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PROLOGO

La Federacién de asociaciones de familiares y personas con enfermedad mental, FEDEAFES,
junto con las asociaciones participantes, Agifes, Asafes y Asasam y la Fundacidon EDE, nos
presentan este estudio sobre “La atencidn de las personas con enfermedad mental desde la
perspectiva de la calidad de vida“, en el que han participado personas con enfermedad
mental. Este trabajo, apoyado por el Departamento de Empleo y Politicas Sociales,
complementa la investigacion realizada anteriormente, desde la perspectiva profesional, sobre
“Itinerarios optimos de intervencion y abordaje coordinado en los ambitos social y sanitario
para la atencion de las personas con enfermedad mental en Euskadi”. En este estudio que
nos presentan ahora se completa el diagndstico del colectivo con la percepcion que tienen las
propias personas con enfermedad mental respecto a su calidad de vida.

De igual forma, las autoras realizan una aproximacién a las diferentes herramientas que miden
la calidad de vida, tanto desde el ambito sanitario como social, e incorporan la experiencia de
las profesionales de las asociaciones participantes para proponer una adaptacidon de estos
medidores a la realidad de las personas con enfermedad mental.

Por todo ello, agradecemos el trabajo realizado, teniendo en cuenta que las personas con
enfermedad mental se encuentran entre los colectivos prioritarios de atencidon “en las Lineas
Estratégicas Sociosanitarias aprobadas por el Consejo Sociosanitario de Euskadi.

Y también, a través de estas lineas, queremos expresar nuestra mas sincera enhorabuena a
todas las personas que han hecho posible este estudio.

Jon Darpén Angel Tofia

Consejero de Salud Consejero de Empleo y Politicas Sociales
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1.- INTRODUCCION

Este proyecto responde al interés de FEDEAFES y las entidades que la forman de incorporar la
perspectiva de la calidad de vida en la planificacidn, programacion e intervencién con las
personas usuarias de sus programas y servicios. Dentro de este marco FEDEAFES ha venido
desarrollando distintas iniciativas (recopilacion de buenas practicas, estudios...) que han
permitido a sus entidades acercarse al paradigma de la calidad de vida y conocer algunas de
sus herramientas. Cabe destacar como precedente del trabajo que aqui se presenta el estudio
“Los itinerarios 6ptimos de intervencién y abordaje coordinado en los dmbitos social y
sanitario para la atencién de las personas con enfermedad mental en Euskadi” publicado en
2014 y financiado por Etorbizi.

Con este proyecto se pretende dar un paso mas en este propdsito y atribuir un mayor
protagonismo a las propias personas con enfermedad mental en el proceso de definicion de
sus planes de atencidén individualizados. Se pretende establecer una comparativa entre la
valoracion que el propio colectivo hace respecto a su calidad de vida con la valoracién
profesional que resulta de la aplicacidon de algunas de las herramientas estandar existentes
actualmente con el fin de complementar y enriquecer los planes de atencion individualizados
gue marcan el trabajo de las entidades.

Se ha considerado de gran relevancia reforzar la participacién directa y activa del colectivo en
este trabajo dadas las limitaciones detectadas en trabajos anteriores, que ponian de
manifiesto un escaso protagonismo del colectivo de personas afectadas en la valoracion y
evaluacion de sus niveles de calidad de vida.

Ademas, se prevé que a partir de dichos datos puedan identificarse los ajustes necesarios en
las herramientas existentes para la medicion de calidad de vida desde un modelo integral
multidimensional-ninguna de las cuales estd adaptada al colectivo de personas con
enfermedad mental-y con ello, avanzar los primeros pasos en el disefio de una herramienta
adaptada a las necesidades de las entidades de FEDEAFES.

Se trata de un proyecto desarrollado en colaboraciéon entre FEDEAFES vy el Servicio de
Investigacion Social de Fundacién EDE con el fin de aunar el saber hacer y la experiencia
especifica de ambas entidades.

FEDEAFES -Federacion de Euskadi de Asociaciones de Familiares y Personas con Enfermedad
Mental — se constituyd en el afio 1987 y desde entonces su trabajo ha consistido en la
representacion del colectivo en el ambito de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.

La federacién se constituye para generar investigacion, intercambio, aprendizaje e innovacion
en las iniciativas que buscan la mejora en la calidad de vida de las personas afectadas y sus
familiares; impulsar y difundir politicas y experiencias dentro del Modelo de Calidad de Vida;
defender y reivindicar la dignidad y los derechos de las personas afectadas y sus
familiares; sensibilizar a la sociedad, participar en foros y redes asi como exigir politicas
publicas en beneficio de las personas afectadas y sus familiares.

El trabajo de esta federacidn esta orientado hacia el “modelo de calidad de vida”, la promocion
de la autonomia y el desarrollo de todas las potencialidades de la persona.



El Servicio de Investigacion Social se integra dentro del Centro de Conocimiento de Fundacién
EDE y cuenta con una amplia trayectoria en investigacién en el ambito de la intervencién
social. Desde el mismo se apuesta por reforzar la importancia de conocer para actuar,
conectando las investigaciones con las funciones de planificacién e innovacion.

Entendiendo que a través de la investigacién se genera conocimiento orientado a la
transformacién social, en este proyecto se ha conferido una especial importancia a la
participacién de las personas y organizaciones que son objeto de estudio y en ultima instancia
destinatarias del mismo.
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2.- MARCO CONCEPTUAL

La enfermedad mental

La Guia de Estilo elaborada por la Confederacién Espaiiola de Agrupaciones de Familiares y
Enfermos Mentales (FEAFES)" define un trastorno o enfermedad mental como una alteracién
de tipo emocional, cognitivo y/o del comportamiento, en que quedan afectados procesos
psicoldégicos bdsicos como son la emocién, la motivacién, la cognicién, la conciencia, la
conducta, la percepcién, la sensacién, el aprendizaje, el lenguaje, etc., lo que dificulta a la
persona su adaptacién al entorno cultural y social en que vive y crea alguna forma de malestar
subjetivo.

Segun los criterios de clasificaciones internacionales como la CIE-10 de trastornos mentales y
del comportamiento® de la OMS, los grupos de diagndsticos que dan lugar a la aparicién de una
situacién valorada como enfermedad mental grave son:

- Esquizofrenia y grupo de trastornos psicéticos: se caracteriza por los trastornos del
pensamiento, alucinaciones y sintomas negativos; suele conllevar gran afectacién de
las funciones de relacidn social. Se produce un grave deterioro de la evaluacién de la
realidad que interfiere en gran medida con la capacidad para responder a las
demandas cotidianas de la vida. Estas distorsiones provienen de la percepcién del
pensamiento y de las emociones.

- Trastorno Bipolar y grupo de los trastornos afectivos mayores: se caracteriza por las
fases de alteracién severas del estado de dnimo y el nivel de la actividad de la persona
que lo padece (episodios maniaco-depresivos).

- Trastornos de la Personalidad: es una alteracién de la personalidad, de la forma de
vivir, de la forma de ser y de relacionarse con el entorno. La patologia viene dada por
agrupaciones de rasgos peculiares (no sintomas clinicos) que hacen sufrir a la persona
o le generan importante conflictos en la relacidn interpersonal y/o social.

- Segun la Encuesta de Discapacidades, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia de 2008 elaborada por el INE, en Euskadi las personas con “deficiencias
mentales” —categoria en la que se incluyen varios diagndsticos: Retraso madurativo;
Deficiencia intelectual profunda y severa; Deficiencia intelectual moderada; Deficiencia
intelectual ligera; Inteligencia limite; Demencias; Enfermedad mental; y Otros
trastornos mentales y del comportamiento- podria ascender a un total de 27.600
personas de las cuales 14.000 (el 50,7%) serian mujeres y 13.600 (49,3%) hombres.

- Los datos publicados en 2010 por el Departamento de Accidn Social de la Diputacion
Foral de Bizkaia en el Plan para la Participacion y Calidad de vida de las personas con
discapacidad en Bizkaia 2010-2013*, hablan de 13.048 personas que tienen

1CONFEDERACIO’N ESPANOLA DE AGRUPACIONES DE FAMILIARES Y ENFERMOS MENTALES (FEAFES). Salud mental y Medios de
Comunicacion. Guia de Estilo. Madrid: Confederacion Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES),
2003.

2 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS). Clasificacion CIE-10 de los trastornos mentales y del comportamiento:
descripciones clinicas y pautas para el diagndstico. Ginebra: Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 1992.

* INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE). Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia 2008
(EDAD, 2008). Disponible en Web: <http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=%2Ft15/p418&file=inebase&L=0>

4VEGA, CORDOBA, V. Calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual en centros residenciales permanente chilenos. Tesis
doctoral.Salamanca: Universidad de Salamanca, 2011.
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diagnosticada una enfermedad mental, lo que supondria aproximadamente el 1,13%
del total de la poblacién vizcaina’.

- Las personas con enfermedad mental representan un colectivo heterogéneo, con
personas que pueden llevar una vida normal, y también personas con distintas
intensidades en sus dificultades a la hora de desarrollar las distintas actividades.

El concepto de Calidad de Vida

Aunque el interés por la calidad de vida ha existido siempre, puede decirse que la aparicion del
concepto como tal y la preocupacién por la evaluacién sistematica y cientifica del mismo es
relativamente reciente. Cada vez es mads recurrente el uso de este término y ha sido
especialmente en las ultimas décadas cuando ha ido adquiriendo especial interés por parte de
la comunidad cientifica, profesionales, organizaciones y, progresivamente, se esta convirtiendo
en un eje central de las politicas sociales.

Son diversas las iniciativas normativas a distintos niveles que incorporan importantes avances
en el reconocimiento y garantia de los derechos de las personas con discapacidad, dirigidos a
asegurar su efectiva igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal, su
inclusion social, autonomia personal, vida independiente, participacidén activa y desarrollo en
todos los ambitos de la vida politica, econdmica, cultural y social y que suponen nuevos retos
para una intervencién orientada a la promocién de capacidades y autonomia de estas
personas en aras de conseguir una mayor calidad de vida.

En particular, la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad®, en el Art. 19 (Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad) dispone que los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con
opciones iguales a las de las demds, y adoptardn medidas efectivas y pertinentes para facilitar
el pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusion y
participacion en la comunidad. El Art. 26 (habilitacidn y rehabilitacion) sefiala que los Estados
Partes adoptardn medidas efectivas y pertinentes, incluso mediante el apoyo de personas que
se hallen en las mismas circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan lograr y
mantener la mdxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusion
y participacion plena en todos los aspectos de la vida.

A nivel estatal, la Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
Persona en Situacion de Dependencia’se inspira en el principio de la promocion de las
condiciones precisas para que las personas en situacion de dependencia puedan llevar una vida
con el mayor grado de autonomia posible. Su art. 13 (objetivos de las prestaciones de
dependencia) afirma que la atencion a las personas en situacion de dependencia y la
promocion de su autonomia personal deberd orientarse a la consecucion de una mejor calidad
de vida y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad de oportunidades.

* INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE). Cifras de Poblacion. Estadistica del Padrén Continuo. Datos Municipales
(explotacion a 1 de enero de 2013). Disponible en Web: <
http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&file=pcaxis&path=%2Ft20%2Fe245%2Fp05%2F%2Fa2013>

® ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS (ONU). Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Ginebra:
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), 2006.

7 Espafia. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia. Boletin Oficial del Estado, 15 de diciembre de 2006, num. 299, p. 44142
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En Euskadi, la Ley12/2008, de 5 de diciembre de Servicios Sociales®en su art. 8.c., dedicado a
modelo de atencidn e intervencidn, apunta que se disefiard el tipo de intervencion adecuada a
cada caso, sobre la base de una evaluacion de necesidades y en el marco de un plan de
atencion personalizada, que, al objeto de garantizar la coherencia y la continuidad de los
itinerarios de atencion, deberd elaborarse con la participacion de la persona usuaria y deberd
incluir mecanismos de evaluacion y revision periddica que permitan verificar la adecuacion del
plan a la evolucidn de las necesidades de la persona.

Por otro lado, y avanzando en las lineas apuntadas en el Plan Estratégico 2004-2008
“Asistencia Psiquiatrica y Salud Mental”, es preciso mencionar la Estrategia de Salud Mental
de la CAPV’ (ESM-2010) del Consejo Asesor de Salud Mental en Euskadi. La ESM-2010 adopta,
en consonancia con los documentos estratégicos anteriores y buscando garantizar la seguridad
al mismo tiempo que respetar los derechos de los y las pacientes, un modelo organizativo de
tipo comunitario para la atencién a la salud mental, el denominado Community based mental
health model, referente europeo practicamente universal.

La OMS ha definido la Calidad de Vida como la percepcion del individuo sobre su posicion en la
vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus
metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto multidimensional y complejo
que incluye aspectos personales como salud, autonomia, independencia, satisfaccion con la
vida y aspectos ambientales como redes de apoyo y servicios sociales, entre otros™.

En la actualidad el concepto de calidad de vida es utilizado como una nocién sensibilizadora
que proporciona una referencia y orientacion desde la perspectiva del individuo centrado en la
persona y en su ambiente y que también se emplea como constructo social para mejorar el
bienestar de la persona y contribuir al cambio social*’.

Autores como Schalock y Verdugo han profundizado en ello y el marco tedrico propuesto por
ellos se ha posicionado como el principal marco de referencia conceptual y de evaluacién en el
ambito de la discapacidad asi como en otros colectivos en riesgo de exclusién social. Del
mismo modo, se ha convertido en el eje central de los programas y servicios para personas con
discapacidad asi como para otros colectivos en riesgo de exclusidn social®.

Partiendo del marco tedrico propuesto por estos autores la calidad de vida se entiende como
un concepto multidimensional, compuesto por las mismas dimensiones para todas las
personas, que estd influido por factores tanto ambientales como personales, asi como por su
interaccion, y que se mejora a través de la autodeterminacion, los recursos, la inclusion y las
metas en lavida. Su medicién hace referencia al grado en que las personas tienen experiencias
vitales que valoran, refleja las dimensiones que contribuyen a una vida plena e interconectada,
tiene en cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural que son importantes para

8 Pais Vasco. Ley 12/2008, de 5 de diciembre de 2008, de Servicios Sociales. Boletin Oficial del Pais Vasco, 24 de diciembre de
2008, num. 246, p.31840.

°EUSKO JAURLARITZA-GOBIERNO VASCO. DEPARTAMENTO DE SANIDAD Y CONSUMO. Estrategia en Salud Mental de la CAPV
(ESM-2010).Vitoria-Gasteiz, Eusko Jaurlaritza-Gobierno Vasco. Departamento de Sanidad y Consumo, 2010.

YORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS). Evaluacion de la Calidad de Vida. Grupo WHOQOL, 1994. ¢Por qué Calidad de
Vida? Grupo WHOQOL. En Foro Mundial de la Salud. Ginebra: Organizacién Mundial de la Salud (OMS), 1996.

"SCHALOCK, R., BROWN, I., BROWN, R., CUMMINS, R., FELCE, D., MATIKKA, L., KEITH, K. Y PARMENTER, T. Conceptualization,
Measurement, and Application of Quality of Life for Persons with Intellectual Disabilities: Report of an International Panel of
Experts, 2002, 40 (5), 390-405 citado en VEGA, CORDOBA, V. Calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual en centros
residenciales permanente chilenos.Tesis doctoral. Salamanca: Universidad de Salamanca, 2011.

VERDUGO, M. A., JORDAN DE URRIES, F. B., MARTIN-INGELMO, R., RUIZ, N. Y SANTAMARIA, M. Impacto social del programa ECA
Caja Madrid de empleo con apoyo. Salamanca: Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), 2010.
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las personas, e incluye tanto experiencias humanas comunes como experiencias vitales
— 13
Unicas™.

La investigacion realizada en la uUltima década ha servido para desarrollar el modelo tedrico,
identificar las dimensiones y sus indicadores centrales, y guiar su aplicacidn en la planificacion
centrada en la persona, en la evaluacidn de resultados y en la mejora de la calidad.

Aunque las diferentes areas que componen la calidad de vida y sus indicadores pueden variar
entre los diferentes modelos propuestos existe un claro consenso en aceptar que cualquier
modelo explicativo ha de ser multidimensional, que debe representar el constructo completo y
que, en cualquier caso, son las personas las que determinan qué es importante para ellas.

El WHOQOL-BREF y otros instrumentos de medicion de Calidad de Vida

El énfasis actual en la intervencién y en la mejora de los resultados personales relacionados
con la calidad de vida conlleva la necesidad de disponer de instrumentos de evaluacion titiles,
que permitan determinar la situaciéon real de cada persona y establecer las lineas de
intervencidn que se deberian seguir para desarrollar planificaciones centradas en la persona.

En este sentido, el concepto puede ser utilizado para varios propdsitos que incluyen:

- La evaluacién objetiva de las necesidades de las personas y sus niveles subjetivos de
satisfaccion.

- La evaluacion de los resultados de los programas, estrategias y actividades dirigidas a la
mejora de la calidad llevadas a cabo por los servicios humanos y sociales.

- La recogida de informacidn relevante que sirve de direccidén y guia para la provisidon de
servicios.

- La planificacién y formulacion de politicas dirigidas a la mejora de la calidad de vida de las
personas, con o sin discapacidad, y la calidad de las organizaciones proveedoras de
servicios sociales a distintos colectivos en situacion de riesgo o exclusién y con
necesidades de apoyo.

Una revision de los instrumentos existentes para evaluar la calidad de vida de las personas con
discapacidad pone de manifiesto que el desarrollo de tales instrumentos es acorde con la
evolucidn del concepto. Algunos recogen la perspectiva o percepcién de la persona usuaria y
son especialmente Utiles para evaluar resultados personales y desarrollar programas centrados
en la persona; otro reflejan la valoracion u observacién de una tercera persona que la conoce
bien (persona préxima: profesional, familiar, tutor legal, etc.), especialmente interesantes para
llevar a cabo la evaluacidn de programas, la mejora de la calidad de los servicios o evaluar
cambios organizacionalesde una forma sensible; otros se han disefiado desde una perspectiva
integradora que combina ambas*.

Existen multiples instrumentos orientados a medir la calidad de vida tanto de la poblacién en
general como de determinados colectivos. A continuacién se destacan algunos de los mas
conocidos en relacién con el objeto de este trabajo:

13VERDUGO, M. A., SCHALOCK, R. L., KEITH, K. D. Y STANCLIFFE, R. Quality of life and its measurement: Important principles and
guidelines. Journal of Intellectual Disability Research, 2005.

“VERDUGO, M. A., GOMEZ L.E., ARIAS, B., Y SANTAMARIA, M., CLAVERO, D., TAMARIT, J. Escala INICO-FEAPS. Evaluacion Integral
de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo. Salamanca: Instituto Universitario de Integracion
en la Comunidad (INICO), 2013.
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TABLA 1. HERRAMIENTAS DE MEDICION DE CALIDAD DE VIDA. Breve descripcién

edad minima de
18 afios.

por un profesional que esté trabajando en
el campo de los servicios sociales.

Evallda un total de 69 items y 8
dimensiones.

\[0])V/]:13{3 PERFIL DE APLICACION OBSERVACIONES
APLICACION
WHOQOL- Personas Se trata de un cuestionario Reconocimiento de la naturaleza
BREF adultas, tanto autoadministrado con respuestas escala multidimensional de la calidad de vida
(2000)* personas sanas lickert del 1 al 5.
como pacientes Se centra en la calidad de vida
El Instrumento original es el cuestionario percibida por el paciente por lo que
WHOQOL-100, que comprende 100 items no se espera que mida los sintomas, la
y 6 dimensiones. Posteriormente se enfermedad o la condicion en si sino
desarrolld la versidn resumida, el los efectos de la enfermedad y las
WHOQOL-BREF de 26 items y 4 intervenciones sanitarias en la calidad
dimensiones. de vida.
Se trata de un instrumento genérico,
multinacional y multilinglie.
Escala Calidad  Cualquier El cuestionario administrado con Se basa en el modelo
de Vida — persona usuaria respuestas escala lickert del 1 al 4 multidimensional de calidad de vida
GENCAT de los servicios propuesto por Schalock y Verdugo
(2008)* sociales con una El cuestionario debe ser cumplimentado

Esta escala presenta algunos
problemas a la hora de evaluar la
calidad de vida en personas con un
grave deterioro cognitivo.

No es un instrumento especifico para
las personas con enfermedad mental

Escala Integral
de Calidad de
Vida (2009)

Adultos a partir
de 18 afios con
discapacidad
intelectual y del
desarrollo con
habilidades de
comprension y
expresion.

La escala cuenta con dos subescalas:

1.- Escala objetiva: Refleja la valoracion de
una persona externa (profesional, familiar...)
gue conoce bien a la persona con
discapacidad.

2.- Escala subjetiva: Refleja la valoracion y
percepcion de la propia persona con
discapacidad.

La administracion puede ser individual o
colectiva. Ambas escalas son
autoadministrables.

La duracién de la aplicacién estd entre los 27
y los 40 minutos. La escala objetiva 7-10
minutos y la escala subjetiva 20-30 minutos.

70 items en 8 dimensiones la subescala
subjetiva y 38 items la subescala objetiva

Es posible la aplicaciéon de una sola de
las subescalas asi como su aplicacion
conjunta.

Escala INICO-
FEAPS (2013)

Adultos, a partir
de 18 afios con
discapacidad
intelectual o del
desarrollo (o de
16 afos, siempre
y cuando estén
fuera del ambito
escolar y realicen
algun tipo de
actividad
profesional,
laboral u

La escala cuenta con dos subescalas:

1.- “informe de otras personas”: Es
completada por una tercera persona
(profesional, familiar...) y refleja la
percepcidn de un observador externo que
conoce bien a la persona con discapacidad.

2.- “Autoinforme”: Es completada por la
persona con discapacidad y refleja su propia

valoracién y percepcion.

La aplicacién puede ser individual o

Es posible la aplicacion de una sola de
las subescalas, aunque se recomienda
su aplicacién conjunta

El origen de este instrumento se
encuentra en la Escala Integral (Verdugo,
Gomez, Arias y Schalock, 2009), de tal
modo que mantiene su propésito inicial,
pero mejorando ampliamente su
contenido, propiedades psicométricas y
utilidad.

THE WHOQOL GROUP. Development of the World Health Organization Quality of life Assessment. Psychological Medicine, 28,

1998. p551-558.

16VERDUGO, M.A., SCHALOCK, R., GOMEZ, L. Y ARIAS, B. Escala GENCAT. Formulario de aplicacidn de la Escala GENCAT de Calidad
de Vida. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Institut Catala d’Assisténcia i Serveis Socials, 2009.
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ocupacional).

colectiva. Ambas escalas son
autoadministrables.

El tiempo de duracidn es aproximadamente
de 15 minutos el Informe de otras personas
y unos 45 minutos el Autoinforme.

72 items y 8 dimensiones cada subescala

Cuestionario Personas adultas  Esta compuesta por dos escalas: la Escala
Sevilla de con F o escala de aspectos favorables y la
Calidad de esquizofrenia Escala D o escala de aspectos
Vida desfavorables con respuestas escala
(1997) lickert del 1 al 5.
Se trata de una entrevista realizada por
una tercera persona entrenada para ello.
Entrevista de Personas con Existen dos versiones de este Proporciona un indicador objetivo de
Calidad de enfermedad instrumento: la versién completa con 158  calidad de vida, uno subjetivo y una
Vida de mental cronica items y la versidn abreviada con 78 items.  medida de satisfaccion global.
Lehman
(1995)*® Se trata de una entrevista muy
estructurada realizada por una tercera
persona entrenada para ello.
Evalda un total de 78 items y 8
dimensiones.
Escala de Personas con Se trata de una entrevista La escala se desarrollé tomando como
Calidad de esquizofrenia sin  semiestructurada realizada por una constructo base la importancia de las
Vida en la hospitalizar tercera persona. manifestaciones de déficit en el
Esquizofrenia proceso esquizofrénico.
aLs Se evallan 21 items agrupados en 4 areas
(1984)* bésicas

Una de las mayores limitaciones que se deducen de este primer andlisis de los instrumentos
validados y disponibles actualmente guarda relacién con la adaptaciéon de los mismos a
algunos colectivos especificos como el de las personas con enfermedad mental.

Entre todos para este estudio se ha elegido el cuestionario WHOQOL, que fue elaborado por la
division de salud mental de la organizacion Mundial de la Salud (OMS) con el objetivo de
desarrollar un instrumento de evaluacién de calidad de vida que fuera aplicable a personas
tanto sanas como enfermas o en situaciones dificiles y que ademas, permitiera comparaciones
transculturales.

Se ha optado por este instrumento a fin de obtener una evaluacion donde se diera
protagonismo a la vision de la propia persona usuaria. Las preguntas que contiene el WHOQOL
son auto-evaluaciones de la calidad de vida de la persona. Es decir, que se trata de un
cuestionarioescrito autoadministrado que cumplimentan las propias personas usuarias.

En espafiol estan validadas dos versiones del WHOQOL: Por un lado, el WHOQOL-100, que esta
compuesto por 100 preguntas o items que evaltan la calidad de vida global y la salud general.

v GINER, J., IBANEZ, E., BACA, E., BOBES, J., LEAL, C., CERVERA, S., Desarrollo del cuestionario Sevilla de Calidad de Vida (CSCV).
Actas Luso-Espafiolas de Neurologia, Psiquiatria y Ciencias Afines. 1987; 13:261-76.

" |EHMAN, A.F. A Quality os Life Interview for the chronically mentally ill. Evaluation and Program Planing. 1988; 11, 51-62
[Traducido al espafiol por BOBES, J., GONZALEZ, M.P. Y BOUSONO, M. Calidad de Vida en las esquizofrenias. Barcelona: J.R. Prous,
1995].

" HEINRICHS, D.W., HANLON, T.E. Y CARPENTER, W.T. The Quality of Life Schale: An Instrument of rating the squizohrenic deficit
syndrome. Schizofhrenia Bulletin. 1984; 10,388-399 [Traducido al espafiol por RODRIGUEZ FORNELLS, A. RODRIGUEZ MARTINEZ
A., JARNE ESPARCIA, A., SOLER PUJOL, R., MIARONS, TUNEU, R., GRAU FERNANDEZ, A. Estudio Factorial y Adaptacion de la Escala
de Calidad de Vida en la Esquizofrenia. Revista de psicologia general y Aplicada. 1995; 48 (3) 353-365].
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Consta de 6 areas o dimensiones: salud fisica, psicoldgica, niveles de independencia, relaciones
sociales, ambiente y espiritualidad/religion/ creencias personales; y 24 facetas o aspectos.
Cada item tiene 5 opciones de respuesta orinales tipo Lickert.

Por otro lado, el WHOQOL-BREF, que es el que finalmente hemos aplicado en este estudio, y
gue representa una version abreviada del anterior en el que se seleccioné la mejor pregunta
de cada una de las facetas contenidas en el WHOQOL-100. Contiene un total de 26 preguntas,
dos preguntas de calidad de vida global y salud general y una pregunta de cada una de las 24
facetas. Produce un perfil de calidad de vida de cuatro dreas o dimensiones: salud fisica,
psicoldgica, relaciones sociales y ambiente. Cada item tiene 5 opciones de respuesta orinales
tipo Lickert.

A continuacién, se presenta una relacidn de los items que componen la escala y su clasificacion
en las cuatro dimensiones del modelo:

TABLA 2: ITEMS Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DEL CUESTIONARIO WHOQOL-BREF

_________________WHOQOL-BREF (World Health Organization-WH0,2000)

0.Calidad de vida 1. En general, ¢como puntuaria su calidad de vida?
General 2.- ¢Esta satisfecho-a con su salud?
1. Salud fisica 3. é¢Hasta qué punto piensa que el dolor (fisico) le impide hacer lo que necesita?

4. iCuanto necesita de cualquier tratamiento médico para funcionar en su vida diaria?
10. ¢Tiene energia suficiente para la vida diaria?
15. ¢Es capaz de desplazarse de un lugar a otro?
16. ¢ Cuan satisfecho esta con su suefio?
17. écudn satisfecho estd de su habilidad para realizar sus actividades de la vida diaria?
18. écudn satisfecho estd con su capacidad de trabajo?
2. Salud psicolégica 5. éCuanto disfruta de su vida?
6. ¢Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?
7. éCual es su capacidad de concentracion?
11. ¢Es capaz de aceptar su apariencia fisica?
19. ¢ Cuan satisfecho esta de si mismo?
26. icon qué frecuencia tiene sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza,
ansiedad, depresion?
3. Relaciones sociales 20. ¢ Cuan satisfecho esta con sus relaciones personales?
21. ¢Cuan satisfecho estd con su vida sexual?
22. ¢Cudn satisfecho esta con el apoyo que obtiene de sus amigos?
4. Ambiente 8. ¢Cuanta seguridad siente en su vida?
9. éCuan saludable es el ambiente fisico de su alrededor?
12. ¢(Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades?
13. ¢Qué disponible tiene la informacidn que necesita en su vida diaria?
14. ¢{Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar actividades de ocio?
23. ¢ Cuan satisfecho esta de las condiciones del lugar donde vive?
24. iCuan satisfecho esta con el acceso que tiene a los servicios sanitarios?
25. ¢Cuan satisfecho esta con su transporte?

Por otro lado, nos parece oportuno presentar brevemente las caracteristicas de la Escala
GENCAT de Calidad de Vida dado que es la herramienta que se utilizé en el estudio previo “Los
itinerarios optimos de intervencion y abordaje coordinado en los dmbitos social y sanitario
para la atencidn de las personas con enfermedad mental en Euskadi” cuyos resultados se
quieren comparar con los de este estudio.

Es un instrumento de evaluacién objetiva disefiado de acuerdo con los avances realizados
sobre el modelo multidimensional de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo. Se
trata de una escala multidimensional disefiada para obtener el perfil de calidad de vida de un
individuo. La escala fue pensada para ser utilizada como instrumento para la mejora continua
de los servicios sociales, con la intencién de que los planes de atencidén y apoyo que éstos
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realizan sean mas personalizados y adecuados a las necesidades actuales y futuras de las
personas usuarias.

Se trata de una herramienta compuesta por 69 items agrupados en 8 dimensiones que permite
realizar una evaluacién objetiva de la calidad de vida de personas usuarias de servicios sociales
mayores de 18 afios. Del conjunto de datos registrados se obtendra en uUltima instancia el perfil
de calidad de vida individual.

Todos los items estan enunciados en tercera persona y pueden responderse con un formato de
respuesta de frecuencia de cuatro opciones: nunca o casi nunca, a veces, frecuentemente,
siempre o casi siempre. La puntuacién minima de cada item es de 1 y la maxima de 4.Estos
items son respondidos por un o una profesional que debe conocer lo suficiente a la persona
usuaria de un servicio siguiendo un manual de aplicacién de la escala®.

A continuacidn, se presenta una relacién de los items que componen cada una de las ocho
dimensiones del modelo:

TABLA 3: ITEMS Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DE LA ESCALA GENCAT
ESCALA GENCAT (Verdugo, M. A., Arias, B., Gomez, L. E. y Schalock, R L, 2009)
1. Bienestar emocional (BE) 1. Se muestra satisfecho con su vida presente
. Presenta sintomas de depresion
. Esta alegre y de buen humor
. Muestra sentimientos de incapacidad o inseguridad
. Presenta sintomas de ansiedad

. Tiene problemas de comportamiento
. Se muestra motivado a la hora de realizar alguin tipo de actividad

2
3
4
5
6. Se muestra satisfecho consigo mismo
7
8
9

2. Relaciones interpersonales (RI) . Realiza actividades que le gustan con otras personas.

10. Mantiene con su familia la relacién que desea.

11. Se queja de la falta de amigos estables.

12. Valora negativamente sus relaciones de amistad.

13. Manifiesta sentirse infravalorado por su familia.

14. Tiene dificultades para iniciar una relacién de pareja.

15. Mantiene una buena relacién con sus comparieros de trabajo.
16. Manifiesta sentirse querido por las personas importantes para él.
17. La mayoria de personas con las que interactda tienen una condicién similar a la
suya.

18. Tiene una vida sexual satisfactoria.

3. Bienestar material (BM) 19. El lugar donde vive le impide llevar un estilo de vida saludable (ruidos, humos,
olores...).
20. El lugar donde trabaja cumple las normas de seguridad.
21. Dispone de los bienes materiales que necesita.
22. Se muestra descontento con el lugar donde vive.
23. El lugar donde vive esta limpio.
24. Dispone de los recursos econdmicos necesarios para cubrir sus necesidades
basicas.
25. Sus ingresos son insuficientes para permitirle acceder a caprichos.
26. El lugar donde vive esta adaptado a sus necesidades.

4. Desarrollo personal (DP) 27. Muestra dificultades para adaptarse a las situaciones que se le presentan.
28. Tiene acceso a nuevas tecnologias (Internet, teléfono movil...).
29. El trabajo que desempefia le permite el aprendizaje de nuevas habilidades.
30. Muestra dificultades para resolver con eficacia los problemas que se le plantean.
31. Desarrolla su trabajo de manera competente y responsable.
32. El servicio al que acude toma en consideracién su desarrollo personal y
aprendizaje de habilidades nuevas.
33. Participa en la elaboracién de su programa individual.
34. Se muestra desmotivado en su trabajo.

5. Bienestar fisico (BF) 35. Tiene problemas de suefios.

20VERDUGO, M.A., SCHALOCK, R., GOMEZ, L. Y ARIAS, B. Escala GENCAT. Formulario de aplicacion de la Escala GENCAT de Calidad
de Vida. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Institut Catala d’Assisténcia i Serveis Socials, 2009.
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36. Dispone de ayudas técnicas si las necesita.

37. Sus habitos de alimentacion son saludables.

38. Su estado de salud le permite llevar una actividad normal.

39. Tiene un buen aseo personal.

40. En el servicio al que acude se le supervisa la medicacién que toma.

41. Sus problemas de salud le producen dolor o malestar.

42. Tiene dificultades de acceso a los recursos de atencidn sanitaria (atencion
preventiva, general,...)

6. Autodeterminacién (AU)

43. Tiene metas, objetivos e intereses personales.

44, Elige como pasar su tiempo libre.

45. En el servicio al que acude tienen en cuenta sus preferencias.
46. Defiende sus ideas y opiniones.

47. Otras personas deciden sobre su vida personal.

48. Otras personas deciden sobre como gastar su dinero.

49. Otras personas deciden a la hora a la que se acuesta.

50. Organiza su propia vida.

51. Elige con quien vivir.

7. Inclusién social (IS)

52. Utiliza entornos comunitarios (piscinas publicas, cines, teatros...).

53. Su familia le apoya cuando lo necesita.

54. Existen barreras fisicas, culturales o sociales que dificultan su inclusién social.
55. Carece de los apoyos necesarios para participar activamente en la vida de su
comunidad.

56. Sus amigos le apoyan cuando lo necesita.

57. El servicio al que acude fomenta su participacion en diversas actividades en la
comunidad.

58. Sus amigos se limitan a los que asisten al mismo servicio.

59. Es rechazado o discriminado por los demas.

8. Derechos (DR)

60. Su familia vulnera su intimidad (lee su correspondencia, entra sin llamar a la
puerta...).

61. En su entorno es tratado con respeto.

62. Dispone de informacion sobre sus derechos fundamentales como ciudadano.
63. Muestra dificultades para defender sus derechos cuando estos son violados.
64. En el servicio al que acude se respeta su intimidad.

65. En el servicio al que acude se respetan sus posesiones y derecho a la propiedad.
66. Tiene limitado algun derecho legal (ciudadania, voto, procesos legales...).

67. En el servicio al que acude se respetan y defienden sus derechos
(confidencialidad, informacion sobre sus derechos como usuario...).

68. El servicio respeta la privacidad de la informacién.

69. Sufre situaciones de explotacion, violencia o abusos.
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3.- METODOLOGIA

Objetivos

En Ultima instancia este proyecto persigue mejorar la intervencién con el colectivo de personas
con enfermedad mental desde la perspectiva de la calidad de vida.

Mas concretamente, los objetivos que engloban son:

e Avanzar en la promocidn de la implantacion del modelo de calidad de vida en las
entidades de FEDEAFES profundizando en diferentes herramientas de evaluacién de
calidad de vida (tanto desde el punto de vista de personas externas como del propio
colectivo) que facilitan informacion para establecer planes de trabajo individuales con
las personas usuarias.

e Involucrar a profesionales de atencién directa en la reflexién en relacién al modelo de
calidad de vida y su aplicacién practica dentro de las entidades.

e Obtener informacién sobre la calidad de vida desde la perspectiva de las personas
usuarias que complemente el andlisis realizado por los profesionales de referencia y
enriquezca los planes de atencidn individualizados.

e Involucrar a las personas usuarias y hacerlas protagonistas del disefio de sus propios
planes de atencién individualizados.

e Disponer de un primer borrador de una herramienta de medicién de la calidad de vida
desde una perspectiva multidimensional adaptada al colectivo de personas con
enfermedad mental.

e Fortalecer la participacidn asociativa y la cohesion de FEDEAFES vy las entidades que la
conforman en los diversos territorios.

e Contribuir en ultima instancia a adecuar las condiciones de respuesta del Sistema de
Salud y Servicios Sociales, que permitan una mayor y mejor calidad de vida para el
colectivo de personas con enfermedad mental.

Proceso metodoldgico

Para alcanzar la mayor parte de los objetivos se ha optado por la metodologia cuantitativa.
Este método busca describir y explicar los fendmenos de forma que se pueda llegar a formular
generalizaciones y se vincula al conocimiento sistematico comprobable y medible.

Mas concretamente se han recogido datos en relacién con la calidad de vida de las personas
usuarias desde su propia perspectiva a través del instrumento WHOQOL y ademas de
almacenar datos del perfil de calidad de vida de cada persona usuaria, se ha realizado un
analisis estadistico del conjunto de casos estudiados. Un andlisis orientado a describir la
percepcién del colectivo, identificar asociaciones entre determinadas variables independientes
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y también, a comparar los resultados de este test con los que derivan de la Escala GENCAT,
datos que se recogieron para la misma muestra de personas usuarias en un primer estudio
denominado “Itinerarios éptimos de intervencién y abordaje coordinado en los ambitos social
y sanitario para la atencidon de las personas con enfermedad mental en Euskadi”.

Cabe recordar que la principal diferencia entre las dos herramientas de medicién radica en que
la segunda es una evaluacién desde el punto de vista de los y las profesionales que atienden a
las personas con enfermedad mental (y son ellos y ellas quienes rellenan el test), mientras que
la primera considera la perspectiva de las propias personas con enfermedad mental (es un test
autodaministrado).

El estudio cuenta también con una parte de corte cualitativo que ha permitido realizar una
revision de varias herramientas de evaluacién de calidad de vida, compartida entre
responsables y profesionales de intervencion de las entidades que forman FEDEAFES. Este
analisis se ha orientado a identificar los items mds valiosos y también los menos pertinentes de
cara a evaluar la calidad de vida de las personas con enfermedad mental sentando las bases
para la elaboracion de una futura herramienta adaptada al colectivo.

El proyecto ha comprendido tres fases diferenciadas:

1. Aplicacién del 2. Andlisis datos y 3. Seminario de
instrumento WHOQOL comparativa del informe de presentacion de datos y
(medicién de calidad de vida otras personas (cuestionario reflexion y Método Delphi
subietiva. vision de las GENCAT) v el autoinforme para elaborar un 12 borrador

Se ha constituido un grupo motor que ha acompafiado el desarrollo de las distintas acciones
del proyecto via email y han tenido las siguientes funciones: orientar el proyecto, aportar
informacidn de contexto, establecer criterios para delimitar el objeto de estudio y la seleccién
de participantes, elegir la herramienta de recogida de informacién, acordar criterios para el
desarrollo del trabajo de campo, establecer hipétesis de trabajo, etc. Ademads, ha participado
activamente tanto en la fase de recogida de informacién como en el seminario y delphi de
reflexion.

Este grupo ha estado formado por personal del Servicio de Investigacidn Social de Fundacién
EDE, por 6 profesionales de las entidades que forman FEDEAFES (profesionales de intervencién
directa y responsables) y 2 profesionales de FEDEAFES.

Cabe destacar que el proceso de trabajo del equipo motor se ha concebido como una férmula
de participacidn para la construccion colectiva y el cambio de la realidad. Parte de un
diagndstico que las personas implicadas realizan y deriva en la identificacion de acciones y
cambios para poner en marcha.

Se ha priorizado transferir el conocimiento que se ha generando a lo largo del trabajo a las y
los profesionales y otros grupos de interés de las entidades participantes. Porque el analisis de
los resultados ayuda a comprender mejor la naturaleza de los problemas, pero ademas,
produce por si mismo accidén (se generan temas para la reflexién colectiva y se liga el
conocimiento y la practica).
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Técnicas

A continuacién se ofrece una descripcidn breve de las distintas técnicas y fuentes de
informacidn empleadas para el desarrollo de este trabajoy se relaciona cada una de ellas con

los objetivos que contribuyen a alcanzar:

TECNICA
1.Revision
documental

DESCRIPCION
Identificacion y recopilaciéon de documentacion y
bibliografia de interés.

OBJETIVO
Contextualizar la
investigacién e identificar los
instrumentos de medicién de
la calidad de vida.

2.Cuestionario

La recogida de informacidon se ha desarrollado
durante el mes de noviembre de 2014 a través de
la herramienta WHOQOL-BREF.

El test se ha aplicado a la misma muestra de
personas que se aplico la Escala GENCAT en el
estudio previo llevado a cabo por FEDEAFES. Los
casos se han identificado con un cédigo que ha
permitido atribuir las nuevas respuestas al caso
correspondiente ya registrado previamente, lo que
ha posibilitado aprovechar la informaciéon de
identificacién (factores personales y ambientales)”*
ya recogida, asi como realizar comparaciones
directas con los resultados de la otra escala.

Recoger informacion sobre la

calidad de vida de las
personas con enfermedad
mental desde la perspectiva
subjetiva de las propias
personas con enfermedad
mental.

Ampliar la informacion
disponible en la base de

datos de perfiles de calidad
de vida para cada persona
usuaria de cada entidad.

3. Seminario de
trabajo

Sesion de trabajo presencial en la que ha

participado el equipo motor.

Presentar los resultados del
analisis y reflexionar sobre las
conclusiones.

4. Técnica Deplhi

Modalidad no presencial de trabajo con el equipo
motor. El equipo investigador ha enviado
documentacién a cada miembro del equipo motor
por email y establecido unas pautas de trabajo.
Después, integrando las respuestas obtenidas y sin
que el resto conozca la autoria de cada aportacion

Identificar items mas y menos
adecuados para evaluar la
calidad de vida del colectivo y
consensuar un primer
borrador de wuna nueva
herramienta adaptada.

se ha devuelto al grupo una segunda propuesta de
trabajo, etc.

Objeto de estudio: universo y muestra

Todo estudio requiere de una delimitacion de su objeto a fin de conseguir alcanzar los
objetivos propuestos optimizando los recursos disponibles al tiempo que se garantiza la
rigurosidad y tratamiento adecuado del tema. En este caso se ha optado por considerar como
universo a estudiar al conjunto de personas con enfermedad mental usuarias de tres de las
entidades que forman FEDEAFES y se han sumado a esta iniciativa: AGIFES (Gipuzkoa),
ASASAM (Valle de Ayala) y ASAFES (Araba).

2 En el estudio precedente llevado a cabo por FEDEAFES “Itinerarios éptimos de intervencién y abordaje coordinado en los
ambitos social y sanitario para la atencidn de las personas con enfermedad mental en Euskadi”, se recogié para cada caso
informacidn en relacién con las siguientes variables: sexo; edad; edad del diagnéstico de enfermedad mental; afios de evolucion
de la enfermedad mental; diagndstico principal; algun diagndstico afiadido; porcentaje de discapacidad; necesidad de apoyo
(evaluacion formal); incapacitacion judicial; nimero de ingresos en psiquiatria en el Ultimo afio; forma de convivencia; estado civil;
tenencia de pareja; requerimiento de apoyos (valoracion profesional); nivel de estudios; relacién actual con la actividad laborla;
afios de experiencia laboral; entorno de residencia; continuidad en el tratamiento farmacolégico; continuidad en el tratamiento
psicolégico; tamafio de la red de apoyo informal; servicios sociales que utiliza; independencia econémica; procedencia de los
ingresos; antigliedad como persona usuaria de FEDEAFES; y servicios de la asociacién que utiliza.

15 |




Con el fin de garantizar que se recoge informacidn fiable de los sujetos objeto de estudio, se
han excluido del mismo las personas usuarias que son atendidas hace menos de 3 meses y
aquellas que aun llevando mas tiempo son usuarias puntuales o espordadicas de la asociacion.

En total el universo objeto de estudio asciende a 379 personas. La siguiente tabla recoge su
distribucién en relacién con cuatro variables que se han considerado de especial interés para
disefiar la muestra a estudiar: sexo, edad, tipo de servicio en el que la persona es atendida y
asociacién de referencia.

TABLA 4: UNIVERSO OBJETO DE ESTUDIO

: AGIFES : ASASAM : ASAFES : FEDEAFES "

: Abs. % : : Abs. % : Abs. % : Abs. %
TOTAL 188 49,60 70 18,47 121 31,93 379 100
Hombre P 126 67,02 : P49 70,00 : : 89 7355 : ! 264 69,66
Muijer P62 3298 : P21 30,00 : P32 2645 : : 115 30,34
Total 188 100 : : 70 100 : : 121 100 : : 379 100
Menos 30 8 426 : Pog 571 P30 2479 : P42 11,08
anos H H H H H H H
30-40afios : 40 21,28 : i 16 22,86 : i 23 19,01 : i 79 2084
41-50afios : 82 4362 : i 33 47,14 : i34 28,10 : 1149 3931
51-65 afios 58 30,85 15 21,43 34 2810 107 28,23
Mdsde65 : o (oo : P2 2,86 f 0 000 : P2 053
anos H : : : : : :
Total 188 100 70 100 121 100 379 100
Servicio de 28 149 : 149 : 10 57 ¢ 143 : 0 00 : 00 : 38 68 10,0
alojamiento : . : : : :
Serviciode : : : : : :
caracter 10 00 : 00 : 44 251 i 629 : 87 442 i 71,9 i 131 234 34,6
sociolaboral : : : : : : :
Atencién : : 3 : : : :
psicosocial : 76 40,4 : 40,4 : 37 21,1 ¢ 529 : 36 183 : 298 : 149 26,6 39,3
diurna® : : : : : :
Intervencion : : : : : :
socioeducati @ 22 11,7 : 11,7 : 15 86 : 21,4 : 17 86 : 140 : 54 9,6 14,2
va H H H H H H H
Serviciode : : : 1 : : :
ocioy I 62 330 : 330 @ 69 394 i 986 : 57 289 : 471 i 188 33,6 49,6
tiempo libre :
Otros 0 00 00 : 0 00 : 00 : 0 00 : 00 : 0 00 0,0
servicios H H H H H H H
Total @ :188 100 : * : 175 100 : * :197 100 : * : 560 100 3

(1) Nota:en este estudio participan 3 de las 4 asociaciones que forman FEDEAFES, el universo de estudio se ha acotado
tomando como referencia al conjunto de personas usuarias de estas 3 entidades.

(2) El total segun tipo de servicio no siempre coincide con el total real de personas usuarias porque una misma persona puede
ser atendida en mds de un servicio.

Teniendo en cuenta el tamafio (379 casos) y distribucién de este universo el tamafio la
muestra ideal (la muestra minima para que sea estadisticamente representativa con un nivel
de confianza del 95% y un margen de error de +/-5%) se cifra en 191 casos (ademads, debiera
seguir una distribucién proporcional a la observada en el universo en relacién con sexo, edad,
tipo de servicio y organizacion para garantizar la fiabilidad de la muestra).

En un primer estudio (“Itinerarios éptimos de intervencién y abordaje coordinado en los
ambitos social y sanitario para la atencién de las personas con enfermedad mental en
Euskadi”) llevado a cabo por FEDEAFES a principios de 2014, se consiguid recoger datos de

Este servicio adopta diferentes acepciones en cada asociacidn: Centro psicosocial, Centro de dia y Centro de rehabilitacion
psicosocial.
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identificacion y puntuaciones de la Escala Gencat para una muestra 191 personas usuarias y en
general se consiguid también respetar la distribucion pretendida, si bien cabe hablar de cierta
ligera sobrerrepresentacién e infrarrepresentacion de algunos grupos.

En esta ocasidn se ha establecido esta misma muestra como referencia para la encuestacion.
Mas concretamente se ha buscado aplicar el test WHOQOL a las mismas personas que
participaron en la encuestacién anterior para poder hacer un analisis complementario de esos
mismos casos.

Las caracteristicas de algunos de los servicios desde los que se atiende a estas personas han
dificultado el volver a localizar a algunas de ellas y finalmente se ha conseguido una muestra
valida de 143 casos (75% de la muestra anterior).

TABLA 5: MUESTRA FINAL ANALIZADA. Frecuencias y porcentajes.

AGIFES : ASASAM : ASAFES : FEDEAFES

: Abs % : Abs. % : : Abs. % : Abs. %
TOTAL : 57 399 : P32 24 - 37,8 : P 143 100
Hombre  : 36 71,9 : 1023 719 : D37 68,5 : : 96 67,2
Mujer P21 281 : i 6 28,1 : P17 315 P44 32,8
Total : 57 100 : ©o32 100 : : 54 100 : 100
Menos 30 : : : : : : :
afios | 1,7 : P2 63 : : 8 14,8 : 1 7,7
30-40afios : 12 21,1 © 7 21,9 : P13 241 P32 22,4
41-50afos : 29 50,9 : : 12 375 : 217 31,5 : : 58 40,5
51-65afios : 15 26,3 : P11 344 : i 16 296 : ) 29,4
Total : 57 100 : ©o32 100 : : 54 100 : : 191 100
Servicio de : : : : : :
alojamiento : 10 106 : 175 : 5 79 1 156 : 1 1,1 : 1,9 : 16 6,5 11,2
Serviciode : : : : : : :
caracter
sociolabora : : : : : : :
I i3 32 ¢ 53 i 16 254 i 500 G 24 269 i 444 i 43 17,5 30,1
Atencién : : : : : : :
psicosocial : : : : : : :
diurna P43 462 1 754 i 16 254 i 500 : 10 11,2 : 185 i 69 28,2 48,3
Intervencié : : : : : :
n :
socioeducat : : : : : : :
iva P13 139 1 228 i 7 11,1 : 21,9 i 13 146 i 241 i 33 135 23,1
Serviciode : : : : : : :
ocioy
tiempo : 3 : 3 : : :
libre : 18 194 : 316 : 16 254 : 500 : 24 269 : 444 : 58 23,7 406
servicios™ ¢ 6 64 : 105 : 3 48 1 94 i 17 191 : 315 : 26 10,6 182
Total ® 93 100 : @ * : 63 100 : * i 89 100 : * i 245 100 *

(1) Dentro de esta categoria se han incluido casos variados y con poco peso sobre el total: programa vacaciones,
invernadero, voluntariado, talleres, grupo autoayuda, accién social, P.I.L.A., etc.

(2) El total segun tipo de servicio no coincide con el total real de personas usuarias porque una misma persona puede ser
atendida en mas de un servicio.

Cabe considerar a la hora de interpretar los datos que la muestra estudiada adolece de una
sobrerepresentacion de personas atendidas en el servicio de intervencidon socioeducativa
(23,1% de la muestra frente a 14,2% del universo) y del servicio de atencidn psicosocial diurna
(48,3% en muestra frente a 39,3% en universo) y una infrarrepresentacion de personas que
acuden al servicio de caracter sociolaboral (30,1% en la muestra frente a 34,6% en el universo)
y del servicio de ocio y tiempo libre (40,6% en muestra frente a 49,6% en universo).
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Ademas, cabe tener presente que a la hora de la preseleccidén de personas participantes en el
estudio hay circunstancias que interfieren en la aleatoriedad y que condicionan las
caracteristicas de la muestra. Algunas personas son excluidas del estudio por considerar que
no se encuentran en una situacion éptima para ser encuestadas, la encuesta podria perjudicar
su salud y estabilidad, etc.

Analisis

El analisis cuantitativo de datos se ha realizado con el paquete estadistico SPSS, una
herramienta que posibilita realizar las operaciones estadisticas pertinentes para sacar el
maximo provecho a los datos disponibles.

Concretamente se ha realizado un primer andlisis de cardcter descriptivo (estadisticos basicos)
que se ha acompanado de un analisis de la varianza o ANOVA simple que permite conocer la
existencia de relacion entre cada variable de identificacién (en este caso variables discretas) y
cada una de las variables dependientes (en este caso continuas, las dimensiones de Calidad de
Vida) que se estan analizando. Dicho de otro modo, permite identificar si existen o no
diferencias estadisticamente significativas en el valor de la variable dependiente en funcion del
valor que toma la variable de identificacién. A lo largo del andlisis se ha ido marcando con un
asterisco (*) todos los casos en los que la prueba ha dado positivo es decir, se ha podido
confirmar diferencias estadisticamente significativas(F<0,05).

Ademas, se ha trabajado con Coeficientes de Correlacidon, un método de analisis que permite
conocer la posible relaciédn entre dos variables cuantitativas. Este analisis permite conocer si
los valores de una de las variables tienden a ser mayores o menores a medida que aumentan
los valores de la otra o si, por el contrario, las variables no tienen nada que ver entre si. En la
practica este indice permite identificar si hay o no relacién significativa entre algunas de las
variables dependientes asi como el sentido de dicha relacidn (a medida que una aumenta la
otra también o viceversa). Concretamente se ha calculado el Coeficiente de Correlacion de
Pearson en el caso de variables de intervalo o de razén. A lo largo del documento se ha ido
marcando con un asterisco (*) todos los casos en los que esta prueba ha dado positivo es decir,
se ha podido confirmar diferencias estadisticamente significativas (r<0,05).

También se ha incluido un analisis complementario de las frecuencias para los distintos items
de la escala y se ha realizado la prueba del Coeficiente Chi Cuadrado, con el fin de identificar
posibles asociaciones entre las puntuaciones y las variables de identificacidn. Esta prueba sirve
para demostrar si existe o no asociacion entre dos variables discretas. A lo largo del
documento se ha ido marcando con un asterisco (*) todos los casos en los que esta prueba ha
dado positivo es decir, se ha podido confirmar diferencias estadisticamente significativas (P
<0,05).

Cabe sefalar que en los estudios que como en éste el tamafio del universo es
considerablemente reducido, en algunos cruces de variables no es posible llegar a la muestra
minima exigida estadisticamente para garantizar la rigurosidad cientifica. Es decir, que en
algunas partes del analisis se pierde muestra y rigurosidad estadistica y por ello algunos
resultados deben tomarse con cautela y considerarse orientativos (en las tablas de los cruces
de variables se ofrece informacion sobre el tamafio muestral en cada caso).
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4.- RESULTADOS 1: TEST DE CALIDAD DE VIDA

Nivel de calidad de vida percibida o subjetiva (WHOQOL-BREF): descripcion de
resultados generales

Los dos primeros items de la escala se han analizado por separado porque recogen
informacién sobre la percepcién general de las personas usuarias en relacién a su salud y
calidad de vida.

Las personas con enfermedad mental consultadas han valorado su nivel de calidad de vida
general con una nota media 3,37 puntos sobre 5 y la satisfaccion general con respecto a su
salud se ha cifrado en 3,22 puntos sobre 5.La mitad de la muestra ha valorado estos dos
aspectos por encima de los 3 puntos y también ese es el valor mas repetido.

TABLA 6: PUNTUACIONES DE LOS ITEMS RELATIVOS A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL Y
SATISFACCION CON LA SALUD. Descriptivos
Media Mediana Moda Desuv. tip. Minimo  Maximo Percentiles

¢Como puntuaria 3,37 3 3 0,99 1 5 3 3 4
su calidad de
vida?

éCuan satisfecho 3,22 3 3 1,02 1 5 3 3 4
esta con su
salud?

Nota: escala del 1-5, donde a mayor puntuaciéon mayor nivel de calidad de vida

Un andlisis complementario de estas variables apunta a que un 16,90% de las personas
encuestadas percibe su calidad de vida como mala o muy mala (puntdan con un 1 o 2),
mientras que un 44,37% la percibe buena o muy buena (puntuaciones entre el 4y el 5).

En lo que respecta a la valoracién que estas personas hacen de su salud, los datos muestran
niveles de insatisfaccién algo mas elevados, un 23,78% afirma sentirse poco satisfecho/a o
muy insatisfecho/a con esta cuestién, frente a un 36,37% que ha dicho sentirse satisfecho/a o
muy satisfecho/a.

Sirvan de referencia comparativa los datos de percepcion de salud de la poblacién en general,
de acuerdo con la Encuesta de Salud del Pais Vasco (ESCAV2013-Osakidetza), un 3,9% de la
poblacién percibe su salud como mala o muy mala, un 14,5% si consideramos Unicamente a las
personas de mayor edad (mayores de 75 afios).

¢Como puntuaria su calidad de vida? ¢Cudn satisfecho esta con su salud? ‘

Porcentaje  Porcentaje Porcentaje  Porcentaje

valido acumulado vdlido  acumulado

Muy mal 3,52 3,52 Muy insatisfecho 3,50 3,50

Poco 13,38 16,90 Poco 20,28 23,78

Lo normal 38,73 55,63 Lo normal 39,86 63,64

Bastante bien 31,69 87,32 Bastante satisfecho 23,78 87,41

Muy bien 12,68 100,00 Muy satisfecho 12,59 100,00
Total 100,00 Total 100,00
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El resto de los 26 items que componen esta escala pueden agruparse en cuatro dimensiones:
salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente.

DIMENSION 1: SALUD FiSICA

El colectivo estudiado ha alcanzado una puntuacién media de 56,23 puntos sobre 100 en la
dimensidn de salud fisica. La mitad del grupo ha obtenido una puntuacién por encima de los

56 puntos y una de cada cuatro personas supera los 63 puntos.

Entre los distintos items que se enmarcan en esta dimensidn, es el que hace referencia a la
capacidad para realizar desplazamientos el que mejor puntuacion media obtiene (3,56 sobre
5), algo mds de la mitad de las personas consultadas han sefialado sentirse bastante o
extremadamente capaces de desplazarse de un lugar a otro. La puntuacidon media mas baja le
corresponde al item que hace referencia a la dependencia de un tratamiento médico para
funcionar en la vida diaria, casi cuatro de cada diez personas presentan esta dependencia.
Seguido del item que alude a la capacidad de trabajo, algo mds de una cuarta parte no se
muestra satisfecha con este aspecto.

TABLA 7: PUNTUACIONES DE CADA UNO DE LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE SALUD FISICA Y

Mediana

3*

¢Hasta qué punto
piensa que el dolor
(fisico) le impide hacer
lo que necesita?

3,49

1,13

3

4*

¢Cuanto necesita de
cualquier tratamiento
médico para funcionar
en su vida diaria?

2,82

0,99

10

éTiene energia
suficiente para su vida
diaria?

3,32

0,89

15

¢Es capaz de
desplazarse de un
lugar a otro?

3,56

0,93

16

¢Cuan satisfecho esta
con su suefio?

3,28

17

¢Cuan satisfecho esta
con su habilidad para
realizar sus actividades
de la vida diaria?

3,29

18

éCuan satisfecho esta
con su capacidad de
trabajo?

3,20

0,99

DIM1

Puntuacion dimension
salud fisica (escala 4-
20)

13,11

12,00

2,59

7,43

20,00

11,4

13,14

14,29

DIM1

Puntuacion dimension
salud fisica (escala 0-
100)

56,23

63,00

15,31

19,00

100,00

44,0
0

56,00

63,00

| 20




Nota 1: las puntuaciones de los items comprenden una escala del 1-5, donde a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida.
Los items numero 3 y 4 tienen un sentido negativo pero para que los valores puedan ser comparados con el resto se han
recodificado en sentido inverso.

Nota2: las puntuaciones estandar de las dimensiones comprenden una escala del 4-20 y 0-100 respectivamente, se han calculado
de acuerdo con las instrucciones y tablas de equivalencias preestablecidas por la propia herramienta de evaluacion y permiten
comparaciones entre dimensiones (aunque cada una comprenda un numero distinto de items).

éHasta qué punto piensa que el dolor (fisico) le ‘ El dolor fisico no tiene una significativa
impide hacer lo que necesita? presencia en el colectivo, sélo un 19,72%

Porcentaje  Porcentaje sefiala impedimentos en su vida diaria a
valido acumulado . .
Nad causa de este tipo de dolencia.
ada 23,24 23,24
Un poco 26,06 49,30
Lo normal 30,99 80,28
Bastante 15,49 95,77
Extremadamente 423 100,00
Total 100,00
éCudnto necesita de cualquier tratamiento médico Un 37,76% dice depender bastante o
paiaiidusonatienl:blvidaldtag 7 : mucho de un tratamiento médico para
Porcentaje Porcentaje funcionar en su vida diaria.
valido acumulado
Nada 4,90 4,90
Un poco 18,18 23,08
Lo normal 39,16 62,24
Bastante 29,37 91,61
Extremadamente 8,39 100,00
Total 100,00

¢éTiene energia suficiente para su vida diaria? Un 16,08% siente que no tiene o tiene
Porcentaje Porcentaje poca energia para su vida diaria y un
vélido acumulado 46,15% mas considera que la energia que
Nada 0,70 0,70 tiene es moderada.
Un poco 15,38 16,08
Moderado 46,15 62,24
Bastante 26,57 88,81
Totalmente 11,19 100,00
Total 100,00
Sélo un 11,19% sefiala tener algun
Porcentaje Porcentaje problema para desplazarse de un lugar a
valido acumulado otro.
Nada 2,10 2,10
Un poco 9,09 11,19
Lo normal 34,97 46,15
Bastante 38,46 84,62
Extremadament 15,38 100,00
e
Total 100,00
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éCudn satisfecho esté con su suefio? Los problemas relacionados con el suefio

Porcentaje Porcentaje podrian afectar a aproximadamente el
vélido acumulado 24,48% del colectivo.

Nada 8,39 8,39

Poco 16,08 24,48

Lo normal 28,67 53,15

Bastante 32,87 86,01

satisfecho

Muy satisfecho 13,99 100,00

Total 100,00

¢Cuan satisfecho esta con su habilidad para realizar Un 16,08% se muestra poco satisfecho con
e atallbhrl a6 iR el su habilidad para realizar actividades para
Porcerjt.aje Porcentaje la vida diaria.
valido acumulado
Poco 16,08 16,08
Lo normal 51,05 67,13
Bastante 20,98 88,11
satisfecho
Muy satisfecho 11,89 100,00
Total 100,00
¢Cuan satisfecho esta con su capacidad de trabajo? Una cuarta parte del colectivo (25,88%) no
Porcentaje Porcentaje se muestra satisfecho con su capacidad de
vélido acumulado trabajo.
Nada 2,10 2,10
Poco 21,68 23,78
Lo normal 43,36 67,13
Bastante 20,28 87,41
satisfecho
Muy satisfecho 12,59 100,00
Total 100,00

DIMENSION 2: SALUD PSICOLOGICA

Las personas consultadas han obtenido una puntuacién media de 57,14 puntos sobre 100 en
la dimension de salud psicoldgica. La mediana se cifra en 56 puntos, es decir que la mitad de
la muestra consultada ha conseguido una puntuacién superior a la misma y el percentil 75
indica que una de cada cuatro personas cuenta con una puntuacion por encima de los69
puntos.

Entre los distintos items que se enmarcan en esta dimensidn, es el que hace referencia a la
aceptacion de la apariencia fisica el que mejor puntuacion media obtiene (3,46 sobre 5), algo
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mas de la mitad de las personas consultadas han sefialado sentirse bastante o muy capaces de
aceptar su apariencia fisica. La puntuacién media mas baja le corresponde al item que hace
referencia a la capacidad de concentracidn, algo mas de una cuarta parte no se muestra
satisfecha con este aspecto. Le sigue el item relativo a la presencia de sentimientos negativos,
tales como la tristeza, desesperanza, ansiedad, depresién.

TABLA 8: PUNTUACIONES DE CADA UNO DE LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE SALUD PSICOLOGICA Y
PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
ITEM  SALUD PSICOLOGICA Media Moda Desv. tip. Min a Percentiles

5 ¢Cuanto disfruta de la 3,22 3 1,03 1 5 3 3 4
vida?
6 ¢Hasta qué punto 3,38 3 1,04 1 5 3 3 4

siente que su vida
tiene sentido?

7 ¢Cual es su capacidad 3,08 3 0,94 1 5 2 3 4
de concentracion?

11 ¢Es capaz de aceptar 3,46 4 1,05 1 5 3 4 4
su apariencia fisica?

19 ¢Cuan satisfecho esta 3,38 3 1,00 1 5 3 3 4
de si mismo?

26* ¢Con que frecuencia 3,16 3 1,00 1 5 2 3 3,25
tiene sentimientos
negativos, tales como
tristeza, desesperanza,
ansiedad, depresion?

DIM2  Puntuacién dimension 13,13 12,67 3,02 6,00 20,00 10,67 12,67 15,33
salud psicoldgica
(escala 4-20)
DIM2  Puntuacion dimension 57,14 56,00 18,67 13,00 100,00 44,00 56,00 69,00
salud psicolégica
(escala 0-100)
Nota 1: las puntuaciones de los items comprenden una escala del 1-5, donde a mayor puntuaciéon mayor nivel de calidad de vida.
El item ndmero 26 tiene un sentido negativo pero para que los valores puedan ser comparados con el resto se ha recodificado en
sentido inverso.
Nota2: las puntuaciones estandar de las dimensiones comprenden una escala del 4-20 y 0-100 respectivamente, se han calculado
de acuerdo con las instrucciones y tablas de equivalencias preestablecidas por la propia herramienta de evaluacién y permiten
comparaciones entre dimensiones (aunque cada una comprenda un numero distinto de items).

éCuanto disfruta de la vida? ‘ Aproximadamente un 23,78% de las

Porcentaje Porcentaje personas consultadas dicen disfrutar

valido acumulado poco o nada de la vida.
Nada 4,90 4,90
Un poco 18,88 23,78
Lo normal 35,66 59,44
Bastante 30,07 89,51
Extremadamente 10,49 100,00
Total 100,00
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é¢Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 3,50 3,50

Un poco 16,08 19,58

Lo normal 34,97 54,55

Bastante 30,07 84,62

Extremadamente 15,38 100,00
Total 100,00

¢Cual es su capacidad de concentracion?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 2,80 2,80

Un poco 23,78 26,57

Lo normal 44,06 70,63

Bastante 21,68 92,31

Extremadamente 7,69 100,00
Total 100,00

¢Es capaz de aceptar su apariencia fisica?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 3,50 3,50

Un poco 14,69 18,18

Moderado 31,47 49,65

Bastante 32,87 82,52

Totalmente 17,48 100,00
Total 100,00

éCuan satisfecho esta de si mismo?

Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Nada 2,10 2,10
Poco 15,38 17,48
Lo normal 41,26 58,74
Bastante 25,17 83,92
satisfecho
Muy satisfecho 16,08 100,00
Total 100,00

Un19,58% siente que su vida tiene poco
o nada de sentido, mientras que un
45,45% tiene una vision opuesta.

Algo mds de una de cada cuatro
persona (un 26,57%) manifiesta tener
poca o0 ninguna capacidad de
concentracion.

El 50,35% de la muestra no muestra
problemas con la aceptacién de su
aspecto fisico.

Un 17,48% dice estar nada o poco
satisfecho o satisfecha de si misma, si
bien un 41,25% se muestra bastante o
muy satisfecho o satisfecha.
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éCon que frecuencia tiene sentimientos negativos, Un 24,65% de las personas consultadas
tales como tristeza, desesperanza, ansiedad, tiene sentimientos negativos como la

FAE . .
CepiEslon] - - tristeza, desesperanza, ansiedad o
Porcentaje Porcentaje d L, b £ .
valido acumulado epresion con astante frecuencia.
Nunca 9,15 9,15
Raramente 27,46 36,62
Medianamente 38,73 75,35
Frecuentemente 20,42 95,77
Siempre 4,23 100,00
Total 100,00

DIMENSION 3: RELACIONES SOCIALES

La puntuacion media alcanzada por el colectivo en la dimension de relaciones sociales es de
52,06 puntos sobre 100, el valor mas bajo de las cuatro dimensiones. Una de cada cuatro
personas no ha superado los 31 puntos, si bien otro 25% de la muestra supera los 69 puntos.

Entre los distintos items que se enmarcan en esta dimension, es el que hace referencia al
apoyo de las amistades el que mejor puntuacién media obtiene (3,39 sobre 5). La puntuacion
media mas baja le corresponde al item que hace referencia a la satisfacciéon con su vida sexual,
algo mas de una cuarta parte no se muestra en absoluto satisfecha con este aspecto.

TABLA 9: PUNTUACIONES DE CADA UNO DE LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE RELACIONES SOCIALES
Y PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
RELACIONES Media Moda Desv. tip. Min 3 Percentiles
SOCIALES

20 ¢Cuan satisfecho 3,31 3 0,97 1 5 3 3 4
esta con sus
relaciones
personales?

21 ¢Cudn satisfecho 2,54 1 1,29 1 5 1 3 3
estd con su vida
sexual?

22 ¢Cudn satisfecho 3,39 3 1,05 1 5 3 3 4
esta con el apoyo
que obtiene de sus
amigos?

DIM3  Puntuacidn 12,33 12,00 3,62 4,00 20,00 9,33 12,00 14,67
dimension relaciones
sociales (escala 4-20)

DIM3  Puntuacién 52,06 50,00 22,55 0,00 100,00 31,00 50,00 69,00
dimension
relaciones sociales
(escala 0-100)
Nota 1: las puntuaciones de los items comprenden una escala del 1-5, donde a mayor puntuaciéon mayor nivel de calidad de vida.
Nota2: las puntuaciones estandar de las dimensiones comprenden una escala del 4-20 y 0-100 respectivamente, se han calculado
de acuerdo con las instrucciones y tablas de equivalencias preestablecidas por la propia herramienta de evaluacién y permiten
comparaciones entre dimensiones (aunque cada una comprenda un numero distinto de items).
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¢Cuan satisfecho esta con sus relaciones El 19,58% esta nada o poco satisfecho
personales? con sus relaciones personales, mientras

Porcentaje  Porcentaje que el porcentaje de personas
valido acumulado tisfech tisfech d |
Nada 2,80 2,80 satistecnas 0 muy satistechas ronda e
41,96%.
Poco 16,78 19,58
Lo normal 38,46 58,04
Bastante 30,77 88,81
satisfecho
Muy satisfecho 11,19 100,00
Total 100,00

¢Cuan satisfecho estd con su vida sexual? Los niveles de insatisfaccion aumentan

Porcentaje Porcentaje especialmente en relaciéon con la vida
valido acumulado sexual, un 48,57% se muestra poco o
Nada 29,29 29,29 nada satisfecho con este aspecto de su
Poco 19,29 48,57 vida.
Lo normal 27,86 76,43
Bastante 15,00 91,43
satisfecho
Muy satisfecho 8,57 100,00
Total 100,00

éCuan satisfecho esta con el apoyo que obtiene de Aunque un 20,42% muestra

sus amigos? insatisfaccion con el apoyo que recibe de
Porcentaje Porcentaje sus amistades, esta es la cuestion con la

vdlido acumulado i6n d
Nada 282 282 quel unzf\ mayor proporcion de personas
esta satisfecha (45,07%).

Poco 17,61 20,42

Lo normal 34,51 54,93

Bastante 28,17 83,10

satisfecho

Muy satisfecho 16,90 100,00

Total 100,00

DIMENSION 4: AMBIENTE

En la dimensién de ambiente el colectivo ha alcanzado la puntuacién media mas alta, 61,56
puntos sobre 100. Tres cuartas partes de la muestra han superado los 50 puntos.

Entre los distintos items que se enmarcan en esta dimensidn, son los que hacen referencia a
las condiciones del lugar donde reside y el acceso a los servicios sanitarios los que presentan
mayores niveles de satisfaccion (3,68 puntos sobre 5). Las puntuaciones medias mas bajas les
corresponden a los items que hacen referencia a la seguridad en la vida diaria y a la suficiencia
de dinero para cubrir necesidades.
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TABLA 10: PUNTUACIONES DE CADA UNO DE LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE AMBIENTE Y
PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
Desv. tip.

AMBIENTE

¢Cuanta seguridad
siente en su vida
diaria?

Media Moda

0,85

Min 3 Percentiles

¢Cuan saludable es
el ambiente fisico a
su alrededor?

0,83

12

éTiene suficiente
dinero para cubrir
sus necesidades?

3,13 3

1,00

13

¢Qué disponible
tiene la informacion
que necesita en su
vida diaria?

3,38 3

0,86

14

¢Hasta qué punto
tiene oportunidad
para realizar
actividades de ocio?

3,36 3

0,94

23

¢Cuan satisfecho
esta de las
condiciones del
lugar donde vive?

3,68 4

0,98

24

¢Cuan satisfecho
esta con el acceso
que tiene a los
servicios sanitarios?

3,68 4

0,92

25

¢Cuan satisfecho
esta con su
transporte?

3,53 3

0,98

DIM4

Puntuacion
dimension ambiente
(escala 4-20)

13,59 12,00

2,37

8,00 20,00 12,00 13,14 15,00

DIM4

Puntuacién
dimension
ambiente (escala 0-
100)

61,56 50,00

14,73

25,00 100,00 50,00 56,00 69,00

Nota 1: las puntuaciones de los items comprenden una escala del 1-5, donde a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida.
Nota2: las puntuaciones estandar de las dimensiones comprenden una escala del 4-20 y 0-100 respectivamente, se han calculado
de acuerdo con las instrucciones y tablas de equivalencias preestablecidas por la propia herramienta de evaluacién y permiten
comparaciones entre dimensiones (aunque cada una comprenda un numero distinto de items).

27 |




éCuanta seguridad siente en su vida diaria?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 1,42 1,42

Un poco 21,28 22,70

Lo normal 45,39 68,09

Bastante 26,95 95,04

Extremadamente 4,96 100,00
Total 100,00

éCuan saludable es el ambiente fisico a su
alrededor?

Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Nada 0,70 0,70
Un poco 13,99 14,69
Lo normal 48,95 63,64
Bastante 28,67 92,31
Extremadamen 7,69 100,00
te
Total 100,00

¢éTiene suficiente dinero para cubrir sus

necesidades?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 5,63 5,63

Un poco 16,90 22,54

Moderado 45,77 68,31

Bastante 21,83 90,14

Totalmente 9,86 100,00
Total 100,00

éQué disponible tiene la informacion que necesita

en su vida diaria?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 0,72 0,72

Un poco 12,23 12,95

Moderado 46,04 58,99

Bastante 30,22 89,21

Totalmente 10,79 100,00
Total 100,00

Un 22,70% del colectivo siente poca o
ninguna seguridad en su vida diaria.

Los niveles de insatisfaccion con el
ambiente fisico no parecen muy
elevados, rondan el 14,69%.

Casi una de cada cuatro personas
(22,54%) manifiesta no disponer del
dinero suficiente para cubrir sus
necesidades.

La proporcién de personas que
consideran que disponen de Ia
informacidén que necesitan en su vida
diaria es significativa y asciende al
41,01%.
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éHasta qué punto tiene oportunidad para realizar
actividades de ocio?

Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Nada 2,82 2,82

Un poco 14,08 16,90

Moderado 37,32 54,23

Bastante 35,92 90,14

Totalmente 9,86 100,00
Total 100,00

¢Cuan satisfecho esta de las condiciones del lugar
donde vive?

Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Nada 2,10 2,10
Poco 8,39 10,49
Lo normal 31,47 41,96
Bastante 35,66 77,62
satisfecho
Muy satisfecho 22,38 100,00
Total 100,00

¢Cuan satisfecho esta con el acceso que tiene a los

servicios sanitarios?

Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Nada 2,10 2,10
Poco 6,29 8,39
Lo normal 32,17 40,56
Bastante 40,56 81,12
satisfecho
Muy satisfecho 18,88 100,00
Total 100,00

¢Cuan satisfecho esta con su transporte?

Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Nada 4,20 4,20
Un poco 5,59 9,79
Lo normal 40,56 50,35
Bastante 32,17 82,52
satisfecho
Muy satisfecho 17,48 100,00
Total 100,00
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El 45,78% de las personas encuestadas
tienen una percepcidén positiva de las
oportunidades que se le ofrecen para
realizar actividades de ocio.

El indice de satisfaccion con las
condiciones del lugar de residencia
puede considerarse alto. Un 58,04% de
las personas del colectivo se muestran
bastante o muy satisfechas.

El acceso a los servicios sanitarios es
satisfactorio para casi seis de cada diez
de las personas consultadas (59,44%).

La proporcién de personas insatisfechas
con el transporte es bastante reducida y
no alcanza el 10% (9,79%).



Por otro lado, se ha llevado a cabo un andlisis de correlaciones que ha permitido identificar
una asociacion entre los niveles de calidad de vida percibida, la satisfaccidon de las personas
con su salud y las cuatro dimensiones de la escala WHOQOL. Concretamente se ha observado
qgue las personas que mejor valoran su calidad de vida y su estado de salud obtienen unos
indices significativamente superiores en las cuatro dimensiones: salud fisica, salud psicolégica,
relaciones sociales y ambiente.
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Nivel de calidad de vida percibida o subjetiva (WHOQOL-BREF) segun variables
independientes: identificacion de factores clave

Las mujeres®, las personas de entre 30 y 40 afios, las que estan diagnosticadas de
esquizofrenia, aquellas que no presentan ningln otro diagndstico afiadido a la enfermedad
mental, quienes no requieren de apoyos para realizar las actividades de la vida diaria y quienes
no han tenido ingresos en psiquiatria recientemente tienen una percepcién de su calidad de
vida algo mejor que el resto de personas y también se muestran mas satisfechas con su salud.

Estos segmentos poblacionales del colectivo puntian por encima de la media en ambos items,
si bien sélo se ha podido confirmar que las diferencias con respecto a otros segmentos sean
estadisticamente significativas en el caso de dos variables: diagndstico afiadido e ingresos en
psiquiatria.

TABLA 11: PUNTUACIONES DE LOS ITEMS RELATIVOS A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL Y
SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES). Medias

Factores personales puntuaciones escala ¢Como puntuaria su éCuan satisfecho esta Muestra
P 1-5 calidad de vida? con su salud?
Media Sig. Media Sig. N2
TOTAL 3,37 3,22 143
hombre 3,34 3,17 96
sexo
mujer 3,43 3,32 47
menos de 30 afios 3,36 3,18 11
30-40 afios 3,55 3,44 32
dad
eda 41-50 afios 3,36 3,17 58
51-65 afios 3,24 3,12 42
edad continua
esquizofrenia 3,41 3,31 98
trastorno bipolar 2,91 2,92 12
diagndstico principal
& P P depresidon mayor 3,13 2,75 8
trastorno de personalidad 3,27 2,87 15
33-65% 3,34 3,21 94
% discapacidad
o discap mas de 66% 3,39 3,20 66
% discapacidad continua
L, . si 3,12 2,90 49
algun diagnostico " "
afadido no 3,49 3,38 94
es auténomo/a 3,42 3,42 31
necesidades apoyo -
requiere de apoyos 3,36 3,17 111
sin ingresos 3,44 3,30 126
ingresos en psiquiatria * *
& psiquiatri con ingresos 2,82 2,59 17
afos de evolucion de la continua
enfermedad

Notal: escala del 1-5, donde a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida

Nota2: se ha realizado un analisis de varianza ANOVA simple (para los cruces de variables de identificaciéon discretas con las
puntuaciones a los dos items) y un analisis de Coeficientes de Correlacion- Pearson (para los cruces de variables de identificacion
continuas con las puntuaciones a los dos items). En la columna “Sig.” Se han sefialado con un * los casos en los que estas pruebas

23 s . . . s . .z . .
Llama la atencién que sean las mujeres quienes mejor percepcion tienen ya que en el caso de la poblacidn en general, los indices
femeninos no suelen superar los masculinos en percepcion de salud.
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ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas entre los valores de las categorias comparadas son
estadisticamente significativas.

Las personas que tiene pareja, las que conviven con otras personas, las que residen en un
entorno urbano, quienes tienen un nivel de estudios mas alto y aquellas que cuentan con un
empleo muestran mayor satisfaccién con su salud que el resto y también valoran de forma
mas positiva su calidad de vida. Las diferencias entre quienes tienen un empleo y no son
especialmente significativas en relacidn con la percepcién que tienen de su salud.

TABLA 12: PUNTUACIONES DE LOS ITEMS RELATIVOS A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL Y
SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES). Medias

. puntuaciones escala 1- ¢COmo puntuaria su éCuan satisfecho esta  Muestra
Factores ambientales . )
5 calidad de vida? con su salud?
Media Sig. Media Sig. Ne
TOTAL 3,37 3,22 143
si 3,56 3,34 32
pareja no 3,31 3,18 111
vive sola 3,23 3,14 22
convive con otras 3,47 3,26 94
forma de convivencia personas fuera del
entorno residencial
continua
tamafio de la red informal
municipio rural 3,29 3,11 56
entorno residencial municipio urbano, 3,42 3,29 87
capital
si 3,30 3,19 83
independencia econémica
no 3,47 3,27 59
servicios sociales 3,29 3,12 52
fuente deii
uente de Ingresos otras fuentes 3,39 3,26 90
sin estudios o primarios 3,30 3,06 51
nivel de estudios
superiores a primarios 3,40 3,30 92
tiene 3,45 3,55 31
relacion con el empleo - *
no tiene 3,34 3,13 112
afios de experiencia laboral continua *
- . acude 3,23 2,88 60
uso de servicios de ocio y "
tiempo libre?* no acude 3,46 3,46 83

Notal: escala del 1-5, donde a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida

Nota2: se ha realizado un andlisis de varianza ANOVA simple (para los cruces de variables de identificacion discretas con las
puntuaciones a los dos items) y un analisis de Coeficientes de Correlacidn- Pearson (para los cruces de variables de identificacion
continuas con las puntuaciones a los dos items). En la columna “Sig.” se han sefialado con un * los casos en los que estas pruebas
ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas entre los valores de las categorias comparadas son
estadisticamente significativas.

* Cabe sefialar que las diferencias registradas en relacidn con la variable “uso de servicios de ocio y tiempo libre” pueden deberse
al influjo de otra u otras variables sobre ésta, es decir que es muy posible que haya variables subyacentes que puedan estar
distorsionando el resultado. Téngase en cuenta que entre el grupo de personas que acuden a estos servicios de la muestra hay
una significativa presencia de algunos perfiles tales como: personas con bajo nivel de autonomia (el 80,3% del colectivo atendido
por las entidades de FEDEAFES en este servicio presenta necesidades de apoyo), personas afectadas por diagnésticos afiadidos (un
43,6% de estas personas usuarias presentan algun diagnéstico afiadido), etc.
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Las siguientes tablas muestran datos complementarios de las frecuencias registradas para cada
una de las categorias de respuesta de estos dos items generales:

TABLA 13: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL SEGUN VARIABLES
INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES). %

Factores personales ¢Como puntuaria su calidad de vida? Muestra
Muy Poco Lo normal Bastante Muy Total Sig
mal bien bien
hombre 5,26 10,53 41,05 31,58 11,58 100 95
sexo mujer 0,00 19,15 34,04 31,01 1489 100 47
menos de 30 afios 9,09 0,00 54,55 18,18 18,18 100 11
30-40 afios 3,23 9,68 29,03 45,16 12,90 100 31
edad 41-50 afios 3,45 17,24 36,21 25,86 17,24 100 58
51-65 afios 2,38 14,29 45,24 33,33 4,76 100 42
Esquizofrenia 4,08 11,22 36,73 35,71 12,24 100 98
Trastorno bipolar 9,09 36,36 27,27 9,09 18,18 100 11
diagnéstico
principal Depresién mayor 0,00 12,50 62,50 25,00 0,00 100 8
Trastorno de 0,00 13,33 46,67 40,00 0,00 100 15
personalidad
. . 33-65% 3,23 15,05 38,71 30,11 12,90 100 93
%discapaci-
dad mas de 66% 4,35 10,87 36,96 36,96 10,87 100 46
algun si 4,08 18,37 46,94 22,45 8,16 100 49
diagndstico no 323 10,75 34,41 36,56 1505 100 93
afnadido
. es auténomo 0,00 6,45 58,06 22,58 12,90 100 31
necesidades
de apoyo requiere de apoyos 4,55 14,55 33,64 34,55 12,73 100 110
ingresos en sin ingresos 2,40 12,00 38,40 33,60 13,60 100 125
siquiatria
psiq coningresos 11,76 23,53 41,18 17,65 588 100 17

Nota: se ha realizado un andlisis para conocer la posible asociacion entre variables, la prueba Chi Cuadrado. En la columna “Sig.” se
han sefialado con un * los casos en los que esta prueba ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas
entre los valores de las categorias comparadas son estadisticamente significativas.

TABLA 14: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL SEGUN VARIABLES

INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES). %

Factores ambientales ¢COmo puntuaria su calidad de vida? Muestra
Muy Poco Lo Bastante Muy Total Sig
mal normal bien bien
si 0,00 15,63 34,38 28,13 21,88 100 32
areja
parel no 455 12,73 40,00 32,73 10,00 100 110
vivasola 0,00 22,73 45,45 18,18 13,64 100 22
f°":“a de. convive con otras personas 2,15 10,75 40,86 30,11 16,13 100 93
convivencia fuera del entorno
residencial
2omenos 1,72 10,34 34,48 39,66 13,79 100 58
ta’:‘aﬁ: de 3-9 500 16,67 38,33 28,33 11,67 100 60
a re
10omas 5,26 5,26 52,63 26,32 10,53 100 19
municipio rural 3,57 12,50 42,86 33,93 7,14 100 56
entorno
residencial municipio urbano, capital 3,49 13,95 36,05 30,23 16,28 100 86
Indepen- si 361 1566 39,76 28,92 12,05 100 83
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dencia no 3,45 10,34 36,21 36,21 13,79 100 58
econdémica
servicios sociales 7,84 5,88 41,18 39,22 5,88 100 51
fuente de
ingresos otras fuentes 1,11 17,78 37,78 27,78 15,56 100 90
. sin estudios o primarios 2,00 14,00 44,00 32,00 8,00 100 50
nivel de
estudios superiores a primarios 4,35 13,04 35,87 31,52 15,22 100 92
., tiene 0,00 12,90 48,39 19,35 19,35 100 31
relacion con
el empleo no tiene 4,50 13,51 36,04 35,14 10,81 100 111
uso de acude 3,33 15,00 45,00 28,33 8,33 100 60
icios d
serviclos de noacude 3,66 12,20 34,15 3415 1585 100 82
ocioy
tiempo libre

Nota: se ha realizado un andlisis para conocer la posible asociacién entre variables, la prueba Chi Cuadrado. En la columna “Sig.” se
han sefialado con un * los casos en los que esta prueba ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas
entre los valores de las categorias comparadas son estadisticamente significativas.

TABLA 15: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES
INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES). %

Factores personales éCuan satisfecho esta con su salud? Muestra
Muy Poco Lo normal Bastante Muy Total Sig
mal bien bien
hombre 521 1771 43,75 21,88 11,46 100 9%
sexo N
mujer 000 25,53 31,91 27,66 14,89 100 47
menosde30 00 5797 36,36 27,27 9,00 190
afos 11
cdad 30-40afios 313 12,50 46,88 12,50 2500 100 32
41-50afios 345 22,41 36,21 29,31 8,62 100 58
51-65afios 476 21,43 40,48 23,81 9,52 100 42
Esqui i 1
squizofreni 5 5 1531 42,86 25,51 13,27 00
a 98
o frastorno 5y 4167 33,33 16,67 g3z 00
diagnéstico bipolar 12
principal Depresion 5 o5 25,00 37,50 25,00 000 100
mayor 8
Trastornode o 0 50 cs 46,67 13,33 667 0
personalidad 15
33-65% 213 20,21 42,55 24,47 10,64 100 94
%discapacidad - s
masde66% g5y 21,74 32,61 23,91 15,22 100 46
_algdn. 612 32,65 32,65 22,45 612 49
diagndstico 100 *
afiadido o 213 1383 43,62 24,47 15,96 94
esauténomo o 100
necesidades de ) 9,68 54,84 19,35 16,13 31
apoyo requiere de 100
apoyos 4,50 22,52 36,04 25,23 11,71 111
ingresos en SININEresos 538 18,25 39,68 26,19 1349 00 126
psiquiatria con ingresos 11,76 35,29 41,18 5,88 5,88 100 17

Nota: se ha realizado un andlisis para conocer la posible asociacidn entre variables, la prueba Chi Cuadrado. En la columna “Sig.” se
han sefialado con un * los casos en los que esta prueba ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas
entre los valores de las categorias comparadas son estadisticamente significativas.
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TABLA 16: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES
INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES). %

Factores ambientales éCuan satisfecho esta con su salud? Muestra
Muy Poco Lo Bastante Muy Total Sig
mal normal bien bien
. ' 000 2500 @ 31,25 28,13 1563 100 32
pareja
N0 450 1892 42,34 22,52 11,71 100 111
vivasola 55 317 31,82 27,27 9,09 100 22
forr'na de' convive con otras
convivencia personas fuera del
entorno residencial 3,19 18,09 43,62 20,21 14,89 100 94
Zomenos 339 164 33,90 3220 11,86 100 59
tamafio de la 39
red 500 2500 @ 41,67 16,67 11,67 100 60
0omas 69 1579 4737 15,79 21,05 100 19
municipio rural
entorno 1,79 2321 4821 16,07 10,71 100 56
residencial municipio urbano,
capital 4,60 1839 34,48 28,74 13,79 100 87
independencia ' 361 2048 40,96 22,89 12,05 100 83
economica No 339 1864 3898 2542 1356 100 59
fuente de serviciossociales o, oq 1535 4331 26,92 7,69 100 52
Ingresos otrasfuentes ., 5333 3589 2222 1444 100 90
sin estudios o
nivel de primarios 5,88 19,61 43,14 25,49 5,88 100 51
estudios superiores a
primarios 2,17 20,65 38,04 22,83 16,30 100 92
relacién con el tiene 400 9,68 41,94 32,26 16,13 100 31
empleo notiene 446 2321 39,29 21,43 1161 100 112
uso de servicios acude 54y 3000 43,33 15,00 6,67 100 60
de ocio y e
tiempo libre no acu 241 13,25 37,35 30,12 1687 100  * 83

Nota: se ha realizado un andlisis para conocer la posible asociacién entre variables, la prueba Chi Cuadrado. En la columna “Sig.” se
han sefialado con un * los casos en los que esta prueba ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas
entre los valores de las categorias comparadas son estadisticamente significativas.

En cuanto a las dimensiones, los resultados de los cruces con las variables independientes de
caracter personal indican que:

- las mujeres presentan ligeras mejores puntuaciones en todas excepto salud fisica;

- en salud fisica, salud psicoldgica y relaciones sociales obtienen mejores puntuaciones
las personas de menos edad;

- las personas afectadas por trastorno bipolar presentan puntuaciones mas bajas en las
tres primeras dimensiones y las personas diagnosticadas de esquizofrenia son las que
parecen presentar mejores indices en general;

- quienes tienen algln diagndstico afiadido presentan peores puntuaciones en todas las
dimensiones;

- las personas que no requieren de apoyos presentan mejores valores en las cuatro
dimensiones;

- quienes no han tenido ingresos en psiquiatria en el dltimo afio alcanzan mejores
niveles de calidad de vida en todas las areas;

No obstante, cabe tener en cuenta que no en todos los casos se ha podido constatar que las
diferencias sean estadisticamente significativas. Lo son en los casos de las variables diagndstico
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principal y salud psicoldgica; diagndstico afiadido y salud fisica; ingresos en psiquiatria y salud
psicoldgica y relaciones sociales.
TABLA 17: PUNTUACIONES EN CADA DIMENSION SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES).

Medias
Factores puntuaciones SALUD FiSICA SALUD RELACIONES AMBIENTE muestra
personales escala 0-100 PSICOLOGICA SOCIALES
Media Sig. | Media Sig. | Media Sig. | Media Sig. Ne
TOTAL 56,23 57,14 52,06 61,56 143
sexo hombre 56,94 56,36 49,53 61,31 96
mujer 54,79 58,72 57,21 62,06 47
edad menos de 30 afios 55,82 53,36 54,00 56,91 11
30-40 afios 60,72 59,97 53,28 64,72 32
41-50 afios 54,41 57,10 53,02 61,86 58
51-65 afios 55,43 56,02 49,29 59,95 42
edad continua
Diagnéstico esquizofrenia 56,82 58,60 52,77 62,35 98
incipal
principa trastorno bipolar 46,08 42,75 38,50 56,92 12
depresion mayor 53,38 5250 * 49,13 55,63 8
trastorno de 56,40 55,07 47,87 58,87 15
personalidad
% 33-65% 55,91 56,99 52,66 60,54 94
di idad
Iscapacida mas de 66% 56,30 57,11 50,28 63,57 66
% Continua
discapacidad
algin si 51,59 53,24 48,37 59,04 49
di ti *
agnostico no 5865 59,17 53,98 62,87 94
afnadido
necesidades es auténomo/a 60,48 61,39 56,65 62,19 31
apoyo
requiere de apoyos 55,15 55,96 50,51 61,43 111
ingresos en sin ingresos 56,84 58,56 53,68 62,31 126
. . t . * *
psiquiatria con ingresos 51,71 46,65 40,00 56,00 17
afios de continua
evolucion de
la
enfermedad

Notal: escala del 0-100, donde a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida

Nota2: se ha realizado un andlisis de varianza ANOVA simple (para los cruces de variables de identificacion discretas con las
puntuaciones a los dos items) y un analisis de Coeficientes de Correlacion- Pearson (para los cruces de variables de identificacion
continuas con las puntuaciones a los dos items). En la columna “Sig.” se han sefialado con un * los casos en los que estas pruebas
ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas entre los valores de las categorias comparadas son
estadisticamente significativas.

Las variables independientes de caracter ambiental han mostrado también en relacién con las
puntuaciones de las dimensiones que:

- las personas que tienen pareja han obtenido mejores puntuaciones en las cuatro
dimensiones y las diferencias son especialmente notables en la dimension relativa a las
relaciones sociales;

- quienes viven solas presentan indices algo mas reducidos que el resto de personas que
no viven en un centro residencial;

- aunque las diferencias son muy ligeras, parece que los indices son algo mas elevados
entre las personas que residen en entornos urbanos en alguna de las capitales vascas;
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- las personas con independencia econémica presentan un indice mejor en salud fisica
pero en el resto de dimensiones no superan los indices del resto del colectivo;

- las personas cuya fuente principal de ingresos no son los servicios sociales presentan
mejores tasas de calidad de vida en las cuatro dimensiones, especialmente en salud
fisica;

- un mayor nivel de estudios procura mejores cotas en los indices;

- el empleo parece un factor que favorece mejores niveles de calidad de vida en las
cuatro dimensiones;

Las diferencias son estadisticamente significativas en los casos de las variables: pareja y salud
psicoldgica, relaciones sociales y ambiente; fuente de ingresos y salud fisica; relaciéon con el

empleo y salud fisica.

TABLA 18: PUNTUACIONES EN CADA DIMENSION SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES).

Medias
Factores puntuaciones SALUD SALUD RELACIONES AMBIENTE mue
ambientales escala 0-100 FISICA PSICOLOGICA SOCIALES
Media  Sig Media Sig. Media Sig Media Sig. Ne
TOTAL 56,23 57,14 52,06 61,56 143
pareja si 58,19 64,34 67,34 65,94 32
* * *
no 55,67 55,06 47,65 60,30 111
forma de Vive sola 53,91 52,55 46,91 58,82 22
convivencia Convive con 56,38 58,79 54,60 62,34 94
otras personas
fuera del
entorno
residencial
tamaiio de la continua
red informal
entorno municipio rural 54,20 55,66 49,32 61,29 56
residencial
municipio 57,54 58,09 53,82 61,74 87
urbano, capital
independencia si 57,36 56,43 50,30 61,71 83
economica no 54,64 58,46 54,66 61,32 59
fuente de servicios sociales 52,52 55,12 51,42 59,10 52
. *
ingresos otras fuentes 58,02 57,97 51,89 62,69 90
nivel de sin estudios o 54,04 55,08 49,37 58,92 51
estudios primarios
superiores a 57,45 58,28 53,54 63,02 92
primarios
relacion con el tiene 63,16 61,55 55,61 64,58 31
I *
empleo notiene 54,31 55,92 51,07 60,72 112
afos de continua
experiencia
laboral
uso de servicios acude 54,22 54,50 50,82 59,88 60
deocioy noacude 57,69 59,05 52,95 62,77 83
tiempo libre

Notal: escala del 0-100, donde a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida

Nota2: se ha realizado un andlisis de varianza ANOVA simple (para los cruces de variables de identificacion discretas con las
puntuaciones a los dos items) y un analisis de Coeficientes de Correlacion- Pearson (para los cruces de variables de identificacion
continuas con las puntuaciones a los dos items). En la columna “Sig.” se han sefialado con un * los casos en los que estas pruebas
ha dado positivo y por tanto se confirma que las diferencias observadas entre los valores de las categorias comparadas son
estadisticamente significativas.
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Nivel de calidad de vida percibida o subjetiva (WHOQOL-BREF) y nivel de
calidad de vida objetiva (GENCAT): comparativa de dos evaluaciones

La comparativa entre los resultados de las dos escalas es compleja ya que no coinciden las
unidades de medida y tampoco los items que componen cada dimensidn, etc. No obstante en
este capitulo se trata de realizar una aproximacién que ofrece claves interesantes.

Salud fisica

7 items

Dolor/dependencia
médico/energia/movilida
d/suefio/actividades

4 )

Bienestar Fisico

8 items

Suefio/ayudas
técnicas/alimentacion/ac

Salud psicoldgica

6 items

Sentimientos
positivos/concentraciéon/
autoestima/imagen

corporal/sentimientos

\tividad/aseo/supervisiénj
4 )

Bienestar
Emocional

8 items

Satisfaccion/ depresion/
humor/ inseguridad/

Relaciones
Sociales

3 items

Relaciones
personales/apoyo
social/actividad sexual

k ansiedad/ )
4 )

Relaciones
Interpersonales

10 items

Relaciones
familiares/estabilidad

4 )

Inclusion Social

8items

Uso entornos

' comunitarios/apoyo ‘

La dimensién de salud fisica de la
encuesta WHOQOL-BREF tiene
ciertas  similitudes con la
dimensién de bienestar fisico de
la escala GENCAT. Coinciden 3 de
los items: el relativo al dolor, el
que hace referencia a los
problemas de suefio y el que mide
la posibilidad de realizar las
actividades de la vida diaria.

La dimensidn de salud psicoldgica
de WHOQOL-BREF tiene algunas
coincidencias con la dimensién de
bienestar emocional de la escala
GENCAT. También en este caso
coinciden 3 de los items: el
relativo a la satisfaccion con su
vida, el que se refiere a Ia
satisfacciéon con uno o una misma
y el que trata de identificar la
presencia de sentimientos
negativos.

La dimensién de relaciones
sociales de la encuesta WHOQOL-
BREF tiene dos items en comun
con la dimensién de relaciones
interpersonales de la escala
GENCAT (el relativo a la
valoracion de las relaciones de
amistad y el que hace referencia a
la visa sexual) y uno con la
dimensién Inclusion Social (el que
mide el apoyo que se recibe de las
amistades).
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Ambiente

6 items

Sentimientos
positivos/concentracion/
autoestima/imagen

Bienestar Material

8 items

‘ Ingar de recidencia/lngar ‘

corporal/sentimientos Derechos
negativos
10 items
j \, J
Autodeterminacién\ ( Desarrollo \
personal
9 items
8 items

Intereses/toma de

39 |

decisiones...

- J

\ Acceso a nuevas ‘

4 )

indice Calidad de
Vida

69 items

La dimensiéon de ambiente de la
encuesta WHOQOL-BREF tiene
tres items en comun con la
dimension de bienestar material
de la escala GENCAT (el que se
refiere a la salubridad del
ambiente fisico, el que evalua la
satisfaccion con el lugar de
residencia y el que se refiere a la
suficiencia de recursos
econdmicos) y uno con la
dimension Derechos (el que hace
alusion a la informacion con la
gue uno o una cuenta) y otro con
la dimension Bienestar Fisico
(relativo al acceso a los recursos
de atencion sanitaria).

En la escala GENCAT hay ademas
otras dos dimensiones que
comprenden algunos items que
no guardan similitud con ninguno
de los items de la escala subjetiva.

WHOQOL-BREF no ofrece un
indice compuesto de calidad de
vida pero si incluye dos items
relativos a una valoracién general.
La escala GENCAT ofrece un indice
de calidad de vida compuesto que
deriva de un célculo a partir de los
valores del conjunto de items.



Se ha llevado a cabo un andlisis con Coeficientes de Correlacidn que ha permitido identificar
una asociacién entre los niveles de calidad de vida percibida(cuestionario WHOQOL) vy los
indices de calidad de vida que derivan de la escala GENCAT. En general cuando unos crecen
también lo hacen los otros, lo que indica que ambas escalas estan siendo sensibles a la
medicién de un mismo aspecto.

Se ha observado que las personas que mejor valoran su calidad de vida y su estado de salud
obtienen un indice de Calidad de Vida “objetivo” significativamente superior al de las personas
gue otorgan a estas cuestiones puntuaciones mads reducidas. También se ha constatado que las
cuatro dimensiones de la escala subjetiva y el indice general de la escala objetiva estan
relacionadas entre si de una forma positiva directa, es decir, los valores de dichas dimensiones
tienden a ser mayores a medida que aumentan los valores del indice global de calidad de vida
“objetivo”.

La autopercepciéon de la salud no sélo se relaciona con el indice general, ademds esta
relacionada significativamente con todas las dimensiones de GENCAT (a mejor percepcion de
su salud, mejores puntuaciones en las dimensiones) excepto con las dimensiones
autodeterminacién y derechos (en estos casos no se ha podido confirmar que los valores de
ambas variables guarden relacidn y sigan la tendencia general).

En cuanto a la asociacién entre dimensiones de una y otra escala, cabe apuntar las siguientes
verificaciones: las dimensiones de salud fisica y salud psicoldgica se relacionan positivamente
con todas las dimensiones de GENCAT; la dimensidén relaciones sociales estd asociada
positivamente con todas las dimensiones de GENCAT excepto con bienestar material e
insercidn social; y la dimensiéon ambiente se relaciona con todas las dimensiones de GENCAT
excepto bienestar fisico y derechos.

Entre las dos herramientas de evaluacién hay un total de 14 items coincidentes. La siguiente
tabla muestra una comparativa de las puntuaciones medias obtenidas por el colectivo
estudiado a partir de cada una de las herramientas (subjetiva y objetiva)para esos 14 items
una vez realizadas ciertas adaptaciones de las escalas.

En general, las puntuaciones asignadas por las y los profesionales de referencia al evaluar la
calidad de vida de las personas usuarias resultan mas elevadas que las que derivan de la
autoevaluacién de las propias personas con enfermedad mental, excepto en dos items:
satisfaccion con la vida sexual y satisfaccidon con el apoyo que reciben de sus amistades, que
sucede lo contrario.
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TABLA 19: PUNTUACIONES MEDIAS DE LOS ITEMS DE LAS ESCALA WHOQOL-BREF Y PUNTUACIONES MEDIAS DE LOS
ITEMS DE LA ESCALA GENCAT COINCIDENTES. Medias

OQOL-BR orld ed Orga atio O escala 1-5
000 media
3. ¢Hasta qué punto piensa que el dolor (fisico)
N . 349 | 4
le impide hacer lo que necesita?
4. ¢Cuanto necesita de cualquier tratamiento
P . ) - 2,82
médico para funcionar en su vida diaria?
ki 19. §T|ene energia suficiente para la vida 332
2 diaria?
©  15. ¢Es capaz de desplazarse de un lugar a
3 é p p g 3,56
8 otro?
= 16. ¢Cudn satisfecho esta con su suefio? 3,28 | 4,18
17. écudn satisfecho estd de su habilidad para e | A
realizar sus actividades de la vida diaria? ’ ’
18. écuan satisfecho estd con su capacidad de 39
trabajo? !
5. éCuénto disfruta de su vida? 3,22 | 3,55
© 6. éHasta qué punto siente que su vida tiene 338
5  sentido? !
te) . < . .z
5 7. éCual es su capacidad de concentracion? 3,08
'i 11. ¢Es capaz de aceptar su apariencia fisica? 3,46
°
,—E 19. ¢Cudn satisfecho esta de si mismo? 3,38 | 3,55
& 26. ¢Con qué frecuencia tiene sentimientos
negativos, tales como tristeza, desesperanza, 3,16 | 4,08
ansiedad, depresion?
2 20. ¢Cuan satisfecho esté con sus relaciones 331|429
€ a personales?
o 9 L~ . . .
g 21. ¢Cudn satisfecho estd con su vida sexual? | 3 54 | 2,50
v o . . .
& @ 22 ¢Cuan satisfecho esta con el apoyo que
A obtiene de sus amigos? oS04
8. ¢ Cuanta seguridad siente en su vida? 313
9. éCuadn saludable es el ambiente fisico de su 3.29 | 4,56
alrededor? ’ ’
12. ¢(Tiene suficiente dinero para cubrir sus 313/ 240
necesidades? ’ ’
8 13, ¢Qué disponible tiene la informacién que
2
,ﬁ necesita en su vida diaria? | e
o
E 14. ¢{Hasta qué punto tiene oportunidad para 565
< realizar actividades de ocio? ’
23. ¢Cuan satisfecho esta de las condiciones
I 3,68 | 4,51
del lugar donde vive?
24. ¢ Cuan satisfecho esta con el acceso que
tiene a los servicios sanitarios? 3,68 | 4,73
25. ¢ Cuan satisfecho esta con su transporte? 353

BF

BF

BE

BE

BE

RI

RI

BM

BM

DR

BM

BF

/

A A eraugo A., Arias, B 0

41. Sus problemas de salud le producen dolor o
malestar.

35. Tiene problemas de suefios.

38. Su estado de salud le permite llevar una
actividad normal.

1. Se muestra satisfecho con su vida presente

6. Se muestra satisfecho consigo mismo

2. Presenta sintomas de depresion

12. Valora negativamente sus relaciones de
amistad.

18. Tiene una vida sexual satisfactoria.

56. Sus amigos le apoyan cuando lo necesita.

19. El lugar donde vive le impide llevar un estilo
de vida saludable (ruidos, humos, olores...).

24. Dispone de los recursos econdémicos
necesarios para cubrir sus necesidades basicas.

62. Dispone de informacidn sobre sus derechos
fundamentales como ciudadano.

22. Se muestra descontento con el lugar donde
vive.

42. Tiene dificultades de acceso a los recursos
de atencion sanitaria (atencion preventiva,
general,...)

Notal: los valores de los items de la escala Gencat se han convertido de una escala de 1-4 (original) a una escala 1-5 para poder
establecer las comparaciones con la escala WHOQOL-BREF. Se incluye también junto a cada item de Gencat la abreviatura de la
dimension a la que corresponde cada uno. Aunque algunos items tienen sentido negativo, el calculo de las medias ya lo contempla
y corrige de modo que en todos los casos puede interpretarse que a mayor puntuacién mayor nivel de calidad de vida.

Nota2: Las medias de los items de la escala Gencat se han calculado especificamente para esta comparativa y se han seleccionado
Unicamente los casos que también han participado en la segundo consulta (muestra=143).
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La comparativa de los resultados de las distintas dimensiones y el indice general de Calidad de
Vida es algo menos rigurosa que la de los items ya que, como se ha visto, las coincidencias en
el conjunto de items son reducidas y también son muy dispares las escalas y métodos de
calculo de los indices. No obstante, se ha querido realizar una aproximacién orientativa
(realizando ajustes y célculos para convertir unas escalas a otras) que se recoge en la siguiente
tabla.

Los datos indican que entre las puntuaciones medias de la autopercepcion de las personas
usuarias y las puntuaciones que derivan de la valoracién del o la profesional de referencia no
hay grandes diferencias cuando hablamos del ambito de la salud psicolégica y del ambito de
las relaciones, si bien la dimensién salud psicoldgica (57,14) de la escala subjetiva ha superado
ligeramente la puntuacidn de la dimensidn bienestar emocional de la escala GENCAT (52,48).
Algo parecido, pero a la inversa se observa en las puntuaciones de la dimensién relaciones
sociales (52,06) y la dimensidn relaciones interpersonales (54,77).

Las diferencias son mas notables en el ambito de la salud fisica y del entorno. En ambos casos
los indices de las dimensiones de la escala subjetiva son mas elevados que los de las
dimensiones con cierta equivalencia de la escalaGENCAT. Concretamente la dimensién salud
fisica ha alcanzado 56,23 puntos mientras que la dimension bienestar fisico se cifra en 37,43 y
a la dimensién ambiente le corresponde una puntuacion media de 61,56 mientras que la
dimensién bienestar material se situa en los 46,34 puntos y la dimensidon derechos en 55,54
puntos.

Si se ponen en relacidn estos datos con los de la tabla inmediatamente anterior (donde los
valores comparables de GENCAT por lo general estaban por encima de los valores de
WHOQOL) se puede deducir que los items que estas dos escalas no tienen en comun suponen
un peso especifico importante en los indices globales, hasta el punto que considerarlos o no
puede modificar la tendencia (ver tabla del anexo).

También puede observarse que de acuerdo con la escala GENCAT la dimensién desarrollo
personal seria en la que el colectivo presentaria los mejores niveles de calidad de vida y la
dimension bienestar fisico la que mayor margen de mejora tendria. Sin embargo, desde el
punto de vista de las propias personas usuarias, seria la dimension relacionada con el
ambiente la que presentaria los mejores niveles y las relaciones sociales el area donde el nivel
de calidad de vida es mas deficitario.

TABLA 20: PUNTUACIONES MEDIAS DE LAS DIMENSIONES DE LAS ESCALA WHOQOL-BREF Y GENCAT. Medias

escala dimensiones WHOWOL-BREF medias dimensiones GENCAT
0a100 salud fisica 56,23 37,43 bienestar fisico
salud psicologica 57,14 52,48 bienestar emocional
relaciones sociales 52,06 54,77 relaciones interpersonales
ambiente 61,56 46,34 bienestar material
55,54 derechos

61.76 autodeterminacion

62,16 desarrollo personal

lab calidad de vida general 3,37 3,63 Indice Calidad de Vida (ICV)

Notal: los valores de las dimensiones de la escala Gencat se han convertido de una escala de 1-20 a una escala 0-100 para poder
establecer las comparaciones.

Nota 2: En el caso del ICV la conversién ha sido de una “supuesta” escala de 52-138 a una escala de 1-5, la complejidad en este
caso es mayor porque el ICV no es una puntuacién directa en base a una escala sino una puntuacion estdndar compuesta. El dato
debe tomarse con cautela.
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Nota3: Las medias de los items de la escala Gencat se han calculado especificamente para esta comparativa y se han seleccionado
Unicamente los casos que también han participado en la segundo consulta (muestra=143).

Por ultimo, hemos querido comparar los resultados de los cruces de los indices de calidad de
vida y las variables independientes. En general buena parte de las variables que se
identificaron en el primer estudio en base a los resultados de la escala GENCAT como factores
qgue marcaban diferencias en los niveles de calidad de vida, también han mostrado una
tendencia similar en este segundo estudio en base a los resultados de la escala WHOQOL.

Parece oportuno sefialar que, a pesar de que no se ha podido confirmar que las diferencias
sean estadisticamente significativas, los mayores niveles de calidad de vida percibidos por la
mujeres contrastan con unos peores indices de calidad de vida “objetiva” segun la escala
Gencat.

Las siguientes tablas ofrecen un resumen de aquellos factores que parecen tener mas fuerza,
ya que se ha podido confirmar que las diferencias entre los segmentos del colectivo son
estadisticamente significativas. Cabe recordar que ademas de las que se sefialan en cada caso
otras variables también apuntan ciertas diferencias que en ocasiones no se han podido
constatar por falta de muestra, etc.

TABLA 21: FACTORES PERSONALES QUE MARCAN DIFERENCIAS SIGNIFICATIVAS EN LOS RESULTADOS DE LOS
iNDICES DE CALIDAD DE VIDA SEGUN HERRAMIENTA DE MEDIDA.
WHOWOL-BREF GENCAT ‘

Factores personales

Las personas que tienen un diagndstico aiiadido a la
enfermedad metal han presentado niveles
significativamente menores en la valoracion de su
calidad de vida, su estado de salud en general y
también en la dimensidn salud fisica.

Se han encontrado diferencias al comparar los
resultados de las personas con mayor y menor
necesidad de apoyo, aunque no ha sido posible
confirmar la significatividad estadistica. Las personas
auténomas presentan mejores niveles de calidad de
vida percibida.

Quienes han tenido ingresos en psiquiatria
recientemente también parece que realizan una
valoracidén general tanto de la calidad de vida como de
la salud un poco peor. Ademas, sus niveles en las
dimensiones salud psicoldgica y relaciones sociales son
significativamente mas reducidos que los del resto del
colectivo.

El diagndstico principal parece guardar cierta relacion
con la dimensidn salud psicoldgica. Son las personas
diagnosticadas de esquizofrenia las que parecen
presentar mejores indices.

Las personas que presentan otros diagnosticos
afadidos tienen un indice de Calidad de Vida
significativamente mas bajo que el resto y peores
puntuaciones en las dimensiones Relaciones
Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo
Personal, Bienestar Fisico y Autodeterminacion.

A medida que aumenta el porcentaje de discapacidad
las puntuaciones en el indice general de Calidad de Vida
y las dimensiones Bienestar Emocional, Desarrollo
Personal, Autodeterminacion e Inclusiéon Social
retroceden.

Las personas auténomas con un porcentaje de
discapacidad moderado (33%-65%) presentan un indice
de Calidad de Vida significativamente mas elevado que
las que requieren de apoyos y se observan diferencias
en las dimensiones Relaciones Interpersonales,
Derechos, Autodeterminacion y Desarrollo Personal (el
porcentaje de discapacidad podria estar ejerciendo una
influencia mayor que la de esta variable por si sola).

El indice de Calidad de Vida de las personas que han
ingresado en psiquiatria esta significativamente por
debajo del de quienes no han ingresado (con
independencia de las necesidades de apoyo).

El diagndstico principal de las personas usuarias
establece diferencias en el Bienestar Emocional, siendo
las personas con Depresién Mayor las que peores
puntuaciones obtienen.
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TABLA 22: FACTORES AMBIENTALES QUE MARCAN DIFERENCIAS SIGNIFICATIVAS EN LOS RESULTADOS DE LOS
INDICES DE CALIDAD DE VIDA SEGUN HERRAMIENTA DE MEDIDA.

WHOWOL-BREF GENCAT

Factores ambientales

Tener un empleo, el tiempo de experiencia laboral, asi
como la fuente de los ingresos econémicos establecen
diferencias en la percepcién general de la calidad de
vida y el estado de salud. Quienes tienen un empleo,
tienen mayor experiencia laboral y no dependen
econémicamente de ingresos que proceden de servicios
sociales presentan mejores niveles de calidad de vida.
Ademas, tener o no pareja también parece que pudiera
establecer diferencias significativas en las dimensiones
salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente.

No se han apreciado diferencias notables en el modo en
que perciben la calidad de vida las personas cuya red de
apoyo informal es mas extensa y las personas con una
red de apoyo mas reducida.

Se han encontrado diferencias al comparar los
resultados de las personas con mayor y menor nivel de
estudios, aunque no ha sido posible confirmar la
significatividad estadistica. Las personas con mayor
nivel de instruccion tienen una mejor percepcion de su
salud y calidad de vida.

Las personas que disfrutan de una independencia
econdmica obtienen puntuaciones mejores en Calidad
de Vida, especialmente en la dimensidon de
Autodeterminacion y Derechos.

El tamafo de la red informal de apoyo se asocia
positivamente con el indice de Calidad de Vida y en las
dimensiones Bienestar Emocional, Relaciones
Interpersonales, Bienestar Fisico, Autodeterminacion,
Inclusion Social y Derechos, sobre todo en el caso de
personas con un porcentaje de discapacidad moderado,
asi como entre las personas que no haningresado en la
unidad de psiquiatria durante el Gltimo afio.

Contar con un empleo incide positiva y
significativamente en el indice de Calidad de Vida. Las
personas con empleo obtienen también puntuaciones
significativamente mas altas en las dimensiones
Bienestar Emocional, Bienestar Material,
Autodeterminacion y Derechos.
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5.- PRIMERAS CONCLUSIONES

A modo de resumen podemos decir que de acuerdo con la vision de las propias personas
afectadas, hay un considerable margen de mejora en los cuatro dambitos analizados en relacidon
con su calidad de vida. Sobre todo lo que valoran mas negativamente las personas con
enfermedad mental son sus relaciones sociales, mientras que muestran una amplia
satisfaccidn con aspectos vinculados a los recursos del entorno, etc.

GRAFICO1:PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES. Descriptivos

' 61,56 media |
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relaciones sociales
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salud fisica

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Nota: la moda es el valor mas repetido; la mediana es el estadistico que divide la muestra por la mitad, es decir la mitad de la
muestra ha obtenido un valor inferior a la mediana mientras que la otra mitad lo supera; el percentil 25 indica el valor que no
ha conseguido superar una cuarta parte de la muestra estudiada.

En el ambito de la salud fisica, el colectivo no se ve especialmente afectado por cuestiones
como el dolor o la movilidad pero si por la dependencia de tratamientos médicos y por
limitaciones en la capacidad de trabajo.

En el dmbito de la salud psicoldgica adolece de capacidad de concentracidn y es relativamente
frecuente que estén presentes sentimientos negativos como la tristeza, desesperanza,
ansiedad o depresidn. Sin embargo, no parece presentar muchos problemas con la aceptacion
de su apariencia fisica.

En al ambito de las relaciones sociales las personas encuestadas han valorado especialmente
bien el apoyo que reciben de sus amistades pero se han mostrado especialmente insatisfechas

con su vida sexual.

En relaciéon con el ambiente el colectivo ha valorado bastante positivamente el acceso a los
servicios de salud y las condiciones de su lugar de residencia, mientras que las cuestiones que

45 |



en menor medida sienten cubiertas guardan relacién con la seguridad y los recursos
econdémicos.

Dentro del colectivo de personas con enfermedad mental, algunas de ellas tienden a tener una
percepcidn de su calidad de vida y salud algo mejor que otras. Los factores personales y
ambientales asociados a la calidad de vida que se han identificado a partir de los resultados de
este estudio son muy similares a los sefialados en el estudio previo en el que se analizaron los
resultados de la escala GENCAT para la misma muestra.

Asi, quienes presentan un mayor grado de autonomia, quienes no tienen otro u otros
diagndsticos afadidos a la enfermedad mental y quienes no han tenido que ingresar en
psiquiatria recientemente parecen mostrarse mas satisfechos con buena parte de las
cuestiones estudiadas a través de las escala WHOQOL-BREF.

Ademas, entre los factores ambientales se ha observado que tener experiencia laboral asi
como ingresos econémicos que procedan de la misma, y también el hecho de tener cierto
apoyo informal, por ejemplo una pareja, favorecen que los niveles de calidad de vida sean algo
mas elevados.

Se ha constatado que las dimensiones e indices generales de la escala WHOQOL-BREF y
GENCAT estan correlacionados, es decir que cuando unos aumentan también lo hacen los
otros. Sin embargo, no resulta sencillo establecer comparaciones directas de los resultados en
las dimensiones sobre todo porque en cada caso computa un conjunto de items distinto.
Ahora bien, en la comparativa de las puntuaciones de cada item que estas dos escalas tienen
en comun se ha podido observar que por lo general, las personas afectadas son menos
optimistas que las y los profesionales de referencia que intervienen con ellas.

El ejercicio de contraste de estos resultados con el equipo motor (profesionales de
intervencién con el colectivo de personas con enfermedad mental y responsables de las
entidades que forman FEDEAFES) ha permitido afiadir las siguientes observaciones:

En general, se advierte un cierto impacto de la “deseabilidad social” en los resultados. Esto es,
las personas con enfermedad mental podrian estar tendiendo a sobrevalorar el apoyo social
que reciben a través de sus relaciones de amistad para satisfacer la necesidad de presentarse
ante los demas de una forma adecuada desde el punto de vista social, es decir, de la forma
mas valorada socialmente. En ocasiones se tiene la sensacion de que los test no reflejan del
todo la opinién que las personas usuarias trasladan cuando estdn en grupo o en otros
contextos.

Ademads, se ha recalcado que las caracteristicas especificas que presenta el colectivo de
personas con enfermedad mental hacen necesaria una interpretacidon cautelosa de los datos
de “sociabilidad”. El indice de sociabilidad puede considerarse relativo si se tiene en cuenta
que algunas personas con esquizofrenia pueden sentirse satisfechas estando solas, mientras
que “objetivamente” una red social demasiado reducida no es considerada saludable o idonea.

También se ha matizado que en este tipo de estudios es inevitable realizar una preseleccién de
casos susceptibles de estudiar (hay personas a las que se excluye del estudio por considerar
que no se encuentran en una buena situacidn para ser encuestadas, la encuesta podria
perjudicar su estabilidad, etc.) que en cierta medida puede condicionar algunos de los
resultados. Se sospecha que en general los valores cuentan con un sesgo al alza.
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Por otro lado, ha llamado la atencién de las y los profesionales el hecho de que las mujeres
presenten indices mas elevados de calidad de vida. Se ha puntualizado que las diferencias
observadas en los indices podrian ser atribuibles a otras variables subyacentes a la muestra de
mujeres analizada y que por tanto, en este sentido cabe tomar los datos con cautela. Estudios
previos han apuntado ademads, que algunas de las diferencias entre hombres y mujeres con
enfermedad mental tienen su origen en el diferente proceso de socializacion que viven.
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6.- RESULTADOS 2: HACIA UNA FUTURA HERRAMIENTA ADAPTADA

Valoracion de las escalas aplicadas

Mas alld de observar los resultados de la aplicacidn de los test de medicidn de calidad de vida,
se ha abordado con el grupo motor una reflexion en torno a los distintos tipos de test
existentes actualmente y las virtudes y limitaciones que presenta cada uno de ellos:

Por un lado, algunas profesionales han detectado que el cuestionario les ha permitido
establecer una “comunicacién” diferente y provechosa con algunas personas usuarias. A raiz
del test han podido acercarse a conocer necesidades y preocupaciones que manifiesta la
persona usuaria desde su visién “subjetiva” que no habian identificado anteriormente y no
sospechaban desde pardmetros “objetivos”, lo que viene a poner en valor la utilidad de la
aplicacién de los test de autopercepcion de la personas usuaria.

Las y los profesionales que no habian hecho uso de este tipo de herramientas de medicion de
calidad de vida con anterioridad reconocen su utilidad y se muestran interesadas en
incorporarlas a su trabajo. El test de calidad de vida se reconoce como un instrumento valido
para medir los avances conseguidos con la intervencion. Y al mismo tiempo, se considera que
también puede servir para poner en valor el trabajo desde la perspectiva de calidad de vida vy
modelo de intervencidon (centrado en la persona, de caracter integral, como proceso de
acompafiamiento a lo largo de la vida, incorporando la vision comunitaria, que integra la
participacién de la persona usuaria y familia, etc.) que las asociaciones de personas afectadas y
familiares llevan desarrollando desde hace muchos afios.

Ahora bien, ninguna de las dos escalas utilizadas ha sido del todo sensible a la realidad del
colectivo confirmandose asi la necesidad de adaptar los test a las caracteristicas especificas del
colectivo con enfermedad mental. Mas aun, se considera que las importantes diferencias entre
unos casos y otros segun los distintos diagndsticos que comprende la enfermedad mental
dificultan también la adaptacion de un cuestionario sensible a la realidad del colectivo en su
conjunto.

La informacidon que ofrece la escala subjetiva de autopercepcion de la persona usuaria resulta
mucho mas rica y valiosa para las profesionales que la que ofrece la escala objetiva a partir de
la valoracidn del profesional de referencia. Este otro punto de vista no se considera tan crucial
porque ya se recoge a través de otras muchas pruebas que se vienen usando para el
diagndstico y evaluacidn de la intervencidn. Se considera que la herramienta “ideal” debiera
priorizar la recogida de informacion directa de la persona con enfermedad mental. Ademas, se
considera que el test Gencat no siempre le resulta facil de rellenar al profesional (porque
carece de informacion tan detallada sobre algunas personas usuarias).

Por otro lado, el contenido de la escala Gencat se considera mas completo, minucioso e
interesante mientras que el de la escala WHOQOL-BREF es mds bdsico. Se considera
conveniente que la herramienta “ideal” incluya un mix de items. Ahora bien, ninguna de las
dos escalas abordan un tema que es clave para el colectivo de personas con enfermedad
mental como es el “estigma”. Se considera que la herramienta “ideal” debiera incluir items que
midan este aspecto e incluso se valora la posibilidad de contemplar el estigma como una
dimensién en si misma.
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Se valora muy positivamente del segundo test el hecho de que sea breve, sencillo y por tanto,
facil de rellenar por parte de las personas usuarias. Se considera que la herramienta “ideal”
debiera preservar estos criterios para que fuera viable aplicarla con cierta periodicidad. Asi
mismo, se entiende que un modo de compensar las limitaciones de la escala subjetiva podria
ser complementarla con una entrevista que recoja matices y en general informacién cualitativa
para interpretar las respuestas dadas por la persona usuaria.

Construyendo las bases de una nueva herramienta

A partir de esta primera reflexién, el equipo motor trabajé en un borrador de una herramienta
nueva para lo cual se llevd a cabo un proceso de trabajo y contraste on-line -a partir de una
variante de la técnica Delphi- orientado a identificar aquellos items mas sensibles y utiles para
medir la calidad de vida de las personas con enfermedad mental.

Para obtener el borrador de la nueva herramienta de medicién de calidad de vida adaptada a
las necesidades de las entidades de FEDEAFES se ha tomado como base otras herramientas ya
existentes y validadas (WHOQOL-BREF; GENCAT; ESCALA INTEGRAL; INICO-FEAPS...) y ademas,
se ha priorizado que la adaptacidn posibilitara un nuevo instrumento:

- Agily sencillo de aplicar;

- Capaz de complementar la informacién de caracter mas técnico que ya se viene
recogiendo en las entidades a través de los y las profesionales;

- Adecuado para recoger la visién de la propia persona usuaria en relacién con su
calidad de vida (herramienta autoadministrada);

- Convergente con un enfoque de la Calidad de Vida segun el cual nos referimos a un
estado deseado de bienestar personal que es multidimensional, tiene propiedades
universales y propiedades ligadas a la cultura, tiene componentes objetivos y
subjetivos y esta influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales.

Este proceso de trabajo se ha dividido en tres ejercicios o vueltas que cada una de las tres
entidades de FEDEAFES participantes en el estudio ha completado por separado (AGIFES,
ASASAM y ASAFES) con el apoyo de materiales preparados al efecto:

- El primero de ellos dedicado a revisar los distintos items de diversas escalas existentes
y preseleccionar aquellos mas interesantes en cada dimensidn y/o afiadir items nuevos
sin limitaciones, en abierto.

- El segundo, dedicado a afinar la primera seleccion de indicadores partiendo del
resultado de la primera vuelta que compila la vision de las tres entidades en funcién de
las coincidencias. En este caso se trata de puntuar cuantitativamente los items con
nivel alto de coincidencias (del 1 al 4) en funcidon de la idoneidad, sensibilidad e
importancia.

- Eltercero, dedicado a valorar el resultado del ejercicio anterior (que incluye los items
gue han obtenido un grado de consenso significativo, es decir, items cuyo sumatorio
de puntuacién es igual o superior a 9 sobre 12, cuentan con una puntuacion promedio
igual o superior a 3 sobre 4 y cuya mediana es igual o superior a 3, excepto aquellos
casos de items que han sido puntuados con un 1 por alguna de las personas expertas.
aunque se mantiene el anonimato de las respuestas) y realizar aportaciones concretas
de mejora en términos cualitativos (reflexiones sobre la idoneidad de la herramienta,
argumentacion de cambios, etc.) para terminar de pulir la herramienta .
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Tras considerar tanto el conjunto de aportaciones como el grado de consenso sobre las
mismas, se ha llegado a una herramienta que agrupa los items o indicadores de calidad de vida
en torno a 8 dimensiones, en coherencia con la propuesta del modelo de Calidad de Vida de
Schalok y Verdugo —la cual se ha posicionado como uno de los principales marcos de referencia
conceptuales y de evaluacidn en el ambito de la discapacidad y otros colectivos en riesgo de
exclusién social-, si bien en dos de ellas se incluyen variantes interesantes a fin de enfatizar
aspectos que se han considerado de mayor relevancia.

Por otro lado, aunque buena parte de las herramientas que parten de este modelo rondan los
70 items, se ha conseguido que del ejercicio de priorizacién derive una herramienta
compuesta por un total de 48 items.

A continuacion se describe la composicién de cada dimensién y se razonan algunos de los
cambios incluidos durante el proceso:

DIMENSION BIENESTAR EMOCIONAL: En esta dimensién se ha suprimido algun indicador que
aludia a una idea ya repetida y se ha incluido algun indicador mds para completar un poco la
dimensién. Finalmente esta dimensidon quedaria compuesta por 6 indicadores.

DIMENSION \ Descripcion ‘ ITEMS \ ESCALA
Me muestro satisfecho o satisfecha con mi vida presente en |dela4
general

Me muestro motivado o motivada a la hora de realizar algiin |de1a4
tipo de actividad

DIMEESION Hace referenciaa | Disfruto con las cosas que hago delad
BIENESTAR SentirZitrarr;quilo y | Estoy satisfecho o s.atisfef:ha f:on’r.ni cuerpo e imagen, soy delad
EMOCIONAL guro. capaz de aceptar mi apariencia fisica

Me siento orgulloso u orgullosa de mi misma, satisfecho o delad

satisfecha con codmo soy

Tengo sentimientos negativos, tales como tristeza, dedal

desesperanza, ansiedad o depresion

Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: 1=nunca o casi nunca/2=algunas
veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.

DIMENSION BIENESTAR FISICO: En esta dimensién se han suprimido algunos items que
repetian ideas similares. También se ha matizado la idea de "salud fisica" para que quede clara
la diferencia con respecto a otras dimensiones. Finalmente esta dimensién quedaria
compuesta por 4 indicadores.

DIMENSION \ Descripcién ITEMS \ ESCALA
Estoy contento con mi estado de salud fisica delasd

Mi estado de salud fisica me impide llevar una vida normal, |dedal

DIMENSION | ace referencia al realizar las actividades de la vida diaria

2:BIENESTAR | hecho de tener una

FisICO buena forma fisica. | Mis problemas de salud fisica me producen dolor o malestar |de4al

Tengo energia suficiente para desempeiiar las actividades de |dela4
la vida diaria

Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: 1=nunca o casi nunca/2=algunas
veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.
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DIMENSION RECURSOS MATERIALES: En esta dimensién se han suprimido algunos items que
repetian ideas similares. También se han repescado dos ideas (vivienda y TIC) para ganar en
concrecion y evitar que las ideas de esta dimensién quedaran demasiado abstractas.
Finalmente esta dimensidn quedaria compuesta por 4 indicadores.

DIMENSION ‘ Descripcion ITEMS ‘ ESCALA
Dispongo de una vivienda confortable delad
Hace referencia al Tengo acceso a las tecnologias de informacién y |dela4

DIMENSION he°h|° de disponerde | comunicacién (teléfono, internet, mévil, etc.)
0OS recursos

3: RECURSOS economicos y Tengo suficiente dinero para cubrir mis necesidades dela4d
MATERIALES materiales que se béSicaS
necesitan Ahorro para poder comprar cosas especiales (e.j. un
regalo, ropa especial, etc.) dela4

Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: 1=nunca o casi nunca/2=algunas
veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.

DIMENSION RELACIONES INTERPERSONALES: En esta dimensién se han suprimido algunos
items que repetia ideas similares y por otro lado, se han repescado algunas ideas
insuficientemente cubiertas (relaciones no familiares...). Finalmente esta dimensién quedaria
compuesta por 8 indicadores.

; Descripcio ESCAL

DIMENSION n ITEMS A
Me siento infravalorada o infravalorado por mi familia dedal
Echo en falta tener mas amistades estables dedal
. Hace | Valoro positivamente mis relaciones de amistad delad

z rererencia a
DIMENSION 4: hechode | Me siento querido y apoyado por las personas importantes delad
RELACIONES relacionarse | para mi
INTERPERSONAL | positivament | Me llevo bien con mis compafieros y compafieras de centro,

ES di‘z;;’:as trabajo, piso, etc. delad
personas... | Realizo actividades que me gustan con otras personas delad
Tengo una vida sexual satisfactoria dela4
Tengo problemas para tener o mantener una pareja dedal

Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: l=nunca o casi nunca/2=algunas
veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.

DIMENSION EMPODERAMIENTO Y DESARROLLO PERSONAL: Algunas de las aportaciones
recogidas abogaban por fusionar las dimensiones "desarrollo personal" y "derechos" creando
una nueva denominada "empoderamiento”. A fin de no alterar demasiado la estructura de
dimensiones propia de los modelos de calidad de vida que gozan de mayor reconocimiento se
propone matizar el nombre de la dimensidon denominandola "empoderamiento y desarrollo
personal", reforzando con ello la idea del proceso de toma de conciencia y crecimiento, al cual
subyace la idea de confianza en la persona usuaria y sus propias capacidades. Algin item ha
sido reformulado para facilitar la comprensiéon (medicacidn, participacion en decisiones...) y
algun otro item se ha rescatado para completar alguna idea que quedaba floja (adaptacion a
distintas situaciones) para que la dimensién fuera capaz de trasladar la idea que se busca de
acuerdo con la definicién planteada. Por el mismo motivo, parte de los items de la antigua
dimension de "derechos" no se han incluido aqui sino que se han llevado a las dimensiones de
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"inclusién social" y "estigma". Finalmente esta dimensidn quedaria compuesta por 6
indicadores.

DIMENSION Descripcion ITEMS ESCALA

Hace referenciaa la | Tengo dificultades para resolver con eficacia los dedal
p“;g'('q'iiﬁ de | problemas que se me plantean
competenciasy | 1engo dificultades para adaptarme a las diferentes dedal
habilidades y de | situaciones que se me presentan
DIMENSION 5: fr.ea"zalrse- ¢ | Manejo mi propio dinero delad
refiere al proceso S ., " " =
EMPODERAMIENTO Soy autéonomo en la adquisicion de mi medicacion dela4
por el cual se
Y DESARROLLO aumenta la Aprendo cosas nuevas que me hacen ser mas
PERSONAL fortaleza espiritual, independiente delaa
politica, social y
ec;:r‘zg’r:: s:r:‘s Participo de las decisiones que afectan a mi vida, en
impulsar cambios el disefio de mi plan individual para que éste se
positivos. adapte a mis preferencias delad
Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: 1=nunca o casi nunca/2=algunas

veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.

DIMENSION AUTODETERMINACION: Con objeto de aligerar un poco la dimensién se han
eliminado algunos items con ideas repetidas. Finalmente esta dimensién quedaria compuesta
por 9 indicadores.

\ ESCALA

‘ Descripcion ‘

DIMENSION ITEMS
Tengo metas, objetivos e intereses personales dela4
sobre lo que quiero hacer en la vida
Me dejan defender mis ideas y opiniones y elegir delad
Hace referenciaa | €ntre distintas opciones en base a mis preferencias
la aut9n.0mia para | Otras personas deciden sobre mi vida personal dedal
opi?&dr:ird\gz(:sde Otras personas deciden sobre como gastar mi dedal
DIMENSION 6: elegir por uno/a | dinero
AUTODETERMINACION | mismo/a lo que se | Elijo cémo pasar mi tiempo libre delad
gi?;‘:;fe”s Elijo con quien vivir dela4
ambitos de la Participo en las decisiones que se tomanen micasa |de1a4
vida. Me resulta dificil elegir entre distintas opciones dedal
Organizo mi propia vida, hago planes y tomo
decisiones para llevar a cabo los proyectos que me
interesan dela4d
Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: 1=nunca o casi nunca/2=algunas

veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.

DIMENSION INCLUSION SOCIAL: Se han eliminado algunos items que hacian referencia a ideas
ya repetidas y se ha sustituido alguno de los items con una formulacidn demasiado genérica
(hay barreras que dificultan...) por otro con mayor precision en el enunciado (me siento
excluido/a...). Se ha incluido en esta dimensién el item relativo al uso del transporte publico
para rescatar una idea con un importante potencial, si bien cabe apuntar que algunas escalas o
consideran dentro de esta dimensién mientras que otras (INICO-FEAPS) lo incluyen en la
dimension "autodeterminacion". Algunos items que estaban en esta dimensidon guardaban
estrecha relacion con la definicion de la dimensidn "estigma" y por eso se han llevado alli.
Finalmente esta dimensién quedaria compuesta por 5 indicadores.
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DIMENSION Descripcion ESCALA
Me siento excluido/a de la sociedad dedal

Acudo sin problemas a lugares de mi comunidad y utilizo

) los recursos comunitarios (e.j., bares, tiendas, piscinas,
Hace referencia al

DIMENSION hecho de ir a lugares o bibliotecas, polideportivos, etc.) delad
7: participar en Utilizo el transporte publico (autobdus, tren, taxi...) por mi
INCLUSION | actividades comouna | mismo/a (sin supervisién) delad
SOCIAL persg;au:’iz;‘:e 2 I'Dispongo de los servicios y apoyos que necesito (sanidad,
ocio, informacion...) para participar activamente en la
vida de mi comunidad dela4
Tengo amistades que no tienen ninguna discapacidad dela4

Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: l=nunca o casi nunca/2=algunas
veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.

DIMENSION ESTIGMA Y DERECHOS: Los ftems que habia en esta dimensién inicialmente
guardan estrecha relacién con las dimensiones "derechos" e "inclusién social". Algunos de los
items de estas dimensiones se han pasado aqui. Se propone denominar a esta dimensién
"estigma y derechos" por la estrecha relacién que guardan sus indicadores ("el estigma es un
profundamente desacreditante que ocasiona que quien lo soporta pase de ser una persona
normal a otra contaminada, rebajada en su condicidn social (...) resulta muy dificil para la
persona ser aceptada como tal persona, con su dignidad y derechos, como todas las demas
personas"). Esta fusidon permite no alejarse mucho del esquema clasico de dimensiones de los
modelos de calidad de vida con mayor reconocimiento pero al mismo tiempo refuerza las
ideas asociadas con una de las problematicas especificas del colectivo. También se ha
reformulado alguno de los items para facilitar la comprensidon en coherencia con las escala de
respuestas. El item de discriminacién se propone incluir aqui al igual que hacen algunas escalas
pero cabe apuntar que otras escalas (GENCAT) consideran este item en la dimension "inclusién
social". Finalmente esta dimensién quedaria compuesta por 6 indicadores.

DIMENSION Descripcién ITEMS ‘ ESCALA
Hace referenciaal | Las personas que me rodean (mi familia, el servicio al que delad
hecho de ser acudo...) respetan mi intimidad

considerado igual que — -
el resto de personas | Me resulta dificil defender mis derechos dedal

respetando sus Los y las demas me tratan como a cualquier otra persona delad

DIMENSION :
derechos. Se refiere . . N
8: ESTIGMA | también al proceso Habl? co.rln normalidad sobre mi enfermed:e\d y mi
medicacion con la gente que me rodea, mi entorno laboral,

Y por el cual se asigna
DERECHOS una etiqueta negativa | etc. delad
que condicionaala | Me incomoda salir en fotos o entrevistas que me vinculen

persona por lo que

con la asociacion a la que pertenezco dedal
otras personas

piensany dicen de
ella. Me siento rechazado/a o discriminado/a por los y las demas | de4a1

Nota: la escala de 1 a 4 tendria las siguientes opciones de respuesta: l=nunca o casi nunca/2=algunas
veces/3=frecuentemente/4=siempre o casi siempre. Cuando se sefiala escala de 4 a 1 significa que las puntuaciones se invierten
para las mismas opciones de respuesta.
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Borrador definitivo para una nueva herramienta

DIMENSION

Nunca o casi

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o casi

Me muestro satisfecho o satisfecha con mi vida presente en general 1 2 3 4
Me muestro motivado o motivada a la hora de realizar algtn tipo de actividad 1 2 3 4

BIENESTAR | Disfruto con las cosas que hago 1 2 3 4

EMOCIONAL | Estoy satisfecho o satisfecha con mi cuerpo e imagen, soy capaz de aceptar mi apariencia fisica 1 2 3 4
Me siento orgulloso u orgullosa de mi misma, satisfecho o satisfecha con cémo soy 1 2 3 4
Tengo sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza, ansiedad o depresion 1 2 3 4
Estoy contento con mi estado de salud fisica 1 2 3 4
Mi estado de salud fisica me impide llevar una vida normal, realizar las actividades de la vida

BII;::II}ISEKS:LAR diaria 4 3 2 1
Mis problemas de salud fisica me producen dolor o malestar 4 3 2 1
Tengo energia suficiente para desempenar las actividades de la vida diaria 1 2 3 4
Dispongo de una vivienda confortable 1 2 3 4

RECURSOS | Tengo acceso a las tecnologias de informacién y comunicacion (teléfono, internet, movil, etc.) 1 2 3 4

MATERIALES | Tengo suficiente dinero para cubrir mis necesidades basicas 1 2 3 4
Ahorro para poder comprar cosas especiales (e.j. un regalo, ropa especial, etc.) 1 2 3 4
Me siento infravalorada o infravalorado por mi familia 4 3 2 1
Echo en falta tener mas amistades estables 4 3 2 1
Valoro positivamente mis relaciones de amistad 1 2 3 4

F;_:'::;E’RN:CS) Me siento querido y apoyado por las personas importantes para mi 1 2 3 4

NALES Me llevo bien con mis compaiieros y compafieras de centro, trabajo, piso, etc. 1 2 3 4
Realizo actividades que me gustan con otras personas 1 2 3 4

Tengo una vida sexual satisfactoria 1 2 3 q

Tengo problemas para tener o mantener una pareja 1 2 3 4

Tengo dificultades para resolver con eficacia los problemas que se me plantean 4 3 2 1

Tengo dificultades para adaptarme a las diferentes situaciones que se me presentan 4 3 2 1

EMPODERA Manejo mi propio dinero 1 2 3 4

MIENTO Y " s - - 7

DESARROLLO Soy auténomo en la adquisicion de mi medicacion 1 2 3 4

PERSONAL | Aprendo cosas nuevas que me hacen ser mas independiente 1 2 3 4
Participo de las decisiones que afectan a mi vida, en el disefio de mi plan individual para que 1 2 3 4
éste se adapte a mis preferencias
Tengo metas, objetivos e intereses personales sobre lo que quiero hacer en la vida 1 2 3 4
Me dejan defender mis ideas y opiniones y elegir entre distintas opciones en base a mis 1 2 3 a
preferencias
Otras personas deciden sobre mi vida personal 4 3 2 1
Otras personas deciden sobre cémo gastar mi dinero 4 3 2 1

AUTODETER Elijo cdmo pasar mi tiempo libre 1 2 3 4

MINACION
Elijo con quien vivir 1 2 3 4
Participo en las decisiones que se toman en mi casa 1 2 3 4
Me resulta dificil elegir entre distintas opciones 4 3 2 1
Organizo mi propia vida, hago planes y tomo decisiones para llevar a cabo los proyectos que me 1 2 3 4
interesan
Me siento excluido/a de la sociedad 4 3 2 1
Acudo sin problemas a lugares de mi comunidad y utilizo los recursos comunitarios (e.j. bares, 1 2 3 4

) tiendas, piscinas, bibliotecas, polideportivos, etc.)

IN:;':'ITL)N Utilizo el transporte publico (autobus, tren, taxi...) por mi mismo/a (sin supervision) 1 2 3 4
Dispongo de los servicios y apoyos que necesito (sanidad, ocio, informacion...) para participar 1 2 3 4
activamente en la vida de mi comunidad
Tengo amistades que no tienen ninguna discapacidad 1 2 3 4
Las personas que me rodean (mi familia, el servicio al que acudo...) respetan mi intimidad 1 2 3 4
Me resulta dificil defender mis derechos 4 3 2 1
Los y las demas me tratan como a cualquier otra persona 1 2 3 4

ESTIGMAY " : . N 7 N

DERECHOS Hablo con normalidad sobre mi enfermedad y mi medicacién con la gente que me rodea, mi 1 2 3 4
entorno laboral, etc.

Me incomoda salir en fotos o entrevistas que me vinculen con la asociacidn a la que pertenezco | 4 3 2 1
Me siento rechazado/a o discriminado/a por los y las demas 4 3 2 1
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INSTRUCCIONES PARA UN PRIMER COMPUTO:

Escala inicial

Escala para comparativas

Dimension items Min Max Férmula de conversion a escala 0-100
1 6 6 24 X=(A-6)*100/(24-6)
2 4 4 16 X=(A-4)*100/(16-4)
3 4 4 16 X=(A-4)*100/(16-4)
4 8 8 32 X=(A-8)*100/(32-8)
5 6 6 24 X=(A-6)*100/(24-6)
6 9 9 36 X=(A-9)*100/(36-9)
7 5 5 20 X=(A-5)*100/(20-5)
8 6 6 24 X=(A-6)*100/(24-6)
8 48 48 192 X=(A-48)*100/(192-48)

Nota: X= valor que buscamos en la nueva escala para comparaciones y A= valor que tenemos de la escala inicial

55 |




7.- INDICE DE TABLAS Y GRAFICOS

TABLA 1. HERRAMIENTAS DE MEDICION DE CALIDAD DE VIDA. Breve descripcidn 8-9
TABLA 2: ITEMS Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DEL CUESTIONARIO WHOQOL-BREF 10
TABLA 3: ITEMS Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DE LA ESCALA GENCAT 11-12
TABLA 4: UNIVERSO OBJETO DE ESTUDIO 16
TABLA 5: MUESTRA FINAL ANALIZADA. Frecuencias y porcentajes. 17
TABLA 6: PUN:rUACIONES DE LOS ITEMS RELATIVOS A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL 19
Y SATISFACCION CON LA SALUD. Descriptivos
T{-\BLA 7: PUNTUACIONES DE CADA UNQ DE LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE SALUD 20
FISICAY PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
TABLA 8 PUNTUACIONES DE CADA UNO DE LQS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE SALUD 23
PSICOLOGICA Y PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
TABLA 9: PUNTUACIONES DE CADA UNO DE LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE 25
RELACIONES SOCIALES Y PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
TABLA 10: PUNTUACIONES DE CADA UNO D!E LOS ITEMS QUE COMPONEN LA DIMENCION DE 27
AMBIENTE Y PUNTUACIONES DE LA DIMESION. Descriptivos
TABLA 11: PUNTUACIONES DE LOS ITEMS RELATIVOS A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL
Y SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES). 30
Medias
TABLA 12: PUNTUACIONES DE LOS ITEMS RELATIVOS A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL
Y SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES). 31
Medias
TABLA 13: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL SEGUN 32
VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES). %
TABLA 14: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL SEGUN 32-33
VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES). %
TABLA 15: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES 33
INDEPENDIENTES (FACTORES PERSONALES). %
TABLA 16: FRECUENCIAS DEL ITEM RELATIVO A LA SATISFACCION CON LA SALUD SEGUN VARIABLES 34
INDEPENDIENTES (FACTORES AMBIENTALES). %
TABLA 17: PUNTUACIONES EN CADA DIMENSION SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES 35
PERSONALES). Medias
TABLA 18: PUNTUACIONES EN CADA DIMENSION SEGUN VARIABLES INDEPENDIENTES (FACTORES 36
AMBIENTALES). Medias

TABLA 19: PUNTUACIONES MEDIAS DE LOS ITEMS DE LAS ESCALA WHOQOL-BREF Y PUNTUACIONES a

MEDIAS DE LOS ITEMS DE LA ESCALA GENCAT COINCIDENTES. Medias

TABLA 20: PUNTUACIONES MEDIAS DE LAS DIMENSIONES DE LAS ESCALA WHOQOL-BREF Y GENCAT. a2
Medias

TABLA 21: FACTORES PERSONALES QUE MARCAN DIFERI:ZNCIAS SIGNIFICATIVAS EN LOS RESULTADOS 43

DE LOS INDICES DE CALIDAD DE VIDA SEGUN HERRAMIENTA DE MEDIDA.

TABLA %2: FACTORES AMBIENTALES QUE MARCAN DIFERENCIAS SIGNIFICATIVAS EN LOS RESULTADOS a4
DE LOS INDICES DE CALIDAD DE VIDA SEGUN HERRAMIENTA DE MEDIDA
GRAFICO1:PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES. Descriptivos 45

| 56



8.- ANEXO

PUNTUACIONES A CADA ITEM DE LA ESCALA GENCAT SEGUN DIMENSION. Medias.

ESCALA GENCAT (Verdugo, M. A., Arias, B., Gémez, L. E. y Schalock, R L, 2009) escala 1-4 escala 1-5

Tg E 1. Se muestra satisfecho con su vida presente 2,92 3,55
'§ = 2. Presenta sintomas de depresién 3,31 4,08
€ 3. Estd alegre y de buen humor 2,81 3,41
; 4. Muestra sentimientos de incapacidad o inseguridad 3,09 3,79
5 5. Presenta sintomas de ansiedad 3,20 3,94
_§ 6. Se muestra satisfecho consigo mismo 2,91 3,55
2 7. Tiene problemas de comportamiento 3,49 4,32

8. Se muestra motivado a la hora de realizar algun tipo de actividad 3,05 3,73
E 9. Realiza actividades que le gustan con otras personas. 2,68 3,24
E 10. Mantiene con su familia la relacién que desea. 2,83 3,44
T:“ 11. Se queja de la falta de amigos estables. 3,29 4,05
% 12. Valora negativamente sus relaciones de amistad. 3,47 4,29
o 13. Manifiesta sentirse infravalorado por su familia. 3,29 4,06
‘2 14. Tiene dificultades para iniciar una relacion de pareja. 2,50 3,00
'5 15. Mantiene una buena relacién con sus comparieros de trabajo. 3,40 4,20
_§ 16. Manifiesta sentirse querido por las personas importantes para él. 2,97 3,62
é 17. La mayoria de personas con las que interactta tienen una condicién similar a la
05 suya. 2,20 2,59
o 18. Tiene una vida sexual satisfactoria. 2,13 2,50
s 19. El lugar donde vive le impide llevar un estilo de vida saludable (ruidos, humos,
2 olores...). 3,67 4,56
-g 20. El lugar donde trabaja cumple las normas de seguridad. 3,91 4,88
® 21. Dispone de los bienes materiales que necesita. 3,57 4,43
g 22. Se muestra descontento con el lugar donde vive. 3,63 4,51
‘5 23. El lugar donde vive esta limpio. 3,65 4,53
S 24. Dispone de los recursos econdémicos necesarios para cubrir sus necesidades
5 basicas. 3,55 4,40
” 25. Sus ingresos son insuficientes para permitirle acceder a caprichos. 2,94 3,59

26. El lugar donde vive esta adaptado a sus necesidades. 3,85 4,79
g 27. Muestra dificultades para adaptarse a las situaciones que se le presentan. 2,94 3,58
%’ 28. Tiene acceso a nuevas tecnologias (Internet, teléfono movil...). 2,92 3,56
§ 29. El trabajo que desempefia le permite el aprendizaje de nuevas habilidades. 3,17 3,89
g 30. Muestra dificultades para resolver con eficacia los problemas que se le plantean. 2,83 3,44
o 31. Desarrolla su trabajo de manera competente y responsable. 3,22 3,97
Té 32. El servicio al que acude toma en consideracion su desarrollo personal y
g aprendizaje de habilidades nuevas. 3,71 4,61
a 33. Participa en la elaboracién de su programa individual. 3,39 4,19
< 34. Se muestra desmotivado en su trabajo. 3,36 4,15
E 35. Tiene problemas de suefios. 3,39 4,18
E 36. Dispone de ayudas técnicas si las necesita. 3,22 3,96
;g 37. Sus habitos de alimentacién son saludables. 3,20 3,93
E 38. Su estado de salud le permite llevar una actividad normal. 3,35 4,13
§ 39. Tiene un buen aseo personal. 3,38 4,18
-’%’ 40. En el servicio al que acude se le supervisa la medicacion que toma. 2,51 3,01
n 41. Sus problemas de salud le producen dolor o malestar. 3,25 4,00

42. Tiene dificultades de acceso a los recursos de atencion sanitaria (atencion

preventiva, general,...) 3,80 4,73
§ 43. Tiene metas, objetivos e intereses personales. 2,76 3,35
<= 44. Elige cdmo pasar su tiempo libre. 3,40 4,20
?8 45. En el servicio al que acude tienen en cuenta sus preferencias. 3,48 4,30
.g 46. Defiende sus ideas y opiniones. 3,15 3,87
g 47. Otras personas deciden sobre su vida personal. 3,24 3,98
§ 48. Otras personas deciden sobre cémo gastar su dinero. 3,35 4,13
g 49. Otras personas deciden a la hora a la que se acuesta. 3,62 4,49
< 50. Organiza su propia vida. 3,10 3,81
© 51. Elige con quien vivir. 2,80 3,40
:5 g 52. Utiliza entornos comunitarios (piscinas publicas, cines, teatros...). 2,61 3,14
E © 53. Su familia le apoya cuando lo necesita. 3,20 3,94
E § 54. Existen barreras fisicas, culturales o sociales que dificultan su inclusién social. 3,42 4,23
~ 55. Carece de los apoyos necesarios para participar activamente en la vida de su 3,47 4,29
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comunidad.

56. Sus amigos le apoyan cuando lo necesita. 2,60 3,14
57. El servicio al que acude fomenta su participacion en diversas actividades en la
comunidad. 3,57 4,42
58. Sus amigos se limitan a los que asisten al mismo servicio. 2,66 3,21
59. Es rechazado o discriminado por los demas. 3,52 4,36
g 60. Su familia vulnera su intimidad (lee su correspondencia, entra sin llamar a la
- puerta...). 3,55 4,39
.g 61. En su entorno es tratado con respeto. 3,62 4,50
g 62. Dispone de informacion sobre sus derechos fundamentales como ciudadano. 3,19 3,92
Q 63. Muestra dificultades para defender sus derechos cuando estos son violados. 3,30 4,07
® 64. En el servicio al que acude se respeta su intimidad. 3,89 4,85
65. En el servicio al que acude se respetan sus posesiones y derecho a la propiedad. 3,92 4,89
66. Tiene limitado algun derecho legal (ciudadania, voto, procesos legales...). 3,68 4,57
67. En el servicio al que acude se respetan y defienden sus derechos
(confidencialidad, informacidn sobre sus derechos como usuario...). 3,90 4,87
68. El servicio respeta la privacidad de la informacién. 3,92 4,89
69. Sufre situaciones de explotacidn, violencia o abusos. 3,90 4,87
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