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Introduccion

El presente estudio que vamos a presentar es fruto del trabajo de campo titulado:
Esquizofrenia, 20 afios de desinstitucionalizacion en Segovia, el cual fue subvencionado
por la Gerencia Regional de Salud en el afio 2005 en materia Sociosanitaria.

En dicho trabajo, nos llamé la atencion, que los pacientes con esquizofrenia estaban
satisfechos con su vida. Los items del cuestionario utilizado que reflejaban la calidad de
vida subjetiva, fueron altamente valorados y en cambio la valoracion de calidad de vida
que daba el entrevistador no coincidia con lo que el paciente sentia.

Basandonos en estos datos, decidimos un afio mas tarde realizar este estudio que
vamos a presentar. Con el objetivo de contrastar la calidad de vida subjetiva versus
calidad de vida objetiva en tres contextos diferentes; los que actualmente viven
institucionalizados en unidad residencial psiquiatrica (antiguo Quitapesares), los que
residen en la provincia y los que viven en la capital.

El concepto calidad de vida es de dificil precision y ha dado lugar a diferentes
modelos teoricos (3), que han generado a su vez, multiples instrumentos de evaluacion.
Aunque no existe un consenso en cuanto a su definicion, si encontramos algunas
caracteristicas comunes. Este concepto debe incluir por un lado indicadores objetivos,
los cuales reflejan normas de funcionamiento, sobre una amplia variedad de aspectos y
estilos de vida y también debe incluir elementos subjetivos (4,5,6) que muestran los
sentimientos del paciente sobre su vida, los cuales estan influidos por sus expectativas,
experiencias previas y la percepcion de las condiciones actuales de su vida.

Nos decantamos por introducir un doble criterio de valoracion. No solo se trata de
conocer la percepcion personal, sino que ademads, es necesario valorar de manera
objetiva como el paciente puede desarrollar su vida en la sociedad (8), esta valoracion
se realizd6 a través de la uniescala del cuestionario utilizado y por la escala de
evaluacion global, los cuestionarios fueron realizados por las dos enfermeras del Equipo
investigador, teniendo en cuenta que conocian previamente a los sujetos que formaban
la poblacion diana.

Por supuesto, no se pretende establecer una mayor consideracion por uno u otro
método de medicion. Creemos que ambos enfoques son necesarios

Meétodo

a) Participantes y ambito del estudio
Participaron en el estudio 61 pacientes de entre 45 y 60 afios con diagnodstico de
Esquizofrenia segun CIE 10: F20 (11), residentes en la provincia de Segovia. El limite



de edad se decidi6 pensando en acotar una poblacion joven en las fechas de inicio de la
reforma. Se seleccionaron aquellos que hubieran ingresado a lo largo de su vida en la
Unidad de Hospitalizacion Psiquiatrica o bien, se encontraran en la actualidad en la
Unidad de Rehabilitacion «».Pretendiamos incluir de esta manera a los enfermos con
cuadro clinico mas grave y de edad joven en las fechas del inicio de la reforma
psiquiatrica, para tener informacion sobre la evolucion de su enfermedad a largo plazo.

b)Instrumentos de medida

- Cuestionario sociodemograficos de elaboracion propia.

- La Escala de Evaluacion de la Actividad Global (EEAG), Eje V en el DSM-IV-TR
(10).

- Perfil de Calidad de Vida de Lancashire Version Europea (LQOLP- EV) (11,12).
Se trata de una entrevista estructurada, que debe ser administrada por entrevistadores
preparados (en nuestro caso, profesionales de los Servicios de Salud Mental) en un
tiempo aproximado de 30 minutos.

Consta de 105 elementos que evaluan el bienestar global de la persona, su
autoconcepto, asi como el bienestar, en nueve areas principales de la vida :
Trabajo/educacion, tiempo libre/participacion de actividades recreativas, religion,
finanzas, alojamiento, problemas legales y de seguridad ciudadana, relaciones
familiares, relaciones sociales, salud.

Los componentes subjetivos de estos dominios son evaluados en una Escala de 7
puntos de Satisfaccion Vital (ESV o LSS) (1: no puede ser peor, hasta 7: no puede ser
mejor). El cuestionario incluye 2 escalas para medir el estado afectivo y la autoestima
del paciente. Asi como una valoracioén por parte del entrevistador de la calidad de vida
percibida del sujeto (Uniescala).

Este instrumento fue validado y traducido al espafol por Luis Gaite y colaboradores
en el estudio EPSILON 8 (13). Este estudio verificoé que dicho instrumento tiene una
buena consistencia interna y fiabilidad en su valor global. Aunque algunas subescalas,
especialmente la de trabajo, es menos satisfactoria desde el punto de vista de la
consistencia interna. Se trata de un instrumento util y satisface los requerimientos en
calidad de vida.

¢) Anélisis de los datos

Las técnicas estadisticas empleadas se resumen en: descriptivos, ANOVA, Prueba de
Kruskal-Wallis, ambas con analisis post-hoc (Scheffé y Steel, en su caso), Prueba T,
Prueba U de Mann-Whitney (junto con la K W, segtin escala o por incumplimiento de la
hipétesis de homogeneidad de la varianza), Prueba x* de Pearson (recurriendo a los
residuos tipificados corregidos), Coeficiente de correlacion de Pearson mediante Kyplot
2.0 (Beta) (15) y SPSS 11. En todos los contrastes, la significatividad se marca con un
nivel o méximo del 5%

Resultados
1)Informacién sociodemografica y clinica ( tabla 1)
De los 61 pacientes que participaron en el estudio, el 66% eran hombres y el 34%

mujeres. Con una edad comprendida entre los 45-60 afos, siendo la media 52 (+4). Al
comprobar la distribucion por lugar de residencia, el 31% residen en la Unidad de



Rehabilitacion, mientras que un 23% viven en Segovia capital y un 46% en la provincia
(31% institucionalizados vs 69% no institucionalizados. La division entre provincia y
capital se hace para identificar si existen ademas, peculiaridades en los enfermos
residentes en ambos entornos. Asi, definimos tres entornos distintos de residencia.

Los cuidados de los pacientes que residen fuera de la Unidad de Rehabilitacion
recaen fundamentalmente ( 68%) en las mujeres de la familia.

La duracion media de evolucion de la enfermedad es de 22 afos (2£10). Los pacientes
de la Unidad de Rehabilitacién no presentan mayor nimero de afios en la evoluciéon de
su enfermedad que el resto

2) Informacion sobre Estado Funcional (tabla 2)

Los pacientes que presentan un estado funcional por debajo de 40 (alteracion
importante en varias areas como el trabajo, las relaciones familiares, el juicio,
pensamiento y estado de animo) el 60% residen en la Unidad de Rehabilitacion,
repartiéndose la totalidad de los que presentan un estado funcional por encima de 60
(sintomas moderados), entre capital y provincia.

Si existe diferencia contrastada en la media del estado funcional de los pacientes
ingresados en la Unidad de Rehabilitacion: ANOVA 2 factores” (lugar-diagnéstico) F =
13; gl. 2, 52; sig. < 0,001 para el primero (lugar de residencia); el segundo (diagnostico)
no es significativo pero si la combinacion simultdnea de los niveles de ambos factores
(interaccion): F = 2,57; gl 4, 52; sig = 0,0489. La prueba de Scheffé es significativa en
los pacientes de la Unidad de Rehabilitacion frente al resto. Esto confirmaria que la
dependencia institucional tiende a reducir el estado funcional del enfermo. No es
significativa la diferencia en el estado funcional respecto a sexo ni edad.

3) Informacion sobre calidad de vida subjetiva. Cuestionario LQOLP (tabla 3)

La media final en la Escala de Satisfaccion Vital (LSS): es de 4,58 (£0,83). Segun
los distintos dominios, vemos que la valoracion subjetiva media que hacen, ordenados
de mayor a menor satisfaccion es: seguridad 5,11 (£1,40); familia 4,77 (£1,54); religion
4,76 (£1,62); ocio 4,58 (x1,18); alojamiento 4,52 (£0,99); salud 4,51 (£1,23); relaciones
sociales 4,28 (£1,32); finanzas 4,11 (£1,52).

la valoracion subjetiva media del paciente fue de 65 (x£12), mientras que la del
entrevistador fue de 44 (£19). En esta ultima (Uniescala) existe diferencia contrastada:-
ANOVA, F =9; gl 2, 58; sig.< 0,001; la prueba de Scheff¢ establece la significatividad
en los sujetos que residen en la capital con respecto a los otros dos grupos; poniéndose
de manifiesto, para el entrevistador, una peor calidad de vida en los residentes de la
Unidad de Rehabilitacion y en la provincia (por este orden).

En la diferencia de valoraciéon™ (subjetiva-objetivada), si es significativa para los
residentes de la Unidad de Rehabilitacion frente al resto de grupos: ANOVA, F = 5,40;
gl. 2, 54; sig = 0,007. Es en estos pacientes en los que existe mayor discrepancia entre la
apreciacion que hace el observador y la que ellos mismos hacen. Respecto al resto de
variables de agrupacion, no existen diferencias en este caso. Los pacientes con mayor
valoracion en la escala EEAG son los que presentan menor discrepancia en ambas
valoraciones.

Pensamos que es el estado funcional del paciente el que determinara el nivel de
calidad de vida evaluada por el observador. Es decir, con un nivel mas alto en la Escala
de Evaluacion de la Actividad Global, el paciente podra tener mejores condiciones de



vida, cuantas mas cosas pueda hacer, mayores oportunidades ¢l mismo se dard. Esto se
infiere en la valoracion hecha por el entrevistador, porque respecto a la propia
evaluacion, la influencia es menos importante.

Tabla 1: Distribucion en variables sociodemogrdficas
por lugar de residencia (%)

ReiZz ’ZgZZcién Capital  Provincia
Niveles Numero % % %
Sexo Hombre 40 17,50 32,50 50,00
Mujer 21 57,14 4,76 38,10
Residual 18 50,00 27,78 22,22
Diagnostico Paranoide 33 15,15 21,21 63,64
Otras 10 50,00 20,00 30,00
Sin
estudios 1 100,00
Estudios Primarios 35 31,43 22,86 45,71
Medios 17 29,41 17,65 52,94
Superiores 8 37,50 37,50 25,00
Vive solo Si 10 40,00 60,00
No 51 37,25 19,61 43,14
Estado <40 20 60,00 5,00 35,00
funcional 40-60 25 28,00 24,00 48,00
>60 16 43,75 56,25
Aiios evolucion <20 21 33,33 19,05 47,62
enfermedad 20-30 20 50,00 25,00 25,00
>30 20 10,00 25,00 65,00
Casado 6 16,67 33,33 50,00
Estado civil Soltero 49 30,61 22,45 46,94
Divorciado 4 50,00 50,00
Separado 2 50,00 50,00

Tabla 2: Estado funcional medio por lugar de residencia y diagnostico

Valoracion media estado funcional segun lugar

U.
Diagnostico  Rehabilitacion Capital Provincia Total media  Significatividad
Residual 45,56 (x7,26) 63,00 (x19,87)45,00(£12,91)50,28(x14,60)
Paranoide 46,00 (%16,73)70,00 (x11,55)59,38(%13,60)59,61(%15,10)-
Otra 35,20 (£8,67) 65,00 (£7,07) 73,33(%15,27)52,60(£20,89)
Total media  42,95* (£11,18)66,79 (£14,09)58,82(x£14,99) Interaccion
Significativdad < 0,001 0,0489

* Significativad prueba post-hoc frente al resto de grupos



Tabla 3: Valoraciones medias y diferencia de valoracion

Valoracion media segun lugar

U.
Rehabilitacion Capital Provincia Significatividad

68,51 63,74

ESV-LSS 65,81 (£12,84) (£9,59) (£12,26) -
58,64* 43,57

Uniescala 33,95 (£15,60) (x15,75) (x17,54) <0,001
15,13 20,98

Diferencia 31,86* (x18,35) (£11,49) (x12,35) 0,007

* Significativad prueba post-hoc frente al resto de grupos
Discusion

Sabemos, por la practica diaria y por los resultados de otros estudios, que la familia
se ha convertido en una importante fuente de cuidados informales para estas personas.
En el estudio sobre Calidad de Vida llevado a cabo por Gaite y colaboradores
(Santander) en 2002 (15), casi las tres cuartas partes de los pacientes esquizofrénicos
incluidos, vivian con sus familiares. Pero en ¢l se seleccionaron pacientes con edades

comprendidas entre los 18 y los 65 afios, eliminando aquellos con un alto grado de
institucionalizacion.

En el nuestro, con una poblacién mayor en edad y otros criterios de seleccion, lo que
resulta llamativo es la proporcion (31%) de pacientes que residen en la Unidad de
Rehabilitacion. Si examinamos entre las posibles causas, vemos que la mayoria nunca
lleg6 a integrarse en la comunidad por carecer de cuidadores y permanecen
institucionalizados desde antes de la reforma psiquidtrica. Los que han ingresado en los
ultimos afos (pacientes que no pueden vivir autbnomos) lo han hecho, principalmente,
porque sus cuidadores han fallecido o no pueden seguir con esa funciéon por mas tiempo.

El término calidad de vida, sin embargo, no estd exento de controversia. Segun los
criterios establecidos por la UNESCO en 1979, la calidad de vida comprende todos los
aspectos de las condiciones de vida de los individuos, es decir, todas sus necesidades y
la medida en que se satisfacen. Incluiria por tanto, ambitos materiales e inmateriales de
la vida que se desarrolla en un medio concreto. Es este un enfoque principalmente
subjetivo.

También podriamos definir la calidad de vida en palabras de Amartya Sen (8), como
un compendio de capacidades y funcionamientos que delimitan las oportunidades y
ventajas personales para funcionar en una sociedad concreta. Se refiere a las cosas que
logra hacer o ser al vivir. Las capacidades de una persona reflejan la oportunidad de
elegir y la posibilidad de adaptarse a los cambios.

La nocién sobre calidad de vida no es unicamente autopercepcion del estado en que
un individuo se encuentra. También puede ser entendida externamente. Es por lo que
hemos aplicado un doble enfoque a lo largo de nuestro analisis

Las distintas pruebas estadisticas realizadas, nos permiten concluir que son dos las
variables que afectan a la calidad de vida objetivada por el entrevistador: El estado
funcional y lugar de residencia. El lugar de residencia, repercute de manera importante



en el estado funcional de los pacientes. Cobrando relevancia la dependencia o no
institucional en la calidad de vida objetivada por el entrevistador. Sin embargo, respecto
a la percepcion global media (grado de satisfaccion) que los pacientes tienen sobre su
propio bienestar, no se ve influida por ninguna variable de referencia, salvo de nuevo
(aunque de forma menos relevante), por el estado funcional. En este sentido y con
caracter general, los pacientes tienen un marcado convencimiento de que sus vidas
presentan una buena calidad, con independencia del lugar de residencia.

El grado relativamente alto de satisfaccion subjetiva que presentan los pacientes
institucionalizados, podria explicarse, como senalan Leife y Kallert (7), porque evaltian
su calidad de vida a partir de sus necesidades y propoésitos, que se reducen durante el
progreso de la enfermedad, sobre todo con los sintomas negativos y la hospitalizacion.
Por otra parte, el entendimiento sobre sus propias facultades, se ve condicionado porque
las personas con las que compararse son otros pacientes como ellos.

Por tanto, los recursos, la asistencia , los programas, es decir las intervenciones de
los profesionales y gestores, deberian ir encaminadas a que cada paciente, al menos,
pueda vivir con arreglo al estado funcional que le permita su enfermedad. Y sobre todo,
hacer que su estado funcional no se deteriore e incluso mejore. Estas medidas,
entendemos, incrementardn o al menos impediran un deterioro de su calidad de vida,
con independencia de cémo tratemos de medirla.

Bibliografia

1. Desviat, M. La Reforma Psiquiatrica. Madrid. Ediciones DOR. 1994.

2. Arias P. y otros. «Rehabilitacion Psicosocial del trastorno mental severo. Situacion
actual y recomendaciones». AEN. 2002. Cuadernos técnicos, 6. 15-18

3. Bobes G. J. y otros Calidad de Vida en las esquizofrenias. Barcelona: J. R. Prous
Editores. 1995

4. Angermeyer MC; Kilian R. Theoretical models of quality of life for mental disoders.
In: Katschnig R, y otros (eds). Quality of life in mental disorders. New York: Wiley;
1997, pp. 19-30.

5. Barry M.M.; Zissi A. «Quality of life as an outcome measure in evaluating health
services: a review of the empirical evidence». Soc Psychiatr Epidemiol 1997; 32:
38-47.

6. Katschnig H; Konig P, (eds). Schizophrenia and quality of life. Vienna: Springer;
1997.

7. Leife M; Kallert TW. «Social integration and the quality of life of schizophrenic
patients in different types of complementary care». Eur Psychiatry 2000; 15: 450-
460.

8. Sen, A. K. Capacidad y bienestar en Nussbaum M.; Sen A. K. (eds). La calidad de
vida. Fondo de Cultura Econémica. 1996.

9. CIE-10. Clasificacion de los trastornos mentales y del comportamiento. Madrid.
Edit panamericana. 2000.

10. Asociacion Americana de Psiquiatria. Manual diagnostico y estadistico de los
trastornos mentales, cuarta ed. Texto revisado. Barcelona. Edit. Masson; 2002.



11.

12.

13.

14.

15.

Bobes G. J. y otros. Banco de instrumentos bdasicos para la practica de la
psiquiatria clinica. 3* edicion. Ars Médica.

Fernandez Rodriguez, J.; Yaiiz Igal, B. Instrumentos de evaluacion de la calidad de
vida en las esquizofrenias. 2002

Gaite L, y otros. «Quality of life in schizophrenia: development, reliability and
internal consistency of the LancashireQuality of Life Profile - European Version:
EPSILON Study 8».Br. J. Psychiatry. 2000. 177(39): s49 - 54.

Yoshioka, K. Kyplot 2.0 Beta 15. 1997-2001, disponible desde
http://www.woundedmoon.org/win32/kyplot.html

Gaite L, y otros. «Quality of life in patients with schizophrenia in five European
countries: the EPSILON study». Acta Psychiatr Scand. 2002. 105(4):283-92.

" Unidad indicada para pacientes carentes de autonomia social y personal. Cumple funciones
esencialmente de caracter residencial y proporciona cuidados minimos de enfermeria para quienes la
precisen.

" Nos interesaba conocer el efecto de la dependencia institucional en combinacion con el diagnostico. Si
en el diagndstico no era significativo pero en la interaccion si, podria corroborarse que el entorno del
paciente influia en su estado funcional.

" En la Unidad de Rehabilitacion todos los pacientes tienen una valoracion subjetiva superior a la
objetivada. En el caso de los residentes en la capital, 3 pacientes tienen una valoracion inferior y en la
provincia 1. Asi, la variable Diferencia solo se refiere a los 57 casos en los que la valoracion subjetiva es
superior a la objetivada.



