) (contínua). 

 Qualitat de vida (QUALID) (contínua). 

 Enllitament (categòrica): No enllitat, enllitat 24 hores. (Qüestionari ad-hoc) 

 Úlceres per pressió (UPP) (categòrica): sí, no. (Qüestionari ad-hoc) 

 Mobilitzacions i/o canvis posturals (categòrica): sí, no. (Qüestionari ad-hoc) 

 Tipus d’alimentació (categòrica): sòlids normal, dieta tova, purés i triturats 

orals, sonda naso-gàstrica (SNG), sonda per gastrostomia endoscòpica 

percutània (PEG) o líquid nutritiu oral. (Qüestionari ad-hoc) 

 Aplicació de contenció mecànica (categòrica): sí, no. (Qüestionari ad-hoc)  

 Presència d’al·lucinacions (categòrica): sí, no. (NPI-NH) 

 Presència d’irritabilitat (categòrica): sí, no. (NPI-NH) 

 Presència d’agitació i/o agressivitat (categòrica): sí, no. (NPI-NH) 

 Conducta motriu anòmala (categòrica): sí, no. (NPI-NH) 

 Realització d’accions invasives en el darrer mes (categòrica): sí, no. 

(Qüestionari ad-hoc) 

 Estat vital (categòrica): viu o mort. 

 Temps des de l’inici de l’estudi en anys (contínua): sí, no. (Qüestionari ad-hoc) 
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3.6. INSTRUMENTS 

 Qüestionari ad-hoc de dades sociodemogràfiques i clíniques dels participants 

(edat, sexe, diagnòstic de demència, la data d'inici de la demència, situació de 

necessitats bàsiques, etc.) (Annex 2).  

 Mini Mental State Examination (MMSE) (164), en la versió espanyola validada 

per Lobo et al. (165,166). L’MMSE és un test breu, que porta a terme una 

avaluació de l'orientació, registre, atenció, memòria, llenguatge i praxi 

constructiva, elements fonamentals en l’avaluació del deteriorament cognitiu. 

És àmpliament utilitzat com a eina de detecció i com a marcador del canvi 

cognitiu en pacients amb demència. La valoració del test es puntua de de 0 

(pitjor puntuació) a 30 punts (millor puntuació), amb un punt de tall de 24 

punts, sota del qual s'indica deteriorament cognitiu (Annex 3). 

 Cumulative Illness Rating Scale for Geriatrics (CIRS-G) (167). La CIRS-G està 

dissenyada per mesurar la càrrega de malaltia mèdica crònica en les persones 

d'edat avançada. Aquesta és una escala de 14 categories que mesura de forma 

acumulativa la comorbiditat en les persones grans, tenint en compte els 

diferents sistemes: cardíac, vascular, hematopoètic, respiratori, sistema 

digestiu, sistema genitourinari, sistema múscul-esquelètic i tegumentari, etc., i 

el sistema en general. Per a cada un dels sistemes, la càrrega de la malaltia es 

qualifica en una escala de 5 punts (0 a 4 punts) corresponent: 0=cap 

1=comorbiditat lleu, 2=moderada, 3=greu i 4=molt greu. La puntuació va de 0 

a 56 punts (Annex 4). 

 Quality of Life in Late-Stage of Dementia (QUALID) (129). La QUALID és una 

escala basada en l'informant proper i està específicament dissenyada per 

avaluar la qualitat de vida dels pacients de residències geriàtriques o d’altres 

institucions sanitàries amb DA. Es compon d’11 ítems relatius a les dues 
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dimensions positives i negatives, concretes i observables, de l'estat d'ànim i el 

rendiment. Es considera que aquests factors són indicatius de la QdV a la fase 

tardana de la demència. Els ítems valoren la freqüència d'aparició durant la 

setmana anterior mitjançant una escala de Likert de cinc punts. Les 

puntuacions totals oscil·len entre 11 (millor qualitat de vida) a 55 punts (pitjor 

qualitat de vida). La versió espanyola de l'escala QUALID va ser 

desenvolupada d'acord amb la metodologia estàndard per a la traducció de 

l'instrument (130) i es van observar nivells satisfactoris de consistència interna 

(alfa de Cronbach=0,74) i una acceptable fiabilitat entre entrevistadors 

(QCI=0,95). Aquesta adaptació espanyola va suggerir una estructura 

multidimensional amb tres possibles dimensions subjacents de la QdV en la 

DA: signes conductuals de malestar (factor 1) (alfa de Cronbach=0,71), 

símptomes conductuals d'interacció social (factor 2) (alfa de Cronbach=0,70) i 

els signes d'estat d'ànim negatiu (factor 3) (alfa de Cronbach=0,68). La 

consistència interna de l'escala mesurada amb l’alfa de Cronbach va ser de 

0,76, i la fiabilitat entre entrevistadors o quoficient de correlació intraclasse 

(QCI) de 0.82. Aquests factors van representar el 56,1% de la variància total 

de la puntuació de la QUALID. (Annex 5). 

 Pain Assessment in Advanced Dementia (PAIN-AD) (168). La PAIN-AD és una 

escala d'observació del dolor, creada específicament per a demències 

avançades que inclou cinc ítems que avaluen la respiració, la vocalització 

negativa de malestar, l’expressió facial, el llenguatge corporal i el consol en una 

escala Likert de 3 punts (de 0 a 2). La puntuació final oscil·la entre 0 (sense 

dolor) i 10 (dolor intens). La consistència interna és moderada (alfa de 

Cronbach=0,50-0,85), però la fiabilitat test-retest (QCI=0,89) i fiabilitat entre 

enquestats (QCI=0,75) són forts (169,170) (Annex 6). 

 Índex de Barthel (IB) (171). L'IB es compon de 10 ítems relatius al nivell de 

dependència dels pacients en les activitats de la vida diària. L'IB avalua el nivell 
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d’autonomia de les persones per a realitzar activitats quotidianes com 

l'alimentació, la neteja personal, la utilització del bany, caminar, vestir-se, 

control d'esfínters, etc. La puntuació màxima final és de 100 punts 

(0=dependència total, 100=totalment independent). Es tracta d’una escala 

molt utilitzada en àmbits geriàtrics i la utilització de la traducció espanyola ha 

mostrat característiques semblants a la original (172) (Annex 7). 

 Neuropsychiatric Inventory-Nursing Home (NPI-NH) (173). L’NPI-NH és una 

versió modificada de l'instrument original, l’NPI de Cummings et al. (142), i va 

ser dissenyat per mesurar els símptomes neuropsiquiàtrics de les persones 

amb demència, ingressats en entorns residencials. S'utilitza un format 

d'entrevista estructurada per avaluar 12 dominis dels símptomes psiquiàtrics 

que es poden trobar en persones amb demència (per exemple: deliris, 

al·lucinacions, agitació i/o agressivitat, depressió, ansietat, eufòria, apatia, 

desinhibició, irritabilitat, conducta motora estranya, comportament nocturn i 

canvis en la gana i/o en l’alimentació). A cadascun dels dominis, s'utilitza una 

pregunta de detecció per a establir en el pacient la presència o absència del 

grup de símptomes. Si la resposta és afirmativa, es demana una sèrie de 

preguntes en profunditat per comprovar comportaments específics. La 

puntuació de cada domini es calcula multiplicant la freqüència per la gravetat, i 

la suma de tots els dominis li dóna una puntuació global (rang de 0 a 144, on 0 

indica un comportament normal i 144 indica els símptomes conductuals i 

psicològics greus). S'ha utilitzat la versió espanyola validada per Boada et al. 

(174). (Annex 8). 

3.7. PROCEDIMENT 

L’estudi va consistir en una primera valoració de les variables estudiades de les 

persones participants, realitzada durant l’any 2008, i un seguiment de la població 
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estudiada, a través de les històries clíniques, per identificar l’estat vital, data de 

defunció, realitzada durant l’any 2013:  

 Fase inicial d’avaluació de la mostra. 

 Fase final de determinació de la mortalitat. 

Fase inicial: 

Aquesta fase va constar de diverses etapes: 

 Es va contactar amb els responsables dels 8 centres geriàtrics de la província 

de Girona, amb una capacitat de 80 a 100 places, i se’ls va demanar la seva 

col·laboració en el treball, explicant el protocol de l’estudi, els objectius, el 

manteniment de la confidencialitat de les dades personals i del centre, i la 

documentació relativa a l’aprovació de l’estudi per part del Comitè d’Ètica de 

l’Institut d’Assistència Sanitària de Girona. Un cop aprovada la seva 

participació es va demanar el llistat de pacients amb DA per fer el mostreig 

aleatori, plantejant una mostra d’uns 20 pacients per centre. Posteriorment, es 

va contactar amb els familiars i/o persones o tutors legals responsables dels 

participants seleccionats i se’ls va donar informació relativa a l’estudi i se’ls va 

demanar la signatura en el consentiment informat (Annex 9). 

 La informació clínica dels participants seleccionats i les dades demogràfiques 

es van recollir en col·laboració amb els metges i/o metgesses del centre i es 

recolliren les dades sobre la gravetat de la demència, les malalties 

concomitants i els tractaments farmacològics de cada participant i es va 

puntuar la Cumulative Illness Rating Geriatric Scale (CIRS-G). 

 Administració d’escales: es va administrar als participants el Mini-Mental State 

Examination (MMSE) i, a través del personal d’infermeria responsables dels 

participants seleccionats, es varen administrar els següents instruments: 
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qüestionari ad-hoc de dades sociodemogràfiques i variables clíniques, IB, NPI-

NH, PAIN-AD i QUALID.  

Per afavorir la participació i implicació en l’estudi es va realitzar una formació 

específica per aquests professionals, orientada a les demències avançades. 

Fase final: 

Des del 12 de juny al 13 d’octubre de 2013, es va analitzar l’estat vital a través de les 

històries clíniques i les fulles de valoració d’infermeria, i es va anotar, si era el cas, la 

data de mortalitat dels participants de l’estudi. 

 

3.8. ANÀLISI ESTADÍSTICA 

S’ha dut a terme una anàlisi descriptiva de les característiques dels participants pel 

total de la mostra i estratificada per les variables de sexe i gravetat de la demència. 

Per descriure les variables clíniques i sociodemogràfiques, es van utilitzar mesures de 

tendència central i de dispersió per a les variables contínues, i mesures de freqüència 

absoluta i relativa per a les variables categòriques.  

Per determinar les relacions bivariants existents entre les variables categòriques es 

van utilitzar mesures no paramètriques, ja que les dades no s’ajustaven a una 

distribució normal, mesurades amb la prova de Kolmogorov-Smirnov i el test de 

Levene. Es va calcular la relació entre variables categòriques com la gravetat de la 

demència, el sexe, el diagnòstic de demència i les variables sociosanitàries 

(enllitament, UPP, contenció mecànica, etc.) amb la prova Khi-quadrat de Pearson i es 

va utilitzar el test exacte de Fisher quan el valor esperat del 20% de les cel·les va ser 

inferior a 5. Per a determinar la relació entre una variable categòrica (gravetat de la 

demència, sexe, tipus de demència) i la mitjana d’una altra variable (capacitat 
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funcional, estat cognitiu, comorbiditat, etc., i edat) es va utilitzar la U de Mann-

Whitney. Per les mitjanes entre tres o més mostres independents es va utilitzar 

l’ANOVA de Kruskall-Wallis i finalment es va utilitzar el Rho de Spearman per 

determinar la relació de variables contínues, com la qualitat de vida, presència de 

dolor, estat cognitiu, etc., mesurades amb les puntuacions de les escales 

administrades.  

A partir de la informació registrada es van crear cinc variables sobre l'estat vital dels 

pacients als 6, 12, 24 36 i 48 mesos de l'avaluació basal. Es va calcular la taula de 

supervivència i la mitjana de supervivència mitjançant el mètode de Kaplan-Meier per 

a cada variable d'estat vital. Es van comparar les distribucions de supervivència 

d'acord a la gravetat de la demència amb la puntuació de la GDS (6 i 7) utilitzant la 

prova del logaritme del rang (Log-rank test). Per determinar l'efecte dels indicadors 

estudiats i de la qualitat de vida sobre la mortalitat a curt, mig i llarg termini es van 

ajustar cinc models de riscos proporcionals de Cox. Es van utilitzar com a variables 

dependents l'estat vital als 6, 12, 24, 36 i 48 mesos i com a variables independents 

l'edat, el sexe, el subtipus i la gravetat de la demència, la comorbiditat, l’estat cognitiu, 

la capacitat funcional, la presència de trastorns psicològics, la presència de dolor, la 

qualitat de vida (a través de les puntuacions de la CIRS-G, l’MMSE, l’IB, l’NPI-NH, la 

PAIN i la QUALID), i les variables clíniques. Es va determinar prèviament l'assumpció 

de proporcionalitat de riscos per a cada variable predictiva de forma gràfica 

mitjançant corbes de supervivència i es van explorar interaccions potencials.  

Els resultats s'expressen com a nombres absoluts i percentatges, mitjanes i desviació 

estàndard. Per contrastar hipòtesis, es va utilitzar una significació estadística de 0,05. 

El processament i l’anàlisi de dades es van realitzar amb el programa SPSS versió 

estadística 19.0 per a Windows (SPSS, Inc, Chicago, IL). 
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3.9. ASPECTES ÈTICS 

El protocol d’estudi va obtenir l’aprovació del Comitè d’Ètica d’Investigació Clínica de 

l’Institut d’Assistència Sanitària de Girona (Annex 10). Es va informar als responsables 

dels centres geriàtrics sobre l’estudi i es va demanar la seva col·laboració. 

Posteriorment es va demanar la col·laboració en la participació en l’estudi als 

professionals d’infermeria i mèdics dels centres. 

Es va triar la mostra aleatòria per centre i abans d’iniciar l’estudi als familiars i/o 

responsables o tutors legals van signar el consentiment informat. 

La identitat dels participants va ser dissociada a través d’una base de dades i no va 

figurar en els quaderns de recollida de dades, identificant als participants amb un 

número, per tal de complir amb la Llei 15/1999, de 13 de desembre de protecció de 

dades personals.  

Aquesta investigació ha estat realitzada d’acord amb els requeriments ètics sobre 

investigacions biomèdiques de la Declaració de Helsinki de l’any 1964.
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4.1. CARACTERÍSTIQUES DELS PARTICIPANTS 

En l'avaluació basal van participar 160 persones i es va obtenir informació sobre 

l'estat vital als 48 mesos de 155 participants de la mostra inicial (96,8%). La mitjana 

d'edat basal dels participants (n=155) va ser de 83,2 anys (DT=9,72; Rang=42-98) i 

l’edat mitjana als 48 mesos, o en el moment de l’èxitus, va ser de 85,5 anys 

(DT=9,57; Rang=47,5-100). El 76,1% (n=118) dels participants van ser dones i el 

23,9% (n=37) homes. 

Quant a l’estat civil, el grup majoritari correspon als vidus/vídues 52,9% (n=82), el 

27,1% (n=42) són casats o amb parella actual i del 2,6% (n=4) dels participants no es 

van obtenir dades (Taula 12). Pel què respecte a l’escolaritat, s’han obtingut dades 

del 23,9% (n=37) dels participants, dels que el 32,4% (n=12) han tingut una 

escolarització d’entre 6 i 8 anys, el 37,8% (n=14) de 9 a 12 anys d’escolarització, el 

8,1% (n=3) més de 12 anys d’escolarització, el 13,5% (n=5) eren analfabets i el 8,1% 

(n=3) havien sabut llegir i escriure, tot i que la manca de dades en aquesta variable 

no permet que siguin representatives de la mostra.  

Hi ha diferències significatives pel què fa a les mitjanes d’edat, amb una mitjana 

superior per les dones. Quant a l’estat civil també hi ha diferències significatives, 

amb un percentatge superior d’homes casats i de dones vídues en relació a la 

mostra (Taula 12). 
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Taula 12. Mitjanes d’edat (n=155) al final de l’estudi i estat civil (n=151) dels participants segons el 

sexe 

 Dones Homes Total p 

Edat (en anys), mitjana (DT) 87,0 (7,64) 80,6 (13,02) 85,5 (9,57) 0,003* 

Estat civil, n (%)      0,001** 

Casat/parella 27 (23,5) 15 (41,7) 42 (27,8)  

Vidu 72 (62,6) 10 (27,8) 82 (54,3)  

Solter 14 (12,2) 7 (19,4) 21 (13,9)  

Separat/divorciat 2 (1,7) 4 (11,1) 6 (4,0)  

* U de Mann-Whitney=1471,0; ** χ2
(3)=16,49 

 

 

4.2. CARACTERÍSTIQUES CLÍNIQUES DELS 

PARTICIPANTS 

El 38,7% (n=62) dels participants es trobava en una fase greu de la demència 

(GDS=6) i el 61,3% (n=98) en una fase molt greu (GDS=7), sense diferències 

estadísticament significatives de la gravetat de la demència en relació al sexe (Taula 

13).  

 

Taula13. Gravetat de la demència, segons GDS, en 

relació al sexe (n=155) 

n (%) GDS 6 GDS 7 Total 

Home 14 (37,8) 23 (62,2) 37 (23,9) 

Dona 47 (39,8) 71 (60,2) 118 (76,1) 

Total 61 (39,3) 94 (60,7) 155 

χ2
(1)=16,49; p=0,493 

 

Destaca una mitjana d’edat lleugerament superior en la GDS 6 en relació a la GDS 

7, tot i que les diferències no han estat significatives (Taula 14). 

 

  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
73 Resultats 

Taula 14. Mitjana d’edat en anys segons gravetat de la 

demència (mesurada amb GDS) (n=155) 

GDS Mitjana n DT 

6 86,1 61 6,36 

7 85,1 94 11,18 

Total 85,5 155 9,57 

U de Mann-Whitney=2718,0; p=0,585 

La mitjana d'anys d'evolució de la demència va ser de 9,3 anys (DT=5,28) sense 

diferències significatives segons el sexe (Taula 15). La mitjana d'anys residint al 

centre sociosanitari va ser de 6,6 anys (DT=3,5), amb una mitjana lleugerament 

superior en el homes tot i que sense diferències significatives (Taula 16). 

 
Taula 15. Mitjana d’anys d’evolució de la demència segons 

sexe (n=117) 

Sexe Mitjana n DT 

Home 9,1 33 4,69 

Dona 9,4 84 5,52 

Total 9,3 117 5,28 

U de Mann-Whitney=1363,5; p=0,892 

 
 
 

Taula 16. Mitjana d’anys de residència al centre segons 

sexe (n=152) 

Sexe Mitjana n DT 

Home 6,7 37 4,74 

Dona 6,5 115 3,54 

Total 6,6 152 3,5 

U de Mann-Whitney=2184,0; p=0,928 

 

 

En relació al tipus de demència diagnosticat, la més freqüent ha estat la MA (n=69; 

44,5%), DV (n=31; 20,0%) i DM (n=11; 7,1%) (Figura 2). 
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Figura 2. Tipus de demència (n=155) 

 

S’han detectat diferències significatives quant a la presència de MA o altres 

demències en relació al sexe però no se n’han observat quan s’ha relacionat amb la 

gravetat de la demència (Taula 17).  

Taula 17. Relació entre diagnòstic MA o altres demències i sexe (n=155) 

 Homes 

n(%) 

Dones 

n(%) 

 

 

χ2
(1)=4,302 

p=0,038 

GDS 6 

n(%) 

GDS 7 

n(%) 

 

 

χ2
(1)=0,508 

p=0,476 

Malaltia d’Alzheimer 11(29,7) 58 (49,2) 25 (41,0) 44 (46,8) 

Altres demències 26 (70,3) 60 (50,8) 36 (59,0) 50 (53,2) 

Total 37 (23,9) 118 (76,1) 61 (39,4) 94 (60,6) 

 

 

La comorbiditat mitjana va ser de 5,5 patologies (DT=2,82; Rang=0-14). Les 

característiques clíniques dels pacients ens indiquen que els principals problemes de 

comorbiditat de caràcter greu són els neurològics (n=42; 26,3%), alteracions 

44,5% 

20,0% 

9,7% 

7,1% 

4,5% 2,6% 2,6% 

1,3% 
7,7% 

Alzheimer Vascular
No especificada Mixta (MA+DV)
Cossos Lewy Frontotemporal
Postraumàtica Secundària a alcohol
Altres
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cardíaques (n=37; 23,1%), psiquiàtriques (n=20; 12,5%), endocrines-metabòliques 

(n=15; 9,4%), gastrointestinals (n=11; 6,9%), respiratòries (n=7; 4,4%), oftàlmiques-

otorrinolaringològiques (n=7; 4,4%), musculoesquelètiques (n=7; 4,4%) i vasculars 

(n=4; 2,5%). La distribució de comorbiditats en relació a la gravetat es mostra a la 

Figura 3. 

A la Taula 18 es presenten el temps d’evolució de la demència, l’estada al centre i la 

comorbiditat en relació a la gravetat de la demència, on no s’aprecien diferències 

significatives en cap de les variables associades. 

 
Figura 3. Tipus de comorbiditat segons gravetat de la mateixa en percentatges (n=155) 
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Taula 18. Temps d’evolució de la demència, d’estada al centre i comorbiditat dels participants 

segons gravetat de la demència mesurada amb la GDS (n=155) 

 GDS 6 

Mitjana 

(DT) 

GDS 7 

Mitjana 

(DT) 

U de 

Mann-

Whitney 

 

 

p 

Temps (anys) d’evolució de la 

demència (n=117) 

9,0 (4,90) 9,5 (5,5) 1426,0 0,397 

Temps (anys) al centre (n=152) 7,1 (4,07) 6,2 (3,68) 2424,0 0,205 

Comorbiditat (n=154) 6,2 (3,14) 5,19 (2,55) 2365,0 0,089 

 

Tot seguit es descriuen els resultats en relació a les escales administrades dels 

participants finals de l’estudi (n=155) (Taules 19 i 20): 

 MMSE: la puntuació mitjana dels participants als que se’ls va poder 

administrar el test (35,6%, n=57) va ser de 3,9 punts (DT=6,39; rang=0-30), 

amb diferències estadísticament significatives segons la GDS, amb una 

puntuació més baixa per la GDS 7. Un 70% (n=110) dels participants tenien 

una puntuació del MMSE inferior a 5 punts i un 7,5% (n=14) entre 6 i 9 punts 

(Taules 19 i 20). 

 NPI-NH: El 36,3% (n=58) dels participants va obtenir una puntuació de 0 

punts i la puntuació mitjana va ser de 7,2 punts (DT=9,50; Rang=0-144), 

sense diferències estadísticament significatives segons la GDS, amb una 

puntuació més alta per la GDS 7 (Taula 19). 

 IB: La puntuació mitjana fou de 10,7 punts (DT=19,52; Rang=0-100), amb 

diferències estadísticament significatives segons la GDS, amb una puntuació 

més baixa per la GDS 7 (Taula 19). El 78,7% (n=122) dels participants va 

obtenir una puntuació inferior a 20 (dependència total) i un 10% (n=16) una 

puntuació de 20 a 35 (dependència greu) (Taula 21). La distribució de les 
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puntuacions per nivells de dependència i les puntuacions mitjanes (Taula 21) 

segons sexe no van ser significatives.  

 CIRS-G: un 1,3% (n=2) dels participants no presentaven comorbiditat, la 

puntuació mitjana va ser de 5,6 punts (DT=2,83; Rang=0-54), sense 

diferències estadísticament significatives segons la GDS ni segons el sexe, tot 

i que la puntuació fou més baixa per la GDS 7 i per les dones (Taula 19 i 20). 

 PAIN-AD: la puntuació mitjana va ser de 3,2 punts (DT=1,54; Rang=0-10), 

amb diferències estadísticament significatives segons la GDS, amb una 

puntuació més baixa per la GDS 6 (Taula 19) i sense diferències significatives 

en relació al sexe (Taula 20). 

 QUALID: la puntuació mitjana va ser de 23,8 punts (DT=7,05; Rang=11-

55), amb diferències estadísticament significatives segons la GDS, amb una 

puntuació més baixa per la GDS 6 (Taula 19) i sense diferències significatives 

en relació al sexe (Taula 20). 

Les puntuacions de les escales no mostren diferències estadísticament significatives 

en relació al sexe, a excepció de l’escala NPI-NH (Taula 20). 

  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
78 Resultats 

Taula 19. Puntuacions de les escales segons la gravetat de la demència (GDS) 

 GDS 6 

Mitjana (DT) 

GDS 7 

Mitjana (DT) 

Total 

Mitjana (DT) 

U de 

Mann-

Whitney 

 

p 

MMSE (n=155) 6,7 (7,28) 2,1 (4,98) 3,9 (6,39) 1705,0 ≤0,001 

CIRS-G (n=154) 6,2 (3,14) 5,3 (2,55) 5,6 (2,83) 2365,0 0,089 

IB (n=155) 20,1(25,47) 4,6 (10,86) 10,7 (19,52) 1459,5 ≤0,001 

QUALID (n=155) 21,7 (6,38) 25,1 (7,17) 23,8 (7,05) 2028,0 0,002 

PAIN-AD (n=151) 2,85 (1,48) 3,5 (1,54) 3,2 (1,54) 1096,0 0,012 

NPI-NH (n=155) 6,8 (9,86) 7,5 (9,30) 7,2 (9,50) 2666,0 0,450 

  

  
 

 

Taula 20. Puntuacions de les escales segons sexe 

 Homes 

Mitjana (DT) 

Dones  

Mitjana (DT) 

 

U de Mann-

Whitney 

 

p 

MMSE (n=155) 4,9 (7,78) 3,6 (5,90) 2037,5 0,470 

CIRS-G (n=154) 6,4 (3,07) 5,3 (2,71) 1760,0 0,085 

IB (n=155) 11,5 (20,17) 10,5 (19,40) 2128,5 0,798 

QUALID (n=155) 22,7 (6,64) 24,1 (7,17) 1193,5 0,298 

PAIN-AD (n=151) 3,1 (1,39) 3,2 (1,58) 1896,5 0,817 

NPI-NH (n=155) 3,2 (4,51) 8,5 (10,27) 1489,0 0,003 
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Taula 21. Nivells de dependència de l’IB dels participants segons sexe (n=155) 

 Homes 

n (%) 

Dones 

n (%) 

Total 

n (%) 

Dependència total IB=0-15 29 (78,4) 93 (78,8) 122 (78,7) 

Dependència greu IB=20-35 3 (8,1) 12 (10,2) 15 (9,7) 

Dependència moderada IB=40-55 4 (10,8) 7 (5,9) 11 (7,1) 

Dependència lleu IB=60-95 1 (2,7) 6 (5,1) 7 (4,5) 

χ2
(1) =0,171; p=0,769 (estadístic exacte de Fisher). Per calcular aquest índex s’han 

agrupat dependència total i greu, i la dependència moderada i lleu 

 
  

A la major part dels participants, el 94,2% (n=146), no se’ls van realitzar accions 

invasives en el darrer mes abans de l’administració de les entrevistes, com 

analítiques freqüents, cateteritzacions, hemodiàlisi o intubacions (n=148).  

Pel què respecte a la presència de les principals alteracions neuropsiquiàtriques 

destaquen l’agitació i/o agressivitat amb el 28,7% (n=44), la conducta motriu 

anòmala amb el 23,6% (n=35), la irritabilitat amb el 17,6% (n=27) i l’ansietat amb el 

16,1% (n=25). Cal destacar que només ha estat relacionada de forma significativa en 

relació al sexe, l’agitació i/o agressivitat, que s’ha donat de forma més freqüent en 

les dones que en els homes (Taula 22). Per altra banda, s’ha relacionat de forma 

significativa amb la gravetat de la demència la conducta motriu anòmala que ha estat 

més freqüent en la GDS 7 (Taula 23).  
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Taula 22. Presència d’alteracions neuropsiquiàtriques relacionades amb el sexe 

 Homes 

n (%) 

Dones 

n (%) 

 

χ2
(1) 

 

p 

Idees delirants (n=103) 0 (0) 5 (6,1) 1,346* 0,580 

Al·lucinacions (n=154) 3 (14,3) 16 (19,3) 0,280* 0,758 

Agitació i/o agressivitat (n=153) 4 (11,4) 40 (33,9) 6,652* 0,010 

Depressió i/o disfòria (n=155) 5 (13,59) 13 (11,0) 0,171* 0,769 

Ansietat (n=155) 5 (13,5) 20 (16,9) 0,246 0,799 

Eufòria i/o exaltació (n=153) 0 (0) 7 (5,9) 2,176* 0,352 

Apatia (n=153) 1 (2,9) 13 (11,0) 2,059* 0,194 

Desinhibició (n=152) 0( 0) 8 (6,8) 2,433* 0,200 

Irritabilitat (n=153) 3 ( 8,6) 24 (20,3) 2,572* 0,134 

Conducta motriu anòmala 

(n=148) 

6 (18,2) 29 (27,2) 0,703 0,402 

Trastorns del son (n=155) 1 (2,7) 8 (6,8) 0,856* 0,687 

Trastorns de l’alimentació 

(n=144) 

4 (12,5) 8 (7,1) 0,935* 0,466 

* Estadístic de Fisher 
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Taula 23. Presència d’alteracions neuropsiquiàtriques relacionades amb la gravetat de la demència 

mesurada amb la GDS 

 GDS 6 

n (%) 

GDS 7 

n (%) 

 

χ2
(1) 

 

p 

Idees delirants (n=103) 2 (4,0) 3 (5,7) 0,154* 0,999 

Al·lucinacions (n=154) 8 (16,0) 16 (20,4) 0,332 0,564 

Agitació i/o agressivitat (n=153) 17 (27,9) 27 (29,3) 0,039 0,843 

Depressió i/o disfòria (n=155) 6 (9,8) 12 (12,8) 0,309 0,578 

Ansietat (n=155) 10 (16,4) 15 (16,0) 0,005 0,943 

Eufòria i/o exaltació (n=153) 5 (8,2) 2 (2,2) 3,048* 0,116 

Apatia (n=153) 4 (6,6) 10 (11,0) 0,858 0,354 

Desinhibició (n=152) 2 (3,3) 6 (6,6) 0,805* 0,476 

Irritabilitat (n=153) 14 (23,0) 13 (14,1) 1,964 0,161 

Conducta motriu anòmala 

(n=148) 

9 (15,0) 26 (29,5) 4,180 0,041 

Trastorns del son (n=155)  4 (6,6) 5 (5,3) 0,104* 0,739 

Trastorns de l’alimentació 

(n=144) 

4 (6,8) 8 (9,4) 0,316* 0,762 

* Estadístic de Fisher 

 

Quant a la mobilitat dels participants, el 18,7% (n=29) ha requerit enllitament i el 

81,3% (n=126) no n’ha requerit, sense diferències estadísticament significatives 

segons el sexe, i amb diferències significatives segons la GDS, tot i que amb una 

associació dèbil (V de Cramer=0,285; p=0,035) (Taula 24).  

D’aquests pacients amb mobilitat reduïda, el 96,5% (n=28) estaven enllitats, o en 

butaca 24 hores al dia. Només l’11,9% (n=19) dels participants tenien autonomia de 

moviment, l’1,3% (n=2) es desplaçava amb caminadors i el 16,9% (n=27) mitjançant 

cadira de rodes. L’11,3% (n=18) presentava úlceres per pressió (3 participants amb 

GDS 6 i 15 amb GDS 7), amb diferències significatives (χ2
(1)=4,167; p=0,033). 
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Taula 24. Situació d’enllitament dels participants segons gravetat 

de la demència mesurada amb la GDS i sexe (n=155) 

 Enllitat 

n (%) 

No enllitat 

n (%) 

χ2
(1) p 

Homes 9 (24,3) 28 (75,7)   

Dones 20 (16,9) 12 (10,2)   

Total Sexe 29 (18,7) 126 (81,3) 1,007 0,316 

GDS 6 3 (4,9) 58 (95,1)   

GDS 7 26 (27,7) 68 (72,3)   

Total GDS 29 (18,7) 126 (81,3) 12,579 ≤0,001* 

*Estadístic de Fisher 

Han requerit 2 o més mobilitzacions i canvis posturals el 18,75% (n=30) dels 

participants (3 amb GDS 6 i 27 amb GDS 7) (χ2
(1)=13,431; p≤0,001; estadístic de 

Fisher). La distribució del número de canvis posturals agrupades es pot veure a la 

Figura 4.  

 
Figura 4. Número de mobilitzacions i canvis posturals segons gravetat de la demència (GDS) (n=30) 

Pel que respecte al tipus de dieta més habitual, destaquen els purés i triturats orals 

amb un 63% (n=97), essent la dieta normal més freqüent en la GDS 6. El 7,1% 
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(n=11) dels participants requerien SNG o sonda PEG per alimentar-se, essent més 

freqüent en les persones amb GDS 7 (Taula 25). 

 

Taula 25. Tipus de dieta dels participants en el darrer mes segons 

gravetat de la demència (GDS) i total (n=154) 

 GDS 6 

n (%) 

GDS 7 

n (%) 

Total 

n (%) 

Sòlida normal 18 (29,5) 3 (3,2) 21 (13,6) 

Dieta tova 10 (16,4) 14 (15,1) 24 (15,6) 

Purés i triturats orals 31 (32,0) 66 (71,0) 97 (63,0) 

SNG 2 (3,3) 1 (1,1) 3 (1,9) 

Sonda PEG 0 (0,0) 8 (8,6) 8 (5,2) 

Líquid nutritiu oral 0 (0,0) 1 (1,1) 1 (0,6) 

χ2
(5)=27,898; p≤0,001. D de Somers= 0,350; p≤0,001 

 

Al 48,4% (n=75) dels participants se’ls va aplicar contenció mecànica, sense 

diferències significatives segons gravetat de la demència mesurada amb la GDS 

(Taula 26), així mateix, tampoc hi va haver diferències estadísticament significatives 

de la contenció mecànica en relació al sexe (Taula 27). 

 

Taula 26. Utilització de contenció mecànica en els participants en el darrer mes 

segons gravetat de la demència mesurada amb la GDS (n=155) 

 GDS 6 

n (%) 

GDS 7 

n (%) 

Total 

n (%) 

S’aplica contenció mecànica 29 (47,5) 46 (48,9) 75 (48,4) 

No s’aplica contenció mecànica 32 (52,5) 48 (51,1) 80 (51,6) 

 χ2
(1)=0,269; p=0,865 

 

 

  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
84 Resultats 

Taula 27. Utilització de contenció mecànica en els participants en el darrer mes 

segons sexe (n=155) 

 Dones 

n (%) 

Homes 

n (%) 

Total 

n (%) 

S’aplica contenció mecànica 18; 48,6 57; 48,3 75; 48,4 

No s’aplica contenció mecànica 19; 51,4 61; 51,7 80; 51,6 

χ2
(1)=0,001; p=0,971 

 

 

A les taules 28 i 29, es poden observar els resultats de les puntuacions de les 

escales i de les atencions sociosanitàries basals dels participants, distribuïdes en 

sèries temporals dels que varen sobreviure en cada moment. Cal destacar que s’han 

trobat diferències estadísticament significatives, en relació als que no van sobreviure 

en la presència de dolor (PAIN-AD), la capacitat funcional (IB) i en la presència 

d’UPP. 
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Taula 28. Puntuacions de les escales dels participants que varen sobreviure en sèries temporals 

 6 mesos  

Mitjana 

(DT) 

12 

mesos 

Mitjana 

(DT) 

U de 

Mann-

Whitney; p 

24 

mesos 

Mitjana 

(DT) 

U de 

Mann-

Whitney; p 

36 mesos 

Mitjana (DT) 

U de 

Mann-

Whitney; p 

48 mesos 

Mitjana (DT) 

U de 

Mann-

Whitney; p 

Estat 

cognitiu 

MMSE 

(n=155) 

4,1 (6,48) 4,2 (6,35)  4,6 (6,62)  4,4 (6,66)  4,5 (6,71)  

Presència 

de dolor 

PAIN-AD 

(n=151) 

3,2 (1,56) 3,1 (1,57)  3,0 (3,45)  2,9 (1,57) 2167,5; 

0,045 

2,6 (1,42) 1521,0; 

0,001 

Trastorns 

psicològics 

NPI-NH 

(n=155) 

7,5 (9,70) 7,3 

(10,00) 

 7,7 (6,60)  8,7 (1,57)  7,7 (11,00)  

Comorbiditat 

CIRS-G 

(n=154) 

5,6 (2,83) 5,6 (2,87)  5,5 (2,80)  5,2 (2,96)  5,0 (2,74)  

Capacitat 

funcional 

IB (n=155) 

11,3 

(20,18) 

11,5 

(20,27) 

2389,0; 

0,022 

12,7 (8,6) 2163,0; 

0,006 

15,0 (22,46) 2245,0; 

0,024 

15,9 (23,5) 1792,5; 

0,004 

Només s’indiquen les puntuacions estadísticament significatives 
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Taula 29. Gravetat de la demència i variables sociosanitàries dels participants que varen sobreviure en sèries temporals 

 6 mesos 

n (%) 

χ2
(1); p 12 

mesos 

n (%) 

χ2
(1); p 24 

mesos 

n (%) 

χ2
(1); p 36 mesos 

n (%) 

χ2
(1); p 48 

mesos 

n (%) 

χ2
(1); p 

Gravetat de la demència          

GDS 6 n; % 57 (93,4)  48 (78,7)  34 (55,7)  270 (44,3)  21 (34,4)  

GDS 7 n; % 80 (85,1)  70 (74,5)  47 (50,5)  32 (34,0)  23 (24,5)  

Enllitament 

(n=155) 

34 (81,0)  29 (69,0)  17 (40,5)  14 (33,3)  7 (16,7)  

Presència d’UPP 

(n=155) 

12 (66,7)* 7,119; 

0,008 

10 

(55,6)* 

3,549; 

0,040 

2 (11,1)* 12,249; 

≤0,001 

1 (5,6)* 7,636; 

0,002 

0 (0,0)* 6,570; 

0,002 

Contenció 

mecànica (n=155) 

67 (89,3)  55 (73,3)  38 (50,7)  25 (33,3)  19 (25,3)  

Tipus d’alimentació (n=154) 
         

Normal 21 (100,0)  17 (81,0)  11 (52,4)  10 (47,6)  8 (38,1)  

Dieta tova, 

triturats o líquid 

106 (86,9)  92 (75,4)  65 (53,7)  44 (36,1)  32 (26,2)  

Sonda SNG o PEG 9 (81,8)  8 (72,7)  4 (36,4)  4 (36,4)  3 (27,3)  

 Només s’indiquen les puntuacions estadísticament significatives. *Estadístic de Fisher 



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
87 Resultats 

4.3. CARACTERÍSTIQUES DE LA QUALITAT DE VIDA I LES 

VARIABLES CLÍNIQUES RELACIONADES 

La puntuació mitjana total de la qualitat de vida mesurada amb la QUALID va ser de 

23,8 punts (DT=7,05). En relació a les 3 dimensions de la QUALID, les puntuacions 

van ser les següents: 

 Factor 1 (signes conductuals de malestar): la puntuació mitjana va ser de 7,2 

punts (DT=3,37; Rang=4-20) 

 Factor 2 (signes conductuals d'interacció social): la puntuació mitjana va ser 

de 11,2 punts (DT=3,40; Rang=4-20)  

 Factor 3 (signes d'estat d'ànim negatiu): la puntuació mitjana va ser 5,0 punts 

(DT=2,89; Rang=3-15) 

Pel que fa a la relació amb el sexe, només hi va haver diferències significatives en el 

factor 1, amb una puntuació significativament superior en les dones (6,1 vs 7,6) 

(Taula 30). D'acord amb la gravetat de la demència, els participants amb GDS 7 van 

presentar diferències estadísticament significatives amb valors superiors en la 

puntuació total de la QUALID (22,1 vs 23,9) i en la puntuació dels factors 2 i 3 

(Taula 31).  

Taula 30. Relació entre les puntuacions mitjanes de la qualitat de vida mesurada amb la 

QUALID i els seus factors i el sexe (n=155) 

 Homes 

Mitjana (DT) 

Dones 

Mitjana (DT) 

U de Mann-

Whitney 

 

p 

QUALID 22,7 (6,64) 24,1 (7,17) 1371,5 0,250 

Factor 1 QUALID 6,1 (2,37) 7,5 (3,58) 1778,5 0,042 

Factor 2 QUALID 10,9 (3,01) 11,3 (3,53) 2184,0 0,709 

Factor 3 QUALID 4,9 (2,69) 5,0 (2,96) 2257,5 0,939 
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Taula 31. Relació entre les puntuacions mitjanes de la qualitat de vida (QUALID) i els 

seus factors i la gravetat de la demència (GDS) (n=155) 

 GDS 6 

Mitjana (DT) 

GDS 7 

Mitjana (DT) 

U de Mann-

Whitney 

 

p 

QUALID 21,7 (6,38) 25,1 (7,17) 1552,5 0,001 

Factor 1 QUALID 6,8 (3,14) 7,4 (3,51) 2790,5 0,380 

Factor 2 QUALID 10,1 (2,40) 11,8 (3,46) 2160,0 0,002 

Factor 3 QUALID 4,5 (2,40) 5,3 (2,14) 2466,0 0,035 

 
 

La puntuació total de la qualitat de vida (QUALID) va presentar coeficients de 

correlació (Rho de Spearman) significatius amb la puntuació de l’estat cognitiu 

(MMSE), de la capacitat funcional (IB), dels trastorns psicològics (NPI-NH) i de la 

presència de dolor (PAIN-AD). No va presentar correlació estadísticament 

significativa amb la puntuació de la comorbiditat (CIRS-G) (Taula 32). 

La puntuació del factor 1 es va associar significativament amb les puntuacions de la 

capacitat funcional (IB), dels trastorns psicològics (NPI-NH) i de la presència de 

dolor (PAIN-AD). La puntuació del factor 2 es va associar significativament amb les 

puntuacions de l’estat cognitiu (MMSE), de la capacitat funcional (IB) i de la 

presència de dolor (PAIN-AD). La puntuació del factor 3 es va associar 

significativament amb les puntuacions de l’estat cognitiu (MMSE), de la capacitat 

funcional (IB), dels trastorns psicològics (NPI-NH) i de la presència de dolor (PAIN-

AD) (Taula 32). 

L’enllitament i la necessitat de canvis posturals, varen presentar relació 

estadísticament significativa amb la qualitat de vida (QUALID) i els tres factors, amb 

mitjanes de puntuacions més altes pels participants enllitats. La presència d’UPP, va 

presentar relació estadísticament significativa amb la QUALID i el factor 2, aquest 

últim també es va relacionar de forma significativa amb el número de cures 
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necessàries. El tipus d’alimentació es va relacionar amb la qualitat de vida (QUALID) 

(Taula 33). Les variables utilització de bolquers, número de cures i contenció 

mecànica no varen mostrar diferències estadísticament significatives amb la 

QUALID ni els seus factors. 

Finalment a la Taula 34 es poden observar les puntuacions mitjanes i desviacions 

estàndards de la QUALID i els seus factors, dels participants que sobrevivien en 

cada sèrie temporal, on es destaquen les puntuacions significatives del factor 1 i de 

la QUALID als 48 mesos. 
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Taula 32. Correlacions Rho de Spearman entre la qualitat de vida mesurada amb la QUALID i els seus 3 factors amb la resta de variables 

mesurades amb les escales corresponents 

  MMSE (n=155) 

ρ (p) 

PAIN-AD 

(n=151) 

ρ (p) 

NPI-NH 

(n=155) 

ρ (p) 

CIRS-G 

(n=154) 

ρ (p) 

IB  

(n=155) 

ρ (p) 

QUALID -0,282 (≤0,001) 0,583 (≤0,001) 0,430 (≤0,001) 0,052 (0,523) -0,401 (≤0,001) 

 Factor 1. Signes conductuals de 

malestar 

-0,066 (0,415) 0,662 (≤0,001) 0,565 (≤0,001) 0,112 (0,167) -0,284 (≤0,001) 

 Factor 2. Signes conductuals 

d’interacció social 

-0,342 (≤0,001) 0,178 (0,029) 0,040 (0,618) -0,048 (0,558) -0,339 (≤0,001) 

 Factor 3. Signes d'estat afectiu 

negatiu 

-0,183 (0,023) 0,453 (≤0,001) 0,316 (≤0,001) 0,107 (0,187) -0,212 (0,008) 

 
  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
91 Resultats 

Taula 33. Relacions entre la qualitat de vida mesurada amb l’escala QUALID i els seus 3 

factors amb variables funcionals i d’activitats infermeres amb significació estadística 

   QUALID Factor 1. 

Signes 

conductuals 

de malestar 

Factor 2. 

Signes 

conductuals 

d’interacció 

social 

Factor 3. 

Signes 

d'estat 

afectiu 

negatiu 

Enllitament (n=155).  

Mitjana (DT) 

No 22,6 (6,83) 7,0 (3,23) 10,6 (3,15) 4,7 (2,78) 

Si 27,2 (6,59) 7,6 (3,74) 12,6 (3,68) 5,7 (3,10) 

U de Mann-Whitney (p)  944,0 

(≤0,001) 

1165,0 

(0,002) 

1339,5 

(0,024) 

944,0 

(≤0,001) 

Canvis posturals (n=155). 

Mitjana (DT) 

No 22,5 (6,30) 6,7 (3,06) 10,8 (3,24) 4,7 (2,49) 

Si 29,1 (7,61) 9,0 (3,99) 12,7 (3,71) 6,4 (3,96) 

U de Mann-Whitney (p)  916,0 

(≤0,001) 

1157,5 

(0,001) 

1323,5 

(0,012) 

1433,0 

(0,034) 

Presència d’UPP 

(n=155). Mitjana (DT) 

No 23,2 (6,83) 7,03 (3,33) 10,8 (3,33) 4,9 (2,79) 

Si 28,5 (7,06) 8,3 (3,55) 13,7 (2,97) 5,9 (3,55) 

U de Mann-Whitney (p)  687,5 

(0,002) 

930,5 

(0,087) 

621,0 

(0,001) 

969,0 

(0,119) 

Utilització de bolquers 

(n=155). Mitjana DT 

No 18,0 (2,82) 5,3 (1,60) 8,9 (1,68) 3,8 (1,57) 

Si 24,1 (7,09) 7,3 (3,41) 11,3 (3,43) 5,1 (2,94) 

U de Mann-Whitney (p)  225,0 

(0,012) 

330,5 

(0,106) 

294,5 

(0,055) 

386,5 

(0,241) 

Tipus d’alimentació 

(n=154) 

Normal 21,0 (7,25) 6,8 (3,51) 9,7 (2,86) 4,5 (2,27) 

Tova 20,9 (5,95) 6,2 (2,41) 9,9 (2,71) 4,4 (2,46) 

Triturats 24,5 (6,90) 7,5 (3,65) 11,7 (3,43) 5,0 (2,95) 

SNG-PEG 29,1 (7,32) 7,1 (2,47) 12,4 (4,13) 7,2 (3,74) 

Prova de Kruskall-Wallis 

χ2
(3) (p) 

17,407 

(0,004) 

3,272 

(0,658) 

10,976 

(0,052) 

8,171 

(0,147) 
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Taula 34. Qualitat de vida mesurada amb les puntuacions de la QUALID i els seus factors de les 

persones que sobrevivien, en sèries temporals 

Mitjana; DT 6 mesos 

Mitjana (DT) 

12 mesos 

Mitjana 

(DT) 

24 mesos 

Mitjana 

(DT) 

36 mesos 

Mitjana 

(DT) 

48 mesos 

Mitjana (DT) 

QUALID 23,6 (7,00) 23,3 (6,89) 23,4 (7,00) 23,2 (7,48) 22,3 (7,47)* 

Factor 1. Signes 

conductuals de malestar 

7,2 (3,35) 7,2 (3,43) 7,1 (3,49) 7,0 (3,55) 6,3 (2,60)** 

Factor 2. Signes 

conductuals d’interacció 

social 

11,1 (3,48) 10,9 (3,42) 10,9 (3,6) 10,7 (3,33) 10,4 (3,39) 

Factor 3. Signes d'estat 

afectiu negatiu 

4,9 (2,82) 4,9 (2,75) 4,9 (2,88) 4,9 (3,10) 5,0 (3,2) 

*U de Mann-Whitney=1906,0; p=0,033 **U de Mann-Whitney=1927,0; p=0,038 

Només s’identifiquen les puntuacions estadísticament significatives 

 

4.4. SUPERVIVÈNCIA I INDICADORS PRONÒSTICS DE 

MORTALITAT 

Es va obtenir informació sobre l'estat vital als 48 mesos del 96,8% (n=155) dels 

participants i es van perdre el 3,1% (n=5) per trasllats a altres centres o al domicili 

personal o familiar. La mitjana d'edat al final de l’estudi va ser de 85,5 anys (DT=9,57; 

Rang=47,5-100) i el 76,1% van ser dones.  

La mortalitat registrada durant el període global de seguiment (48 mesos) va ser del 

71,6% (n=111), la mitjana de supervivència de 2,23 anys (IC[95%]=1,75-2,70) i la taxa 

global d'incidència va ser de 27,75 morts per cada any. La funció de supervivència de 

Kaplan-Meier estima que, per a un resident d'un centre geriàtric d’aquest estudi, la 

probabilitat de sobreviure més enllà de 6 mesos és del 88,4%, la probabilitat de 
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sobreviure més enllà d'un any és del 76,1%, més de 2 anys és del 52,9%, més de 3 

anys del 38,1% i més de 4 anys del 28,4%, existint diferències entre els residents si es 

trobaven en un estadi de gravetat de la demència menys o més important, GDS 6 o 7 

(Figura 5). 

El tipus de demència no es va relacionar significativament amb una major 

supervivència en les sèries temporals estudiades (Taula 35). 

  

 
Figura 5. Estimació de Kaplan-Meier de proporció acumulada dels participants amb demència 

avançada que varen morir (n=155) 
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Taula 35. Relació entre tipus de demències i mitjana de supervivència (mesos) en series temporals 

(n=155) 

 6  

mesos 

12 

mesos 

24  

mesos 

36 

mesos 

48  

mesos 

Malaltia 

d’Alzheimer mitjana 

(DT)  

5,7 (1,24) 10,7 (3,09) 18,6 (7,54) 24,0 (12,37) 28,4 (17,24) 

Demència Vascular 

mitjana (DT) 

5,0 (1,88) 10,4 (3,49) 18,1 (8,47) 24,3 (13,57) 27,9 (17,60) 

Altres demències 

mitjana (DT) 

5,6 (1,17) 10,5 (3,51) 18,9 (8,16) 24,2 (12,63) 28,2 (16,99) 

χ2
(2) (p) 2,698 (0,259) 1,596 (0,450) 0,369 (0,830) 0,145 (0,930) 0,002 (0,999) 

Prova de Kruskal-Wallis 

 

A la Taula 36 es presenten les dades de la mortalitat i la mitjana de supervivència 

estratificades segons la gravetat de la demència, on no es van apreciar diferències 

estadísticament significatives. 

A la Taula 37 es presenten les dades de la mortalitat i la mitjana de supervivència 

estratificades segons el sexe, identificant-se diferències significatives en una major 

mortalitat en homes en els primers sis mesos. 

Les variables associades al risc de mortalitat, mitjançant els models de regressió de 

riscos proporcionals de Cox, van ser diferents segons el temps de seguiment. A curt 

termini (6 mesos) el sexe, ser home, i la major gravetat van ser les variables 

associades significativament al risc de mortalitat. No obstant això, per a períodes de 

seguiment més llargs, altres variables com l'edat, la comorbiditat, la presència de 

dolor, la presència d’UPP o les dimensions de la qualitat de vida dels pacients, van 

mostrar una associació significativa amb el risc de mortalitat.  

Les variables relacionades amb l’atenció sanitària directa com l’enllitament, els canvis 

posturals, la utilització de bolquers o el tipus de dieta, no van mostrar una associació 

significativa.  
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A la Taula 38 es presenten els Hazard ratis de les variables significatives per a cada 

període de seguiment.  
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Taula 36. Mortalitat i mitjana de supervivència estratificades segons la gravetat de la demència mesurades amb la GDS (n=155) 

 6 mesos 12 mesos 24 mesos 36 mesos 48 mesos 

Mortalitat n (%) 18 (11,6) 37 (23,9) 73 (47,1) 96 (61,9) 111 (71,6) 

GDS 6 4 (6,6) 13 (21,3) 27 (44,3) 34 (55,7) 40 (65,6) 

GDS 7 14 (14,9) 24 (25,5) 46 (49,5) 62 (66,0) 71 (75,5) 

Supervivència (mesos), mitjana, (95% IC)      

GDS 6 5,9 (5,6-6,3) 10,8 (10,1-11,6) 20,9 (18,8-22,9) 24,8 (21,7-28,0) 29,7 (25,3-34,1) 

GDS 7 5,6 (5,4-5,9) 10,5 (9,8-11,2) 18,8 (16,9-20,7) 23,6 (21,1-26,2) 27,2 (23,9-30,6) 

 

Taula 37. Mortalitat i mitjana de supervivència estratificades segons el sexe (n=155) 

 6 mesos 12 mesos 24 mesos 36 mesos 48 mesos 

Mortalitat n (%)      

General 18 (11,6) 37 (23,9) 73 (47,1) 96 (61,9) 111 (71,6) 

Dones 9 (7,6) 24 (20,3) 53 (45,3) 74 (62,7) 85 (72,0) 

Homes 9 (24,3) * 13 (35,1) 20 (54,0) 22 (59,5) 26 (70,3) 

Supervivència (mesos), mitjana, (95% IC)      

Dones 5,7 (5,5-5,9) 10,9 (10,3-11,4) 19,4 (18,0-20-7) 24,9 (22,7-27,1) 28,9 (25,9-31,9) 

Homes 5,1 (4,5-5,7) 9,6 (8,3-10,9) 16,3 (13,2-19,3) 21,7 (16,8-26,5) 26,2 (19,7-32,7) 

*Χ2
(1) =7,651; p=0,015 (Estadístic exacte de Fisher). 
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Taula 38. Hazard ratis (IC 95%) de las variables significatives als 6, 12, 24, 36 i 48 mesos 

 6 mesos 12 mesos 24 mesos 36 mesos 48 mesos 

Edat -- -- 1,1 (1,0-1,2) 1,04 (1,01-1,07) 1,05 (1,02-1,08) 

Sexe      

 Dona  1 1 1 -- 1 

 Home 2,9 (1,1-7,6) 2,1 (1,1-4,1) 2,1 (1,1-3,8) -- 1,95 (1,17-3,24) 

Comorbiditat (CIRS-G) -- -- -- 1,07 (1,01-1,15) -- 

Estat cognitiu (MMSE) -- -- -- -- -- 

Capacitat funcional (IB) -- -- -- -- -- 

Trastorns psicològics (NPI-NH) -- -- -- -- -- 

Presència de dolor (PAIN-AD) -- -- 1,2 (1,02-1,42) 1,2 (1,03-1,38) 1,2 (1,06-1,39) 

Contenció mecànica -- -- -- -- 1,87 (1,18-2,96) 

Gravetat de la demència (GDS 6) 1 -- -- 1 -- 

Gravetat de la demència (GDS 7) 2,9 (1,8-10,3) -- -- 1,61 (1,01-2,61) -- 

Demència Alzheimer  -- -- -- -- -- 

Altra demència -- -- -- -- -- 

Qualitat de Vida      

QUALID F1 (malestar) -- -- -- -- 1,06 (1,01-1,12) 

QUALID F2 (interacció social) -- 1,1 (1,0-1,2) -- -- -- 

QUALID F3 (ànim negatiu) -- -- -- -- -- 

UPP -- -- -- -- 1,87 (1,02-3,42) 
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El fil conductor d’aquesta tesi ha estat l’anàlisi dels indicadors més rellevants en les 

DA, especialment de la QdV, i la seva relació amb la mortalitat. Tal com s’ha descrit 

en el marc teòric, les DA han estat poc estudiades i la investigació de la QdV en 

aquesta etapa està en un procés inicial. Aquesta tesi ha pretès establir relacions entre 

els principals indicadors de mortalitat estudiats i l’aplicació de la QdV com a un nou 

indicador, amb la finalitat que es puguin trobar instruments que permetin preveure 

malestar i, per tant, ajudin a millorar l’assistència a les persones amb demències 

avançades.  

Aquest treball de recerca ha perseguit quatre objectius. Per una part descriure les 

característiques de les persones amb DA institucionalitzades, identificar la relació 

entre la gravetat, el sexe i les variables demogràfiques i clíniques, determinar la relació 

entre la QdV i les variables demogràfiques i clíniques, i finalment identificar els 

principals indicadors pronòstics de mortalitat en DA institucionalitzades. I s’ha 

plantejat, de forma innovadora, des d’una prospecció a quatre anys i realitzant l’anàlisi 

estadística en sèries temporals (de 6, 12, 24, 36 i 48 mesos), atès que els pocs estudis 

longitudinals realitzats utilitzen, principalment, una temporalitat d’entre 6 mesos i 2 

anys. 

Les principals troballes de l’estudi han estat que algunes de les principals eines que 

s’utilitzen en geriatria (IB, NPI-NH, MMSE) no són vàlides per preveure la mortalitat. 

En canvi han mostrat una capacitat predictiva a curt termini (12 mesos) el factor 2 de 

la QUALID, i a llarg termini la CIRS-G (36 mesos), la PAIN-AD (24 a 48 mesos) i el 

factor 1 de la QUALD (48 mesos). Per tant s’ha determinat una relació entre la 

puntuació de la PAIN-AD, la QUALID i la mortalitat a curt i llarg termini. 

A més, altres indicadors com l’edat, el sexe, la gravetat de la demència mesurada amb 

la GDS, la presència de contenció mecànica i les UPP, també han estat relacionats 

amb la mortalitat a curt i llarg termini. 
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Amb la finalitat de facilitar la seva comprensió i lectura crítica, s’ha organitzat la 

discussió en quatre apartats que integren les hipòtesis i els objectius de l’estudi. 

Al final de la discussió es podran veure les limitacions de la investigació realitzada, les 

implicacions per la pràctica i finalment les futures línies de recerca que s’obren amb 

aquest treball.  

  

5.1. CARACTERÍSTIQUES SOCIODEMOGRÀFIQUES 

D’acord amb la primera hipòtesi la mostra estudiada té una mitjana d’edat superior en 

les dones que en els homes, hi ha més dones que homes, la mostra de participants 

són principalment vídues en el cas de les dones i casats en els homes. En relació al 

primer objectiu plantejat, els resultats de l’estudi assenyalen que les característiques 

de la població estudiada no difereixen d’altres treballs (78,175–179) realitzats en 

persones amb DA institucionalitzades. Finalment pel que fa al nivell d’estudis, quasi la 

meitat dels participants, sobre els que s’ha obtingut aquesta dada (mostra insuficient), 

tenia el nivell de secundària o estudis universitaris.  

La mitjana d’edat de la població del nostre estudi, a l’etapa basal, va ser de 83,2 anys i 

en el moment de l’èxitus, o als 48 mesos en cas de supervivència, va ser de 85,5 anys i 

amb diferències estadísticament significatives en relació al sexe. Les dones varen viure 

més anys que els homes (6,4 anys més de mitjana). Aquests resultats són similars a 

estudis realitzats amb població amb DA en països desenvolupats. Així la mitjana 

d’edat de l’estudi realitzat a Toronto (180) fou de 85,8 anys, 84 anys en el cas d’un 

estudi realitzat a Alemanya (128) o de 79 anys a Dinamarca (79) i totes amb 

diferències entre homes i dones a favor d’aquestes últimes. Una revisió sistemàtica 

realitzada en DA va constatar que les edats mitjanes d’aquesta població en els vuit 

estudis revisats se situava entre 79 i 84 anys (83).  



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
103 Discussió 

Els participants de la nostra mostra van ser principalment dones (76,1%), fet habitual 

en diverses investigacions, ja que les DA són mes freqüents en edats avançades i les 

dones tenen una esperança de vida superior als homes (2). Aquest fet és un tret 

comú de la majoria d’estudis en DA realitzats amb mostres aleatòries (128,181,182) 

on les poblacions estudiades també comparteixen aquesta particularitat, trobant-se 

entre el 70% (89) i el 81,8% (84) de dones.  

Les característiques d’estat civil dels participants (52,9% vidus/vídues i 27,1% 

casats/casades) no varen diferir d’altres estudis, tant en població amb demència en 

general, com en DA en particular, on les persones vídues representaven el 54,3% de 

la mostra, les casades el 22,2% i les solteres el 3,7% (141). Això no obstant, 

s’observaren diferències significatives en la població estudiada segons l’estat civil en 

relació al sexe, on les dones tenien un percentatge superior de viduïtat i els homes 

tenien una major proporció de casats, fet que s’explica per la major esperança de vida 

de les dones com a variable més significativa (79).  

Quant a l’educació rebuda, el 13,5% dels participants eren analfabets, el 8,1% sabien 

llegir i escriure, tenien estudis primaris el 32,4% i secundaris o universitaris el 45,8%. 

Alguns investigadors consideren que l’educació formal redueix el risc de tenir una 

demència (183,184), per l’efecte beneficiós que produeix en el cervell la reserva 

cognitiva de coneixement. Aquesta teoria no és compartida per tots els autors, que 

consideren que les diferències trobades en alguns estudis podrien ser degudes a la 

situació de grups socioeconòmics més baixos, amb el que això comporta quant a 

l’accés de serveis sanitaris i una major probabilitat d’emmalaltir (185). No obstant 

això, en el nostre estudi, les dades són insuficients per poder establir relacions ja que 

només vàrem obtenir informació en el 23% de la mostra estudiada, en relació a 

l’educació formal rebuda, tot i que no diferien d’altres investigacions realitzades (141). 
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5.2. CARACTERÍSTIQUES CLÍNIQUES 

En relació a la segona hipòtesi, les relacions entre una major gravetat de la demència 

mesurada amb la GDS van ser significatives amb les variables: estat cognitiu, trastorns 

psicològics, presència de dolor, qualitat de vida, capacitat funcional, enllitament, UPP, 

dieta, contenció mecànica, conducta motriu anòmala i canvis posturals. En canvi, no 

han estat significatives la resta de variables: edat, sexe, anys a la residència, anys des 

del diagnòstic i comorbiditat. D’acord amb el segon objectiu relacionat amb aquesta 

hipòtesi, els resultats de l’estudi assenyalen que les característiques clíniques dels 

participants no difereixen d’altres estudis (146,176–179,186) realitzats en poblacions 

amb DA institucionalitzades. 

El 39,3% de la població estudiada es trobava en una fase greu de DA (GDS 6) i el 

60,7% en una fase molt greu (GDS 7). La relació dels percentatges d’homes i dones 

amb el grau de severitat de demència (GDS 6 o 7) varen ser similars i no van mostrar 

diferències estadísticament significatives coincidint amb d’altres investigacions (141). 

Els diferents estudis en DA no utilitzen els mateixos indicadors per diferenciar la 

gravetat de la demència, així la utilització del CDR no permet diferenciar els estadis 

en fase de DA i per tant no podem extreure conclusions de les diferències existents 

entre la població estudiada, majoritària de GDS 7.  

La mitjana d’edat va ser superior en la GDS 6, de 86,1 anys, en la GDS 7 va ser de  

85,1 anys. La menor mitjana d’edat per la GDS 7, es podria justificar per la varietat del 

tipus de demència de l’estudi, en el cas de l’encefalopatia espongiforme esporàdica 

amb una GDS 7, i amb una edat particularment primerenca, en aquest cas inferior als 

50 anys. Aquest aspecte també succeeix en estudis realitzats en poblacions amb 

demències on no s’exclouen cap subtipus de demència (61,85). Altres investigacions ja 

han comprovat com en situacions de demències avançades les diferències existents en 

la mitjana d’edat entre les GDS 6 i 7 no són excessives (87,187) i s’explica pel fet de 
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tenir un procés greu en edats molt avançades, on l’edat no va ser, a curt termini, un 

factor significatiu en la predicció de mortalitat. 

Els tipus de demència que hem trobat en el nostre estudi (MA=44%, DV=20% i DM= 

7,1%) tenen una lleugera variabilitat en relació als estudis epidemiològics en població 

amb demència en general, on s’observen unes xifres lleugerament superiors en la MA 

(50%) i de DM (20%) i inferiors de DV (10%) (4). Algunes investigacions situen la MA 

entre el 60 i el 80% dels casos de demència (2), en una recerca portada a terme a 

Boston (“CASCADE study”) (186), la MA de la població estudiada representava el 

72,4% i la DV el 17%. Malgrat d’això, existeixen estudis realitzats en poblacions amb 

tipus de demència similar a la nostra amb un 67,4% de MA, 19,1% de DV i 13,5% DM 

(79), o el treball NEDICES on el 67,3% dels participants patien MA, el 14,4% DV i el 

3,6% DM (5,188). 

En els estudis realitzats en població amb DA, les característiques tampoc són 

homogènies en relació a la distribució del tipus de demència (189). Cal destacar en la 

nostra recerca el nombre de demències catalogada com a altres demències, on no hi 

ha un diagnòstic clar, factor que podria haver influït en la disminució del tipus de 

demència MA. 

Estudiar el tipus de demència té rellevància pel fet que alguns estudis constaten la 

tendència a una major supervivència en demències avançades diagnosticades de MA 

(189). Així, la mitjana de supervivència amb DA en la MA és de 3,1 anys i de 2,8 anys 

en la DV, diferències poc importants (190). En el nostre treball s’observà, als 4 anys 

d’estudi, una supervivència de 2,4 anys per la MA i de 2,3 anys per la DV, diferències 

que no varen resultar significatives. 

Les mitjanes de temps d’evolució de la demència des del diagnòstic, varen ser similars 

en ambdós sexes, lleugerament superiors en homes (6,63 anys de mitjana pels homes 

per 6,51 anys per les dones). Els resultats d’altres estudis similars que ens poden 

corroborar aquestes dades són les de la supervivència després del diagnòstic, que es 
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situa de forma semblant en homes (6,39 anys) i dones (6,26 anys) (72), o els resultats 

d’una revisió sistemàtica on destaquen vuit estudis que varen comparar la mitjana de 

supervivència de la demència en 473 homes i 862 dones, i on els homes tenien una 

mitjana de 6,4 anys i les dones de 6,3 anys (189). Un altre estudi longitudinal en DA 

va mostrar una mitjana de 8 anys amb símptomes de demència (177). 

Pel que respecte a la comorbiditat, a l’actualitat no hi ha un mètode estandarditzat 

acceptat per mesurar i quantificar el valor pronòstic de condicions de comorbiditat 

en pacients ancians en general, i amb demència en particular, ja que aquí hi influeixen 

condicions de malalties cròniques i una esperança de vida disminuïda (191,192). Fins 

ara, només hi ha hagut uns quants estudis representatius que analitzin la comorbiditat 

en la demència i els resultats no difereixen de poblacions de persones d’edats similars 

institucionalitzades (190), i per tant la comorbiditat sembla estar relacionada amb 

l’edat, no amb la demència 

Els resultats obtinguts amb les escales administrades són consistents amb la gravetat 

de la demència, trobant-se diferències significatives entre la gravetat mesurada amb la 

GDS i les puntuacions mitjanes de l’estat cognitiu (MMSE=4,1), els trastorns 

psicològics (NPI-NH=7,2), la capacitat funcional (IB=10,5), la presència de dolor 

(PAIN=3,2) i la qualitat de vida (QUALID=23,8), i sense diferències estadísticament 

significatives amb la comorbiditat mesurada amb la CIRS-G (5,5). 

No tots els estudis utilitzen les mateixes escales per valorar l’estat funcional i cognitiu 

de les persones amb DA, el que dificulta la comparació de la situació funcional i 

cognitiva. A més, diverses investigacions no contemplen les mitjanes ni les desviacions 

estàndards. A la Taula 39, es pot observar un resum de les principals dades publicades 

d’aquestes escales en població amb DA, on les puntuacions mitjanes obtingudes en el 

nostre estudi són semblants a les dels estudis citats, a excepció de trobar en el nostre 

estudi amb una puntuació mitjana més baixa en l’estat cognitiu mesurat amb l’MMSE. 

Aquest fet es pot justificar perquè els participants estudiats tenien una major gravetat 

de la demència , GDS 7 (60,7%) i per tant una demència avançada. Dels estudis citats 
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a la Taula 39, Wetzels et al. (146), observen un subgrup amb GDS 7 amb un estat 

cognitiu mesurat amb l’MMSE inferior al nostre (0,7).  

Els principals problemes de caràcter psiquiàtric detectats en població amb demència 

han estat molt diversos en els diferents estudis, però en general concorden amb les 

nostres troballes (141,180,193), on els problemes més freqüents han estat per aquest 

ordre: l’agitació i/o agressivitat, la irritabilitat i l’apatia, relacionada aquesta última amb 

el trastorn depressiu per ser-ne un símptoma important en les DA. 
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Taula 39. Estudis en demències avançades i puntuació de les variables mesurades amb les escales corresponents 

Estudi País;  

Any 

N Estadi 

demència 

Estat 

cognitiu 

MMSE 

Mitjana (DT) 

Trastorns 

psicològics 

NPI-NH 

Mitjana (DT) 

Capacitat 

funcional 

IB  

Mitjana (DT) 

Presència 

de dolor 

PAIN 

Mitjana (DT) 

Qualitat de 

vida 

QUALID 

Mitjana (DT) 

Porzsolt et al. (128) Àustria; 2014 217 Avançada   26,8(29,7)   

Benhabit et al. (180) Canadà; 2013 31 Greu i avançada 8,7(6,7) 31,1(18,99)   21,3(6,2) 

Barca et al. (137) Noruega; 2014 156 Avançada 11,3(8,2)    24,5(8,8) 

Hoe et al. (194) Anglaterra; 

2009 

238 Avançada 7,4(8,09)  66(18,4)   

Wetzels et al. (141) Holanda; 2010 288 Greu 

Avançada 

9,5(6,09) 

0,7(1,69) 

17,62 (nd)    

Clare et al. (195) Anglaterra; 

2013 

66 Avançada     21,94(7,14) 

Vandervoort et al. 

(57) 

Bèlgica; 2013 477 Avançada    1,9(0,7) 29,4(8,2) 
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5.3. QUALITAT DE VIDA EN DEMÈNCIES AVANÇADES 

D’acord amb la tercera hipòtesi, relacionada amb el tercer objectiu, on s’ha plantejat 

el determinar les relacions entre la QdV i les diverses variables estudiades, els 

resultats obtinguts han establert algunes relacions amb la qualitat de vida mesurada 

amb la QUALID i els seus factors que es descriuen a continuació. 

S’han relacionat amb la qualitat de vida (QUALID), la gravetat de la demència, l’estat 

cognitiu (MMSE), la capacitat funcional (IB), els trastorns psicològics (NPI-NH), la 

presència de dolor (PAIN-AD), i de les variables sociosanitàries d’enllitament, canvis 

posturals, la presència d’UPP i el tipus d’alimentació dels participants. 

El factor 1 s’ha relacionat significativament amb el sexe, la capacitat funcional (IB), els 

trastorns psicològics (NPI-NH), la presència de dolor (PAIN-AD), l’enllitament i els 

canvis posturals. 

El factor 2 s’ha associat amb la gravetat de la demència, l’estat cognitiu (MMSE), la 

capacitat funcional (IB), la presència de dolor (PAIN-AD), l’enllitament, els canvis 

posturals i les UPP. 

El factor 3 es va relacionar significativament amb la gravetat de la demència, l’estat 

cognitiu (MMSE), la capacitat funcional (IB), els trastorns psicològics (NPI-NH) i la 

presència de dolor (PAIN-AD). 

El estudis realitzats amb les escales de QdV específiques amb DA, han establert 

relacions amb la gravetat de la demència, amb una major simptomatologia psiquiàtrica 

(NPI-NH), amb l’estat cognitiu (MMSE) i amb la capacitat funcional (IB) (141). Així 

mateix altres investigacions realitzades amb la qualitat de vida mesurades amb la 

QUALID han mostrat aquestes mateixes relacions significatives amb la gravetat de la 

demència, l’estat cognitiu, les alteracions neuropsiquiàtriques, el nivell de dependència 

(mesurat amb l’IB o amb altres instruments similars validats) i no han mostrat relació 
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amb el sexe (7,129,137,140,147,196,197). Tanmateix, alguns estudis no han trobat 

relació entre el nivell de deteriorament de la demència i la QdV (126,198,199).  

Són pocs els estudis que hagin establert relacions entre la QdV en persones amb DA i 

les cures sociosanitàries, tot i que s’han constatat aquestes relacions amb la mortalitat 

(79,188,190,200,201). La QdV ha estat relacionada anteriorment amb la necessitat de 

cures i atenció continuada (7), i en un investigació més recent (200) s’han relacionat 

els trastorns d’alimentació, l’aplicació de tractaments invasius i les UPP amb el 

desconfort abans de morir, tot i que no s’ha relacionat directament amb cap escala 

que mesuri la QdV. 

Dos estudis, realitzats sota la perspectiva de millorar les cures i atencions a les 

persones en l’estadi al final de la seva vida (157,195), han mostrat com la millora 

formativa específica, ha incrementat la qualitat de vida dels seus participants, molts 

d’ells amb DA en el primer estudi i només amb DA en el segon. 

L’anàlisi de les relacions amb els factors de la QUALID de la nostra recerca, no s’ha 

realitzat anteriorment, només s’havien estudiat els factors i s’havia comprovat el seu 

comportament en l’anàlisi factorial (130,137,202–206).  

L’estudi de validació a la versió espanyola de la QUALID (130) va suggerir l’estructura 

multidimensional en els tres factors citats anteriorment.  Cada factor va explicar 

almenys el 10% de la variància, la fiabilitat de la consistència interna mesurada amb el 

coeficient de Cronbach estava prop de 0,7, el que va suggerir que els elements de 

cada factor estaven mesurant la mateixa dimensió latent. Com que no hi havia una 

mesura definitiva amb la que es pogués comparar la QdV en demència específica 

(207), es van examinar les relacions de l’escala QUALID amb altres mesures de QdV 

amb la finalitat d’avaluar la validesa de constructe concurrent, essent la relació entre 

la QUALID i les escales QoL-VAL i la PAIN-VAS positiva i moderada. Així mateix, 

també es va mostrar una validesa de constructe discriminant. Les relacions de la 

QUALID amb els trastorns psicològics i l’estat cognitiu mesurats respectivament amb 
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les puntuacions de l’NPI-NH i l’MMSE, ens indiquen una adequada validesa 

convergent, ja que s'ha d'esperar que la qualitat de vida en persones amb demència 

avançada està més estretament relacionada amb el nivell dels símptomes conductuals i 

psicològics de la demència que el deteriorament cognitiu (140). Quant a la capacitat 

discriminativa de la QUALID, la comparació realitzada en les puntuacions de l’escala i 

els seus factors amb l’enllitament dels participants, ens van aportar aportat diferències 

significatives en totes elles, amb puntuacions majors pels pacients enllitats que han 

estat indicatius de pitjor QdV. 

Els pacients enllitats varen puntuar més alt en el factor 2, signes conductuals 

d’interacció social, el que suggereix un menor nombre d'oportunitats per a la 

participació social i per comunicar els seus sentiments. Un tema important a tractar 

és la multidimensionalitat de l'escala QUALID (130), ja que en fer-ho podria resultar 

útil per explorar les dimensions subjacents relacionades amb la qualitat de vida en les 

persones amb la demència avançada.  

Cal destacar que en la valoració de la QdV en DA, són pocs els estudis que valoren, a 

més, els factors cognitius i funcionals amb mesures objectives a través d’escales. El 

mateix succeeix en la valoració de la supervivència en DA, i sovint es valoren pocs 

paràmetres (146,180). 

Finalment, les relacions establertes entre la QdV, les escales administrades i l’atenció 

sociosanitària dels participants, confirma que el cuidatge de les persones amb 

demència avançada precisa d’un model de treball de cures centrat en la persona 

(148,208,209). Els factors de QdV estudiats, que tenen en compte la interacció social, 

el malestar i l’estat d’ànim negatiu, són aspectes fonamentals en un model de treball 

infermer centrat en la persona, el que permetria millorar l’atenció i el seu confort 

(210). Els elements fonamentals en aquest model en persones amb DA són la provisió 

d’un entorn social adequat (211), la millora de la comunicació i les interaccions socials 

(212), l’estimulació (213), tenir cura d’aspectes físics, del benestar (208) i la detecció i 

tractament del dolor (214). 
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5.4. INDICADORS PRONÒSTICS DE MORTALITAT EN 

DEMÈNCIES AVANÇADES 

D’acord amb la quarta hipòtesi, relacionada amb el quart objectiu on s’han identificat 

els indicadors pronòstics de mortalitat a curt i llarg termini, se’ns indica que la 

mortalitat dels participants a curt termini (6 mesos a 1 any) ha estat relacionada amb 

el sexe (home), la gravetat de la demència, l’enllitament, els canvis posturals i la 

qualitat de vida, però específicament amb el factor 2 de la QUALID; i a llarg termini 

(2 a 4 anys) ha estat relacionada amb l’edat, la comorbiditat, les UPP, la presència de 

dolor, la qualitat de vida i el factor 1 de la QUALID.  

La mitjana de supervivència dels participants amb DA i en un seguiment de 4 anys, va 

ser de 2,23 anys (IC=1,75-2,70) i la taxa global d'incidència de 27,75 defuncions per 

cada any, essent la supervivència menor en els homes. La gravetat de la demència 

(GDS 7) va reduir la supervivència de forma marcada. El tipus de demència (MA, DV 

o DM) no es va associar a la supervivència. 

No hem trobat gaires estudis realitzats en persones amb DA amb un seguiment 

superior a 3 anys. Els participants estudiats tendien a sobreviure més temps que els 

pacients de quatre estudis de mostres similars, on la majoria van morir dins dels 6 

primers mesos (88,215) o en poc més de 2 anys (79,177). Aquestes diferències poden 

explicar-se pel fet que la nostra mostra va ser presa d'una població de centres 

geriàtrics, mentre que els participants en altres estudis (88,215), residien en centres 

de cures pal·liatives. En l’estudi realitzat en població amb DA de residències 

geriàtriques (177), la funció de supervivència de Kaplan-Meier, va estimar que la 

probabilitat de sobreviure més enllà de 6 mesos era d'un 68%, i la probabilitat de 

sobreviure més d'un any d'un 48,6%. En el nostre estudi aquestes dades de 

supervivència són superiors, del 88,4% als 6 mesos i el 76,1% a l'any. Tot i això, hi ha 

una troballa consistent en la bibliografia consultada, un subgrup de pacients amb 
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demència en fase terminal va sobreviure molt més temps del previst, més enllà de 2 

anys (88).  

La majoria d’estudis han establert una relació entre la mortalitat en DA i l’edat, la 

gravetat de la demència i la comorbiditat (77,79,91,216,217), tot i que altres no han 

constatat aquesta relació amb l’edat, la comorbiditat (177,218) i l’IB (219). Aquestes 

diferències poden ser degudes als diversos llocs de realització dels estudis (centres 

geriàtrics, unitats de cures pal·liatives o al domicili), al nivell de severitat de la 

demència i/o al temps que ha durat l’estudi. La comparació dels resultats de la 

supervivència en DA del nostre estudi amb altres investigacions, es veu dificultada per 

les poques recerques realitzades en períodes de seguiment superiors a 2 anys.  

Els darrers estudis en DA mantenen un acord en què el tipus de demència no es 

relaciona significativament amb la mortalitat tal com mostren dues revisions 

sistemàtiques i altres investigacions (76,83,188,190). Però algunes recerques en 

demències avançades, realitzades a llarg termini, sí que han mostrat una relació entre 

la mortalitat i el tipus de demència (220), però aquestes han estat realitzades en 

seguiment de la població amb demències des de l’inici de la malaltia, i per tant tenen 

en compte la malaltia en tots els seus estadis, no exclusivament en DA. 

Quant a les UPP, els resultats dels estudis a curt termini, no mostren relació amb la 

mortalitat (217), però el nostre treball ha establert una relació a llarg termini, variable 

a tenir en compte per a properes investigacions, com ja s’ha fet en algun altre estudi 

(84). 

En el nostre treball, els factors pronòstics relacionats a una menor supervivència als 4 

anys, han estat la gravetat de la demència (GDS 7), una major edat, el sexe (home), la 

contenció mecànica, la presència de dolor (específicament  una menor puntuació en la 

PAIN-AD), la presència d’UPP, la comorbiditat i una major puntuació en el factor 1 

de la QUALID.  
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Tot i així, quan s’han analitzat sèries temporals (6, 12, 24, 36 i 48 mesos), el 

comportament de les diferents variables associades a la mortalitat es veu modificat, 

de manera que a curt termini (6 a 12 mesos), els factors associats a una menor 

supervivència són el sexe (home), la GDS 7 i el factor 2 de la QUALID, però a llarg 

termini (24 a 48 mesos) els factors identificats associats a una major mortalitat han 

estat l'edat (que no havia estat identificada a curt termini com a rellevant), el sexe 

(home), la comorbiditat, la GDS 7 (encara que només fins als 36 mesos), la contenció 

mecànica, la presència d’UPP (només als 48 mesos), la presència de dolor i la qualitat 

de vida, concretament el factor 1 de la QUALID (Taula 38).  

En els estudis que han examinat la supervivència de les poblacions de persones amb 

DA de centres geriàtrics, els elements que prediuen de forma més consistent el 

temps de supervivència són els problemes relacionats amb la nutrició (85,86,221), 

l'edat avançada (85,90), la severitat de la demència i el nivell de deteriorament de 

l'estat funcional i cognitiu (88,90,215). 

En relació a l’alimentació, les relacions establertes amb la mortalitat han estat 

principalment la pèrdua de gana i pes i l’aplicació de SNG o PEG. Un estudi 

longitudinal de sis mesos de durada, va determinar que l’aplicació de SNG o PEG es 

mostraven com a factor protector d’una menor supervivència, amb una Hazard Ratio 

estadísticament significativa de 0,608 (86). Els mètodes utilitzats per avaluar la nutrició 

varia àmpliament entre els diferents estudis, des de l'avaluació del consum diari 

d'aliments o la pèrdua de pes a la malnutrició (91,221). Davant aquesta evidència, és 

necessari utilitzar eines específiques que permetin comparar la rellevància clínica del 

factor nutritiu com a indicador pronòstic (83).  

En un estudi longitudinal de 126 residents de tres centres geriàtrics amb demència en 

estadis avançats i amb un seguiment de 2,75 anys (177), 93 persones van morir i no es 

van trobar diferències significatives en aspectes com el gènere o l'edat. En el nostre 

estudi l'edat no és rellevant com a factor pronòstic de mortalitat a curt termini 

(84,85) encara que sí a llarg termini, i si que ho és el sexe (el fet de ser home) (84,87). 
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Una revisió bibliogràfica (222) va trobar que en la majoria d’estudis, el sexe (home) 

s’havia associat amb un escurçament de la supervivència. Encara que van trobar tres 

estudis, que havien utilitzat mostres de 30 a 126 participants amb demència, on la 

mortalitat de les dones era superior a la dels homes, però eren estudis amb mostres 

petites d’homes (n=8, en un dels casos). Per altra banda, també van trobar 2 estudis 

on no hi havia diferències significatives en la supervivència en relació al sexe. En 

definitiva, la majoria d’investigacions mostren diferències en la supervivència en funció 

del sexe però no hi ha un acord global al respecte. 

En el nostre treball, els participants diagnosticats amb MA, han mostrat una 

supervivència lleugerament superior en relació a la DV, encara que les diferències no 

són estadísticament significatives. Els resultats dels pocs estudis realitzats sobre la 

supervivència segons el tipus de demència són diversos i poc concloents (190,223–

225). Fitzpatrick et al. (223) en un estudi dut a terme en pacients amb demència en la 

comunitat van concloure que les persones amb DV es trobaven en major risc de 

mort que aquells amb MA i DM. Altres autors (5,226) van constatar que el temps de 

supervivència va ser similar entre els pacients amb DV i MA, i per Mortel (224) 

aquestes diferències van desaparèixer quan els pacients varen ser sotmesos a 

tractament per factors de risc per a la malaltia cerebrovascular. Contràriament, en 

una altra investigació, els residents de centres geriàtrics amb DV, DM o altres tipus 

de demència tenien un menor risc de mort en comparació amb aquells residents amb 

MA (177).  

Per altra banda, la contenció mecànica s'ha mostrat com un factor pronòstic de 

mortalitat a llarg termini, encara que no a curt termini. No hem trobat cap estudi que 

tingui en compte la restricció física des d'aquesta perspectiva, potser perquè els 

estudis revisats han valorat una sèrie temporal menor de fins a 30 mesos. Hi ha un 

treball que destaca la major mortalitat de persones amb DA en relació a persones 

grans amb càncer terminal en sis mesos, totes elles amb contenció mecànica (55).  
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Diversos autors han identificat relacions de pronòstic de mortalitat relacionades amb 

l’estat cognitiu mesurades a través d'escales com l’MMSE (83) o el Multidimensional 

Prognostic Index (227,228), en el nostre estudi l’estat cognitiu, ni tampoc la capacitat 

funcional (IB), mostren rellevància com a factors pronòstics, potser per l'efecte terra 

de les escales a causa del nivell de deteriorament cognitiu i físic dels pacients 

estudiats.  

No s'han trobat estudis de cohorts prospectius publicats, que valorin el possible 

factor pronòstic de supervivència d'escales de qualitat de vida en DA. En la nostra 

investigació la qualitat de vida, específicament el factor 2 (interacció social) de l'escala 

QUALID, es va associar a major supervivència als 12 mesos i el factor 1 (signes de 

malestar físic) es va associar a una major supervivència als 4 anys. Cal destacar el 

treball de Dhaussy et al. (200), que és molt probablement el primer estudi sobre 

l'anàlisi del valor pronòstic de la qualitat de vida a la supervivència d'ancians fràgils 

hospitalitzats. Aquesta investigació, que utilitza l'escala de salut percebuda de Duke, 

indica que una disminució de 10 punts en la puntuació, augmenta el risc de mort als 

12 mesos en un 4%.  

Altres autors han conclòs que la puntuació de l'estat físic ha demostrat tenir un valor 

predictor significatiu en subjectes d'edat avançada de població general (89,90,229,230) 

i s'ha establert una relació de la mortalitat a la pèrdua de capacitats cognitives 

associades a aspectes funcionals (83,231–233), pel que és probable que el major risc 

de mortalitat secundària a demència pugui ser a causa del deteriorament funcional. 

La comorbiditat s’ha mostrat també com un factor de risc significatiu en la mortalitat 

a llarg termini (36 mesos). Encara que s'han realitzat més de 100 estudis per investigar 

els factors relacionats amb la supervivència en la demència, han estat pocs els que 

s'han centrat en els pacients en etapes avançades o que hagin examinat la contribució 

de comorbiditats mèdiques en la mortalitat (177). En altres treballs que han examinat 

la supervivència de poblacions amb DA de centres geriàtrics, les troballes més 

consistents han estat que l'edat avançada i l'estat funcional deteriorat prediuen el 
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temps de supervivència (88,90) i no sembla que la comorbiditat influeixi 

significativament en la mortalitat.  

Contràriament a aquesta perspectiva, la majoria d’estudis en persones amb 

demències, realitzats en períodes de seguiment llargs, han trobat un increment de la 

mortalitat en les persones amb un major nombre de patologies (5,69,76,190).  

Pel què respecte a la variable UPP, en el nostre treball s’ha mostrat com una variable 

significativa a llarg termini, no a curt termini. Diversos estudis realitzats sobre 

mortalitat en DA no aporten informació sobre aquesta variable, a pesar que es 

considera com a una variable important (83). Un estudi transnacional realitzat amb 

persones amb demències durant 3 mesos, va indicar que les úlceres per pressió eren 

un factor predictor de mortalitat als 14 dies (234), tot i que no semblava tenir 

rellevància als 3 mesos. Una altra investigació va remarcar que el 38,7% de les 

persones amb DA estudiades havien tingut UPP durant els 18 mesos de la recerca i 

que aquestes s’incrementaven a l’acostar-se la mort (186). Alguns estudis han 

determinat un major risc relatiu de mortalitat en persones grans que presenten UPP, 

davant els que no en tenen (71), tot i que no ho comparen entre els participants que 

tenien demència. El fet que tenir UPP, no s’hagi trobat com a indicador d’un major 

risc de mortalitat a curt termini en DA, pot haver plantejat no incloure’l en els estudis 

de riscos en aquesta població, però cal reconsiderar aquesta variable a més llarg 

termini, ja que els nostres resultats així ho indiquen. Malgrat això, hem trobat un 

estudi retrospectiu de mortalitat realitzat a Anglaterra en persones amb DA, on 

s’estableix un HR de 2,14 en aquelles que presentaven UPP 12 mesos abans de morir 

(221). 

En l’actualitat encara hi ha una infravaloració del dolor en les persones amb DA. La 

utilització de la PAIN-AD, en aquesta població, s’està estenent i ha mostrat una bon 

funcionament, amb una millora de la puntuació de l’escala al realitzar tractament 

analgèsic (169). En l’estudi de Mitchell et al. (186), el dolor es considera com un 

factor de d’estrès en DA i, a més, es planteja el fet que en pateixen un 39,1% de les 



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
118 Discussió 

persones estudiades durant 18 mesos i amb una periodicitat mínima de 5 dies al mes. 

Una dada semblant va ser la del 35,5% dels participants que varen manifestar dolor, 

en una investigació realitzada amb persones amb demència sobre la seva situació 

clínica set dies abans de morir (205) o el 28,2% en un estudi similar només en DA 

(57). Tot i així, cap d’aquestes recerques planteja una anàlisi estadística que permeti 

establir possibles indicadors pronòstics de mortalitat. Però sí que ho plantegen dos 

estudis en persones amb DA, on el patiment mesurat amb el Mini-Suffering State 

Examination, on la puntuació alta és indicadora de dolor, va obtenir un HR superiors a 

1,7 en relació als que tenien puntuació més baixa (85,86). Malgrat això, aquesta 

investigació examinava la mortalitat a curt termini (6 mesos) i en el nostre estudi 

aquesta variable ha funcionat adequadament com a predictora a llarg termini. Aquest 

és un tema que caldrà seguir estudiant de forma més precisa. 

 

5.5. LIMITACIONS DE L’ESTUDI 

Cal considerar algunes limitacions de l’estudi realitzat. En primer lloc, la població 

estudiada ha estat d’una zona geogràfica concreta, la província de Girona, i per tant 

els resultats no es poden generalitzar a zones culturalment diferents.  

En segon lloc, en aquest estudi prospectiu no s'han dut a terme avaluacions clíniques 

en cadascun dels punts de tall, fet que podria haver aportat informació sobre les 

modificacions en l'estat vital del pacient.  

Per últim, no es pot establir una relació causa efecte, i per tant cal llegir les dades de 

supervivència i mortalitat com a variables predictores o associades sense pretendre 

plantejar que una variable concreta causa més la mortalitat. 

 



Indicadors de qualitat de vida en demència avançada i relació amb la mortalitat 

   
119 Discussió 

5.6. IMPLICACIONS PER A LA PRÀCTICA 

En demències avançades, quan les diferents escales de valoració utilitzades perden 

validesa predictiva per l’efecte terra, la utilització d’escales específiques com la 

QUALID, pot ajudar a realitzar una valoració objectiva del pacient en aspectes 

importants pel seu benestar. 

El possible valor predictiu de supervivència de la QUALID planteja intervencions per 

millorar la confortabilitat i la qualitat de vida de les persones amb demències 

avançades. 

És important introduir, en els protocols d’atenció a les persones amb demències 

avançades institucionalitzades, escales específiques com la QUALID que mesurin la 

qualitat de vida. Aquestes podran aportar un valor en l’atenció infermera, quant a la 

millora de la qualitat dels serveis prestats i del benestar de les persones afectades per 

demència. 

La incorporació d’eines amb validesa predictiva de mortalitat en persones amb 

demències avançades, podran permetre una intervenció infermera i metge precoç, 

amb l’objectiu de millorar la qualitat de l’atenció i la confortabilitat de les persones 

que pateixen aquesta situació. 

 

5.7. FUTURES LÍNIES DE RECERCA 

Comportament de la QUALID en demències avançades a llarg termini i en sèries 

temporals.  
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Utilització de l’escala QUALID en demències avançades i valoració dels resultats de 

les intervencions relacionades amb l’estat detectat. Identificació de les millores en la 

valoració de l’escala amb les intervencions realitzades.  

Anàlisi de la millora en la qualitat de vida de persones amb demències avançades, en 

estudi longitudinal, tenint en compte els valors de la QUALID i les intervencions 

realitzades en relació a la utilització d’aquesta escala. 
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 Es constata com a bon predictor de mortalitat en demències avançades a curt 

termini la qualitat de vida, específicament el factor 2 de la QUALID i un major 

gravetat de la demència (GDS 7), a llarg termini el factor 1 de la QUALID, la 

presència de dolor (PAIN-AD), la gravetat de la demència (GDS 7), la 

comorbiditat (CIRS-G), la contenció mecànica i la presència d’UPP, i finalment 

el sexe (home) a curt i llarg termini.   

 Han mostrat tenir una baixa validesa predictiva de mortalitat en demències 

avançades la capacitat funcional, els trastorns psicològics i l’estat cognitiu 

mesurats respectivament amb les escales, l’NPI-NH i l’MMSE.  

 La presència d’úlceres per pressió, han estat relacionades amb una major 

mortalitat a curt i llarg termini, tot i que en l’anàlisi multivariant només ha 

mostrat ser un bon predictor de mortalitat a llarg termini. 

 La gravetat de la demència avançada mesurada amb la GDS ha mostrat una 

relació amb l’estat cognitiu, els trastorns psicològics, la presència de dolor, la 

qualitat de vida (mesurades respectivament amb les puntuacions obtingudes 

amb les escales MMSE, NPI-NH, PAIN-AD i QUALID) i amb l’estat 

d’enllitament, les úlceres per pressió, el tipus de dieta, la contenció mecànica, 

la conducta motriu anòmala i la comorbiditat. 

 La qualitat de vida mesurada amb la QUALID en persones amb demències 

avançades, manté una relació amb variables funcionals i cognitives mesurades 

amb les diferents escales i amb algunes variables sociosanitàries entre les que 

destaquen l’enllitament i la presència d’úlceres per pressió.  

 Els tres factors de la QUALID, tenen petites diferències encara que 

importants, i es relacionen amb la capacitat funcional mesurada amb l’Índex de 

Barthel. 
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 La mitjana de supervivència de les persones amb demències avançades 

estudiades en el seguiment a quatre anys, ha estat de 2,23 anys. 

 La supervivència entre la malaltia d’Alzheimer i la resta de demències no ha 

mostrat diferències significatives. 

 La utilització de mesures de qualitat de vida específiques com la QUALID en 

aquest tipus de demències pot ajudar a anticipar situacions de risc vital, però 

sobretot pot millorar l'atenció de les persones amb demència avançada, 

millorant la seva comoditat i benestar.  

 És important realitzar estudis prospectius més amplis, per identificar els 

indicadors pronòstics més adequats i diferenciats a curt i llarg termini.  

 En els estudis prospectius de llarga durada en persones amb demències 

avançades, és important introduir sèries temporals ja que els comportament 

dels indicadors pronòstics de supervivència es veuen modificats amb el temps. 
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Annex 1. Taula d’equivalència entre la GDS i el CDR (52). 
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Annex 2. Qüestionari de dades sociodemogràfiques i clíniques. 
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Annex 3. Mini Examen Cognoscitiu. MMSE. 
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Annex 4. Escala de comorbiditat. CIRS-G. 
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Annex 5. Escala de Qualitat de Vida en Demències Avançades. QUALID. 
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Annex 6. Escala de dolor. PAIN. 
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Annex 7. Escala de capacitat funcional. Índex de Barthel.  
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Annex 8. Qüestionari de trastorns de conducta en demències. NPI-NH. 
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Annex 9. Document d’aprovació de l’estudi del Comitè d’Ètica d’Investigació Clínica 

de l’Institut d’Assistència Sanitària de Girona. 
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Annex 10. Document de consentiment informat. 

 

En/Na .........................…...........………………………………………………………………… 
amb DNI………………......….., declara que com a responsable/tutor d’en/na 
..................................................................................., accepta participar 
de forma voluntària en l’estudi sobre “Variables relacionades amb la 
Qualitat de Vida en demències avançades”. 

Abans de signar el consentiment he estat informat en què consisteix 
l’estudi, la metodologia de treball i la finalitat. 

El meu consentiment implica la participació de la persona de la qual en 
soc responsable mencionada anteriorment sense que impliqui cap 
intervenció i només es recullin dades demogràfiques i clíniques i escales 
de valoració del seu estat. 

Les dades i resultats de l’estudi seran confidencials i utilitzades solament 
a efectes de la investigació. La identitat de la persona de la que en soc 
responsable serà mantinguda en tot moment en la confidencialitat. 

 

Havent estat informat dono el meu consentiment per participar en 
l’estudi, i confirmo que he llegit i signo el document. 

 

 

 

Girona a .... de ………...... 20... 

 

Signatura del participant  Signatura del membre de l’equip 
investigador 
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