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PROLOGO

La Federacién de asociaciones de familiares y personas con enfermedad mental, FEDEAFES,
junto con sus asociaciones Agifes, Asafes y Asasam y con la Fundacién EDE, nos presentan este
estudio sobre “Itinerarios optimos de intervencion y abordaje coordinado en los dmbitos
social y sanitario para la atencion de las personas con enfermedad mental en Euskadi “. En
este trabajo, financiado por Bioef, han participado cerca de 200 personas con enfermedad
mental y numerosas personas profesionales de la red de Fedeafes, asi como de las redes de
salud mental de los diferentes territorios, diputaciones y organizaciones del tercer sector.

El estudio arroja resultados de gran interés relativos a la calidad de vida de las personas con
enfermedad mental, apreciados de forma objetiva, desde el punto de vista de los y las
profesionales que les atienden, y también de forma subjetiva, por las propias personas
afectadas.

El estudio tiene en cuenta trece variables personales (como edad, sexo, diagndstico principal,
diagnésticos afiadidos, necesidades de apoyo, ingresos en psiquiatria, etc.) y dieciséis variables
contextuales (convivencia, nivel de estudios, red de apoyo, etc.), lo que proporciona un
diagnédstico de especial valor sobre la realidad de las personas con enfermedad mental, sobre
todo en relacién con su calidad de vida.

El resultado de este estudio muestra los factores personales y contextuales de mayor
incidencia en la calidad de vida de las personas con enfermedad mental. Al mismo tiempo, el
estudio nos ofrece orientaciones para mejorar la respuesta coordinada (social y sanitaria) para
la atencidn del colectivo.

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

Y también, a través de estas lineas, queremos expresar nuestra sincera enhorabuena a todas
las personas los 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

El trabajo que aqui se presenta responde a la preocupaciéon de FEDEAFES y sus entidades
miembro por conseguir adecuar las condiciones de respuesta del Sistema de Salud y Servicios
Sociales en la atencion del colectivo de personas con enfermedad mental, desde la perspectiva
del modelo de calidad de vida.

Esta perspectiva implica un enfoque ecoldgico, poniendo en el centro a la persona vy
subrayando su participacién en distintas dimensiones: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusidn social y derechos.

Este proyecto se orienta a generar un conocimiento aplicado a la intervencidn a partir de la
evaluacién de la calidad de vida. Persigue identificar claves utiles para establecer estrategias
que contribuyan a la mejora de los niveles de calidad de vida de las personas con enfermedad
mental usuarias de las entidades de FEDEAFES, al tiempo que se propone esclarecerlos
itinerarios optimos de intervencidon y abordaje coordinado en los dmbitos social y sanitario
para la atencidn de estas personas en Euskadi. Asi mismo, el proceso de trabajo disefiado para
alcanzar estos objetivos contribuird también a promover un acercamiento de las entidades de
FEDEAFES al modelo de calidad de vida facilitando su futura implantacion.

Se trata de un proyecto desarrollado en colaboracion entre FEDEAFES vy el Servicio de
Investigacion Social de Fundaciéon 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
representacién del colectivo en el dmbito de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.

La federacidn 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 derechosde 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 federacion estd orientado hacia el “modelo de calidad de vida”, la promocién
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 Fundacidn
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 investigaciéon se genera conocimiento orientado a la
transformacion 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.



2.- MARCO CONCEPTUAL

2.1.- Los derechos de las personas con discapacidad

Son diversas las iniciativas del marco normativo (internacional, europeo, estatal y autonémico)
gue 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
discriminaciéon y accesibilidad universal, su inclusion social, autonomia personal, vida
independiente, participacion activa y desarrollo en todos los dmbitos de la vida politica,
econdmica, cultural y social, y que comportan nuevos retos en la intervencidon y en los
itinerarios de apoyo para promocion de capacidades y autonomia de estas personas.

En particular, la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad® tiene por objeto promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas
con discapacidad, y el respeto de su dignidad inherente.

Por personas con discapacidad la Convencidn incluye aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demds.

La aprobacién de la Convencion deja claro que la discapacidad es una cuestiéon de derechos
humanos, que las personas con discapacidad no son “objeto” de politicas caritativas o
asistenciales, sino que son “sujetos” de derecho. Por tanto, las desventajas sociales que sufren
no deben eliminarse como consecuencia de la “buena voluntad” de otras personas o de los
Gobiernos, sino que deben eliminarse porque dichas desventajas son violatorias del goce y
ejercicio de sus derechos humanos.

Ademas la Convencidn reconoce la importancia que para las personas con discapacidad reviste
su autonomia e independencia individual, incluida la libertad de tomar sus propias decisiones y
hace varias referencias a la Igualdad de Oportunidades y Autonomia Personal en su articulado:

El Art. 3.a., dedicado a los principios que inspiran esta Convencién, se sefiala el respeto a la
dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias
decisiones, y la independencia de las personas.

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 adoptardan 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. Entre otras cosas, esto comporta que las personas con discapacidad tengan
acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de
apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su
existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta.

! ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS (ONU). Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Ginebra:
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), 2006.
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El Art. 26 (habilitacion y rehabilitacidn) 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 Promocion 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.

También en su art. 13 (objetivos de las prestaciones de dependencia) afirma que la atencidn 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.

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 evolucion 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.

También el 11l Plan Vasco de Inclusién Activa (2012-2016)° establece como segundo objetivo
estratégico el de fomentar la inclusion social mediante la activacion desde los Servicios Sociales
para favorecer la integracion social, la autonomia y el bienestar social de todas las personas,
familias y grupos, mediante el desarrollo de sus funciones promotora, preventiva, protectora y
asistencial, y a través de prestaciones y servicios de naturaleza fundamentalmente personal y
relacional, reforzando sus servicios en las situaciones de vulnerabilidad, riesgo y/o exclusion
social. Dentro de este objetivo estratégico se especifica el objetivo general 2.3 de adecuar la
atencion a las necesidades de las personas mds vulnerables: elaboracion de herramientas
comunes que faciliten la determinacion de la intensidad de apoyo requerida por las personas
demandantes de Servicios Sociales y de otros dmbitos de intervencion, segun las necesidades
detectadas.

2 Espafia. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de
dependencia. Boletin Oficial del Estado, 15 de diciembre de 2006, num. 299, p. 44142

® Pais Vasco. Ley 12/2008, de 5 de diciembre de 2008, de Servicios Sociales. Boletin Oficial del Pais Vasco, 24 de diciembre de
2008, nim. 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.

® EUSKO JAURLARITZA-GOBIERNO VASCO. DEPARTAMENTO DE EMPLEO Y ASUNTOS SOCIALES. /il Plan Vasco de inclusion Activa
2012-2016. Vitoria-Gasteiz: Eusko Jaurlaritza- Gobierno Vasco, Departamento de Empleo y Asuntos Sociales, 2012.

| 3



Por otro lado, cabe sefalar el reconocimiento explicito que este plan hace a las organizaciones
del Tercer Sector como agente promotor del cambio social asi como con el trabajo que
desarrolla con colectivos en situacion o riesgo de exclusion social (objetivo estratégico 7)

Por ultimo, cabe sefialar el Plan para la Participacion y Calidad de vida de las personas con
discapacidad en Bizkaia 2010-2013° tiene como objetivo mejorar la actuacion de las
personas, instituciones y entidades que participan en la atencion y promocion de las personas
con discapacidad y sus familias en Bizkaia.

El Plan sefiala que este Modelo de Participacion y Calidad de Vida nace del propio recorrido que
vienen realizando las entidades de iniciativa social del sector de la atencion a la discapacidad
en Bizkaia. Se nutre de los avances obtenidos por aquellas organizaciones que representan,
atienden y prestan servicios a las personas con discapacidad y sus familias, tales como el
modelo de calidad (con sus componentes de calidad de vida, calidad de gestion y ética),
compromiso ético y valores coherentes con dicho modelo, el movimiento de vida
independiente, autonomia personal y desarrollo en el entorno comunitario, planificacion
centrada en la persona, etc.

La orientacidn hacia visién y la consecucion de esta finalidad son premisas indispensables para
gue las personas con discapacidad consigan:

- calidad de vida

- satisfaccién personal en todos los ambitos
realizacidn de su proyecto personal de vida

2.2.- Caracterizacion de las personas con enfermedad mental

La Guia de Estilo elaborada por la Confederacién Espafiola 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
psicolégicos basicos como son la emocidn, la motivacidn, la cognicién, la conciencia, la
conducta, la percepcion, 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.

En cuanto a las causas, cabe sefialar que el trastorno mental no responde a modelos simples
del tipo causa-efecto. Las causas de las enfermedades mentales son multiples, y en algunos
casos desconocidas. Se sabe qué factores como alteraciones en la quimica del cerebro y otros
mecanismos biolégicos, predisposicion genética, factores ambientales y culturales, lesiones
cerebrales, consumo de substancias, etc. pueden influir poderosamente en su aparicion y
curso, pero no se conoce con exactitud ni en qué grado impacta cada uno de estos factores, ni
gué combinaciones se producen significativamente en cada caso.

Los trastornos mentales y de conducta no son exclusivos de un grupo especial: se encuentran
en personas de todas las regiones, todos los paises y todas las sociedades. A nivel mundial, y
de acuerdo con los estimados proporcionados en el Informe de Salud Mundial 2001 de la OMS,

°DIPUTACION FORAL DE BIZKAIA. DEPARTAMENTO DE ACCION SOCIAL. Plan de accién para la participacion y la calidad de vida de
las personas con discapacidad en Bizkaia 2010-2013. Bilbao: Diputacidn Foral de Bizkaia. Departamento de Accidn Social, 2010.
7CONFEDERACION ESPANOLA DE AGRUPACIONES DE FAMILIARES Y ENFERMOS MENTALES (FEAFES). Salud mental y Medios de
Comunicacion. Guia de Estilo. Madrid: Confederacidn Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES),
2003.
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alrededor de 450 millones de personas padecen de trastornos mentales y una de cada cuatro
personas desarrollard uno o mas trastornos mentales o de conducta a lo largo de su vida®.

Resulta complicado realizar estimaciones precisas en relacion a la poblacidn de personas con
enfermedad mental en nuestro entorno. Segun la Encuesta de Discapacidades, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia de 2008° elaborada por el INE,en Espafia el numero de
personas con alguna discapacidad o limitacion es de 3.847.900 personas, de los cuales
1.547.700 (40,2%) son hombres y 2.300.2000 (59,8%) son mujeres.

En Euskadi, y en base a estos mismos datos, las personas con discapacidad podrian rondar las
169.400 personas. Las mujeres representarian el 59,7% de este grupo (101.2000 personas)
mientras que el 40,3% son hombres (68.200 personas).

Esta misma encuesta estima que en Euskadi habria un total de 27.600 personas con
“deficiencias mentales” de las cuales 14.000 (el 50,7%) serian mujeres y 13.600 (49,3%)
hombres. No obstante, cabe sefalar que la categoria “deficiencias mentales” se estan
considerando diagndsticos variados como “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”.

Los datos ofrecidos por la Encuesta de Salud del Pais Vasco elaborada en 2013 (ESCAV-2013),
el 24,3% de las mujeres y el 15,5% de los hombres presentaron sintomas de ansiedad y/o
depresion.

Ademas, y teniendo en cuenta los datos publicados en 2010por el Departamento de Accidn
Social de la Diputacién Foral de Bizkaia en el Plan para la Participacién y Calidad de vida de las
personas con discapacidad en Bizkaia 2010-2013", hay 64.257personas en Bizkaia con
discapacidad, lo que representa el 5,56% de la poblacion del territorio histérico. De ellas,
13.048 personas tienen diagnosticada una enfermedad mental, lo que supondria
aproximadamente el 1,13% del total de la poblacidn vizcaina™.

Ademas de la magnitud cuantitativa, es preciso tener en cuenta la diversidad existente entre
las personas con enfermedades mentales graves. 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.

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 aparicion de
una situacion valorada como enfermedad mental grave son:

& ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS). El informe sobre la salud en el mundo 2001. Salud Mental: nuevo entendimiento,
nueva esperanza. Ginebra: Organizacién Mundial de la Salud (OMS), 2001.

® 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>
EUSTAT. Encuesta de Salud del Gobierno Vasco 2013 (ESCAV-20103). Disponible en Web:
<http://www.osakidetza.euskadi.net/r85gkgnrl00/es/contenidos/informacion/publicaciones_informes_estudio/es_pub/r01hRedir
ectCont/contenidos/informacion/encuesta_salud/es_escav/encuesta_salud.html>

"'WEGA, CORDOBA, V. Calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual en centros residenciales permanente chilenos. Tesis
doctoral. Salamanca: Universidad de Salamanca, 2011.

 INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA (INE). Cifras de Poblacién. 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 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.
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- Esquizofrenia y grupo de trastornos psicoticos: se caracteriza por los trastornos del
pensamiento, alucinaciones y sintomas negativos; suele conllevar gran afectacion de
las funciones de relacidon social. Se produce un grave deterioro de la evaluacion 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 alteracion 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 relacién interpersonal y/o social.

2.3.- La estigmatizacion de las personas con enfermedad mental

Las personas con enfermedad mental tradicionalmente han tenido dificultades para ser
aceptadas como un colectivo social mas y con ello susceptible de la necesidad de ayuda. Esta
situacidn discriminatoria ha conducido a una estigmatizacion endémica de las personas con
enfermedad mental.

Tal y como se sefiala en el informe La realidad del estigma social entre las personas con
enfermedad mental en la CAPV*, el estigma es un atributo profundamente desacreditante que
ocasiona que quien los soporta pase de ser una persona “normal” a una persona
“contaminada”, rebajada en su condicion social. Subrayada esta diferencia, resulta muy dificil
para la persona ser aceptada como tal persona, con su dignidad y sus derechos, como todas las
personas.

El estigma social no se manifiesta de igual forma en todas las enfermedades mentales. Asi por
ejemplo, en los trastornos del estado de animo (depresion), trastornos de ansiedad (ansiedad,
fobia, trastorno obsesivo, trastorno por estrés) y trastornos alimentarios (bulimia, anorexia) no
se produce el mismo tipo de estigma social que en los trastornos mentales graves
(esquizofrenia y trastorno bipolar) o en determinados trastornos de la personalidad
(paranoide, limite...). Es fundamentalmente en estos casos donde el estigma social se
manifiesta en comportamientos de miedo y rechazo por parte de la sociedad, debido a la
frecuente vinculaciéon de la imagen de estas enfermedades con episodios de violencia.

A pesar de ello, y tal y como concluye el citado informe, |a realidad del estigma social afecta al
conjunto de personas con enfermedad mental provocando implicaciones negativas en todas
sus dimensiones de calidad de vida, tanto debidas a la discriminacidn y rechazo de quienes les
rodean y de la sociedad, como debidas a su propio auto-rechazo (autoestigma):

- En su bienestar emocional: ya que el estigma les genera sentimientos de culpabilidad y
gran sufrimiento ante la no aceptacién y rechazo de la sociedad, les hace sentirse

' FEDERACION DE EUSKADI DE ASOCIACIONES DE FAMILIARES Y PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL (FEDEAFES). La realidad
del estigma social entre las personas con enfermedad mental de la CAPV. Federacién de Euskadi de Asociaciones de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental (FEDEAFES), 2014.
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condicionados por lo que otros piensan y dicen. Asimismo el estigma social les genera
angustia y tristeza, desmotivacion y desilusidén para plantearse y llevar a cabo su proyecto
de vida. Implica su aceptacién de si mismos/as, baja autoestima y sentimientos de
verglienza que le llevan a su aislamiento y soledad.

En sus relaciones interpersonales: el estigma social genera rechazo de las personas que le
rodean, incluso las mas cercanas: familiares, amigos... Las personas con enfermedad
mental tienden a ocultar su enfermedad para evitar el rechazo de las demas personas.
Tienen dificultades para encontrar pareja y también para mantener e iniciar relaciones de
amistad con otras personas.

En su bienestar material: una de las implicaciones del estigma social es la dificultad para
acceder y mantener el empleo, en la mejora de su capacitacion profesional a través de la
formacion y de la promocidon laboral. En muchos casos, sus opciones de actividad y
ocupacion suelen desarrollarse en modalidad de empleo protegido, o bien en otros
recursos de caracter ocupacional (centro ocupacional) o en centros de dia. Ademas, la
propia enfermedad y la medicacién les supone dificultades para desarrollar una actividad
laboral normalizada. Légicamente, esta situacion tiene implicaciones directas sobre las
posibilidades econdmicas de estas personas, lo que implica un futuro de dependencia
econdmica tanto de su familia como de la Administraciéon Publica que determina las
pensiones a las que tiene derecho.

En su desarrollo personal: siendo frecuentes sus sentimientos de estancamiento en su
desarrollo personal con respecto al desarrollo que observan en las demas personas de su
entorno. El estigma social también tiene implicaciones en la negacion de sus capacidades
y de sus potencialidades, sintiéndose en un “estatus de inferioridad”.

En su bienestar fisico: la negacidon de la enfermedad y la verglienza que provoca el
estigma social, implica que las personas rechacen o retrasen la aceptacion del diagndstico
y tratamiento, asi como otros apoyos que se les brindan, tanto en el ambito de salud
como en el de los servicios sociales y también por las organizaciones sociales. A los
efectos que ya de por si tiene la enfermedad en el deterioro fisico de la persona, se suma,
en muchos casos, el retraso en el diagndstico e intervencion adecuada, provocado por la
realidad del estigma social, que implica una peor evolucién de la enfermedad y sus
consecuencias.

En su autodeterminacion: el rechazo de las demas personas y su no aceptacion y rechazo,
les conduce a la negacidn de sus capacidades y potencialidades, negando también su
capacidad para decidir y desarrollar su proyecto de vida. También esta negacién de su
capacidad para decidir y desarrollar su proyecto de vida se produce, en muchos casos,
desde sus familiares y profesionales de apoyo, como consecuencia de situaciones de
sobreproteccidn e incredulidad ante sus posibilidades de desarrollo.

En su inclusion social: el estigma social provoca el aislamiento y soledad de estas
personas. Tanto el rechazo de las demas personas como su propio auto-rechazo limita sus
oportunidades y posibilidades de participacién en todos los dmbitos de la comunidad que
hacen posible su inclusidn social: educacion, empleo, ocio...

En la proteccion y defensa de sus derechos. el estigma social implica la negaciéon de
derechos de estas personas: en muchos casos se decide por ellos y ellas sin preguntarles,
desde la conviccién de que no saben, no pueden, no son capaces... Por otro lado, el propio
autoestigma dificulta que estas personas crean en si mismas y, en consecuencia, su
empoderamiento para proteger, defender y ejercer sus derechos.

La realidad del estigma social también afecta a las familias de las personas con enfermedad
mental. Con frecuencia les supone sentimientos de verglienza y no aceptacion de su familiar
con enfermedad mental, culpabilidad, sufrimiento, incertidumbre ante el futuro. De igual
modo perciben el rechazo del entorno, de otros familiares... en muchos casos también ocultan
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la situacion y temen que publicamente se les relacione con las organizaciones sociales de
enfermedad mental a las que acuden en busca de informacidn, ayuda, apoyos...

Las familias que también son victimas y parte de este estigma social a veces incurren en
actitudes de sobreproteccion hacia sus familiares con enfermedad mental, dado que pierden la
confianza en sus capacidades y les ven como personas muy dependientes y vulnerables ante
esa sociedad que les estigmatiza.

2.4.- El concepto de Calidad de Vida

Aungue el interés por la calidad de vida ha existido siempre, puede decirse que la aparicion del
concepto como tal y la preocupacion por la evaluacién sistematica y cientifica del mismo es
relativamente reciente. Cada vez es mas 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.

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 nocidon sensibilizadora
gue 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®.

Este concepto 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 exclusion
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 exclusién social®’.

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

Aungque 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.

Uno de los modelos de calidad de vida que mas consenso suscita es el propuesto por Schalock
y Verdugo. Estos autores definen la calidad de vida como un estado deseado de bienestar
personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades universales y propiedades ligadas

*ORGANIZACION 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.

WERDUGO, 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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a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) estd influenciado por
caracteristicas personales y factores ambientales™.

En cuanto a su medicion, los autores defienden que 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 las personase incluye experiencias humanas comunes y
experiencias vitales Gnicas®.

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y resultados
personales. Las dimensiones bdsicas de calidad de vida se entienden como “un conjunto de
factores que componen el bienestar personal”®. Las dimensiones de calidad de vida
propuestas en el modelo son:

1. Bienestar Emocional que tiene en cuenta los sentimientos como la satisfaccion, tanto a nivel
personal y vital, el auto concepto de si mismo, a partir de los sentimientos de seguridad-
inseguridad y de capacidad—incapacidad, asi como la ausencia de estrés que contiene aspectos
relacionados con la motivacion, el humor, el comportamiento, la ansiedad y la depresién.

2. Relaciones Interpersonales a partir de la interaccién y el mantenimiento de relaciones de
cercania (participar en actividades, tener amigos estables, buena relacién con su familia,) y si
manifiesta sentirse querido por las personas importantes a partir de contactos sociales
positivos y gratificantes.

3. Bienestar Material que contempla aspectos de capacidad econémica, ahorros y aspectos
materiales suficientes que le permitan una calidad de vida confortable, saludable y
satisfactoria.

4. Desarrollo Personal que tenga en cuenta las competencias y habilidades sociales, la utilidad
social, la participacién en la elaboracion del propio Plan Personalizado de Apoyo. El
aprovechamiento de oportunidades de desarrollo personal y aprendizaje de nuevas o la
posibilidad de integrarse en el mundo laboral con motivacidn y desarrollo de las competencias
personales, la conducta adaptativa y el desarrollo de estrategias de comunicacion.

5. Bienestar Fisico desde la atencidon sanitaria (preventiva, general, a domicilio, hospitalaria,
etc.); tiene en cuenta los aspectos de dolor, medicacidon y cdmo inciden en su estado de salud y
le permiten llevar una actividad normal. El bienestar fisico permite desarrollar actividades de la
vida diaria desde las capacidades y se ve facilitado con ayudas técnicas si las necesita.

6.Autodeterminacionque se fundamenta en el proyecto de vida personal, en la posibilidad de
elegir, de tener opciones. En ella aparecen las metas y valores, las preferencias, objetivos e
intereses personales. Estos aspectos facilitan la toma de decisiones y permiten que la persona
tenga la opcidon de defender ideas y opiniones. La autonomia personal, como derecho
fundamental que asiste a cada ser, permite organizar la propia vida y tomar decisiones sobre
temas de propia incumbencia.

18 SCHALOCK, R. L. Y VERDUGO, M. A. El concepto de calidad de vida en los servicios y apoyos para personas con discapacidad
intelectual. Siglo Cero, 2007, Vol. 38 (4), n® 224, 21-36.

®VERDUGO, M. A., GOMEZ L.E., ARIAS, B., Y SANTAMARIA, M., CLAVERO, D., TAMARIT, J. Escala INICO-FEAPS. Evaluacién Integral
de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo. Salamanca: Instituto Universitario de Integracién
en la Comunidad (INICO), 2013.

*°SCHALOCK, R. L. Y VERDUGO, M. A. Quality of life for human service practitioners. Washington, DC: American Association on
Mental Retardation, 2002/2003 [Traducido al castellano por M. A. Verdugo y C. Jenaro. Calidad de vida. Manual para profesionales
de la educacion, salud y servicios sociales. Madrid: Alianza, 2003].

|9



7. Inclusién Social valorando si se da rechazo y discriminacion por parte de los demas.
Podemos valorarlo a partir de saber si su red de amistades es amplia o limitada, si utiliza
entornos de ocio comunitarios. La inclusién puede medirse desde la participacion y la
accesibilidad que permite romper barreras fisicas que dificultan la integracion social.

8. Defensa de los Derechos que contempla el derecho a la Intimidad, el derecho al respeto
medible desde el trato recibido en su entorno. Es importante indagar sobre el grado de
conocimiento y disfrute de los derechos propios de ciudadania.

A su vez, las dimensiones se operativizan mediante indicadores centrales, que se definen
como “percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de
vida que reflejan el bienestar de una persona”.

La evaluacion de la situacion personal o de las aspiraciones de la persona en estos indicadores
se refleja en los resultados personales, que se definen como “aspiraciones definidas y

valoradas personalmente” .

2.6.- Instrumentos de medicion de la Calidad de Vida:

El énfasis actual en la intervencidn y en la mejora de los resultados personales relacionados
con la calidad de vida conlleva la necesidad de disponer de instrumentos de evaluacion utiles,
qgue permitan determinar la situacion real de cada persona y establecer las lineas de
intervencién 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 informacién relevante que sirve de direccidn y guia para la provision de
servicios.

- La planificacion y formulacidn 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 situaciéon de riesgo o exclusién y con
necesidades de apoyo.

Una revisién acerca 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 a la evolucién del concepto. Asi, se pueden clasificar segun la perspectiva de calidad de
vida con la que fueron disefiados; esto es, recogiendo la perspectiva o percepcién de la
persona con discapacidad, reflejando la valoracidon u observacién de un tercero que la conoce
bien (persona prdxima: profesional, familiar, tutor legal, etc.), o desde una perspectiva
integradora que combina ambas.

*’'SCHALOCK, R. L., GARDNER, J. F. Y BRADLEY, V. J. Quality of life for people with intellectual and other developmental disabilities.
Applications across individuals, organizations, communities, and systems. Washington, DC: American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities, 2007 [Traducido al castellano por E. JALAIN. Calidad de vida para personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Madrid: FEAPS, 2009].
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De este modo, si se pretende evaluar resultados personales y desarrollar programas centrados
en la persona, se deben utilizar instrumentos cumplimentados por la persona cuya calidad de
vida se quiere evaluar. Por el contario, cuando el objetivo consiste en llevar a cabo la
evaluacién de programas, la mejora de la calidad de los servicios o evaluar cambios
organizacionales de una forma sensible se recomienda utilizar informes de otras personas
basadas en la observacién directa de experiencias y circunstancias personales?.

Existen multiples de instrumentos orientados a medir la calidad de vida tanto de la poblacién
en general como de determinados colectivos. A continuacidn se destacan algunos de los mas

conocidos de cara a evaluar la calidad de vida en las personas con enfermedad mental:

PERFIL DE .
NOMBRE < APLICACION OBSERVACIONES
APLICACION
Se basa en el modelo
El cuestionario administrado con multidimensional de calidad de vida
. respuestas escala lickert del 1 al 4 ropuesto por Schalock y Verdugo
Cualquier P prop P ¥ &
. ersona usuaria . .
Escala Calidad P - El cuestionario debe ser Esta escala presenta algunos
. de los servicios . -
de Vida - . cumplimentado por un profesional que problemas a la hora de evaluar la
sociales con , . . .
GENCAT esté trabajando en el campo de los calidad de vida en personas con un
(2008)23 G servicios sociales grave deterioro cognitivo
minima de 18 ’ ’
afios. o a . -
Evalda un total de 69 items y 8 No es un instrumento especifico
dimensiones. para las personas con enfermedad
mental
Reconocimiento de la naturaleza
. . multidimensional de la calidad de
Se trata de un cuestionario vida
autoadministrado con respuestas
escala lickert del 1 al 5. . .
Se centra en la calidad de vida
- ercibida por el paciente por lo que
Personas El Instrumento original es el P P P . P , d
WHOQOL- . . no se espera que mida los sintomas,
adultas, tanto cuestionario WHOQOL-100, que . ,
BREF ., . . la enfermedad o la condicién en si
24 personas sanas  comprende 100 items y 6 dimensiones. .
(2000) . . . L sino los efectos de la enfermedad y
como pacientes  Posteriormente se desarrollé la version las intervenciones sanitarias en la
resumida, el WHOQOL-BREF de 26 . .
, ) . calidad de vida.
items y 4 dimensiones.
Se trata de un instrumento
genérico, multinacional y
multilinglie.
Esta compuesta por dos escalas: la
Escala F o escala de aspectos favorables
Cuestionario y la Escala D o escala de aspectos
Sevilla de Personas desfavorables con respuestas escala
Calidad de adultas con lickert del 1 al 5.
Vida esquizofrenia
(1997)* Se trata de una entrevista realizada por

una tercera persona entrenada para
ello.

*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 Integracién

en la Comunidad (INICO), 2013.

23VERDUGO, 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.

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

1998. p551-558.
» 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.
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Entrevista de
Calidad de
Vida de
Lehman
(1995)*°

Escala de
Calidad de
Vida en la
Esquizofrenia
QLs
(1984)”

Personas con
enfermedad
mental crénica

Personas con
esquizofrenia
sin hospitalizar

Existen dos versiones de este
instrumento: la versién completa con
158 items y la versidn abreviada con 78
items.

Se trata de una entrevista muy
estructurada realizada por una tercera
persona entrenada para ello.

Evalta un total de 78 items y 8
dimensiones.

Se trata de una entrevista
semiestructurada realizada por una
tercera persona.

Se evaluan 21 items agrupados en 4
areas basicas

Proporciona un indicador objetivo
de calidad de vida, uno subjetivo y
una medida de satisfaccion global.

La escala se desarrollé tomando
como constructo base la
importancia de las manifestaciones
de déficit en el proceso
esquizofrénico.

* LEHMAN, AF. 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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3.- METODOLOGIA
3.1.- Objetivos

Como se ha dicho, la finalidad ultima de este estudio es contribuir a adecuar las condiciones de
respuesta del Sistema de Salud y Servicios Sociales en la atencion del colectivo de personas
con enfermedad mental, desde la perspectiva del modelo de calidad de vida. Para alcanzarla
nos proponemos identificar los itinerarios éptimos de intervencion con el colectivo de
personas con enfermedad mental y de abordaje coordinado en los ambitos social y sanitario.

Identificar los itinerarios optimos Mejorar la respuesta del Sistema
de intervencion para la atencion de Salud y Servicios Sociales
de las personas con enfermedad garantizando una mayor calidad
mental identificando los factores de vida para el colectivo de
mas influyentes en su calidad de personas con enfermedad mental.
vida

| S
S
o
©
c
<

El desarrollo del proyecto ofrece también a las entidades que forman parte de FEDEAFES la
posibilidad de:

Disponer de un * Sistematizar lainformacion sobre el conjunto de
diagndstico detallado personas usuarias y obtener una fotografia de su
de la realidad del situacion actual en relacion con las principales

colectivo variables relacionadas con la calidad de vida.

*Conocer y acercarse a herramientas de evaluacion de

Adentrarse en el calidad de vida que facilitan informacion para establecer

. planes de trabajo individuales con las personas

modelo d? calidad de usuarias, asi como dar los primeros pasos orientados a

vida promover la implantaciéon del modelo de calidad de vida
en estas entidades.

El enfoque del estudio permite un acercamiento al tema objeto de anadlisis desde una
perspectiva abierta y multidimensional que considera a los agentes sociales implicados
coparticipes de la reflexion. Desde esta dptica se han alcanzado también los siguientes
objetivos:

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

Involucrar a profesionales de
atencion directa y de gestion (del
ambito de la salud y de los

servicios sociales) en la reflexion
en relacion con los itinerarios
Optimos de intervencion.

Implicar
Reforzar
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3.2.- Proceso metodoldgico

Para la consecucion de la mayor parte de los objetivos del estudio a desarrollar se ha optado
por la metodologia cuantitativa. Este método busca describir y explicar los fendmenos de
forma que se pueda llegar a formular generalizaciones que existen objetivamente y que se
vincula al conocimiento sistematico comprobable y comparable, medible y replicable.

Mds concretamente se trata de recoger datos en relacion con el indice de calidad de vida y sus
dimensiones para el conjunto de casos estudiados y analizarlos para identificar asociaciones
entre determinadas variables y el indice de calidad de vida.

El estudio cuenta también con una parte de corte cualitativo que ha permitido complementar
y profundizar en algunos de los aspectos abriendo la reflexién sobre la realidad observada a

distintos agentes implicados.

El proyecto ha comprendido tres fases diferenciadas:

FASE 1:

Aplicacion de una
herramienta de
evaluacidnde la
calidad de vida a
personas usuarias de
las entidades

3.3.- Técnicas

FASE 2:

Analisis estadistico de
datos para la
identificacion de
factores influyentes
en calidad de vida y
reflexion conjunta
(investigadores, entid
ades sociales, otros
agentes...
profesionales de la

intervencion directa y
de la gestion de
recursos y servicios
para el colectivo... )

FASE 3:

Difusién de
resultados y
trasferencia del
conocimientoa otros
agentes y grupos de
interés
(administracion
publica, familias, enti
dades, profesionales

o)

A continuacidn se ofrece un cuadro sintesis que asocia cada una de las técnicas empleadas con
el objetivo alcanzado con cada una de ellas:

14|



TECNICA OBIJETIVO

Contextualizar la investigacion e identificar los

1.Revision documental ) ., . .
instrumentos de medicion de la calidad de vida.

Disefiar la estrategia de trabajo, elegir los
instrumentos de medicidn mas oportunos,
orientar el andlisis de los datos, incorporar el
andlisis  cualitativo a los  resultados
cuantitativos, elaborar las conclusiones y
establecer orientaciones.

2. Sesiones de trabajo
equipo motor

Recoger informacién sobre la calidad de vida de
las personas con enfermedad mental y otras
variables independientes.

3.Cuestionario

Validar las conclusiones y  establecer

4. Seminario de trabajo . .
orientaciones.

(diversos agentes)

1.- Revision documental:

Se ha realizado una revision documental orientada a identificar las distintas escalas e
instrumentos de mediciéon de la Calidad de Vida validados en trabajos precedentes que
permitiera identificar aquellos instrumentos mads oportunos para lograr los objetivos que se
persiguen en esta investigacion.

Uno de los principios que ha guiado esta busqueda ha sido el interés por aplicar herramientas
de medicion de la calidad de vida no sélo desde el punto de vista de los y las profesionales que
les atienden sino también desde la perspectiva de las propias personas con enfermedad
mental.

Por otro lado, la busqueda documental ha permitido establecer un marco de referencia del
panorama general actual, es decir, situar el contexto de la investigacion y constituir el soporte
a partir del cual iniciar la reflexion.

2.- Sesiones de trabajo equipo motor:

Se ha constituido un grupo motor que ha acompafiado el desarrollo de las distintas acciones
del proyecto. Este grupo estd formado por personal del Servicio de Investigaciéon Social de
Fundacion EDE — 2 personas con amplia experiencia en el dmbito de la investigacidn social
aplicada y los procesos de generacidon de conocimiento-; por 6 profesionales de las entidades
que forman FEDEAFES (profesionales de intervencién directa y responsables); y 2 profesionales
de FEDEAFES.

Durante la primera fase del proyecto este equipo se ha reunido (presencial y virtualmente)
para orientar el proyecto, aportar informacién de contexto, establecer criterios para delimitar
el objeto de estudio y la selecciéon de participantes, elegir la herramienta de recogida de
informacién, acordar criterios para el desarrollo del trabajo de campo, establecer hipdtesis de
trabajo, etc.
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Concretamente se han organizado dos sesiones de trabajo presencial en las que el grupo ha
podido participar activamente tanto en el disefio de la investigacion como en la revision del
informe completando cualitativamente el andlisis cuantitativo realizado por el equipo

investigador.

Participantes de la 12 sesion:

Participantes de la 22 sesion:

Mari Jose Cano (Gerente FEDEAFES), Amaia
Arbaiza (Responsable de proyectos FEDEAFES),
Ruth Encinas (Gerente AGIFES), Yolanda Iglesias
(Psicéloga y directora de programas AGIFES),
Naiara Gabiia (Responsable programa alojamiento
y grupo de gerentes ASASAM), Gurutze Villanueva
(Trabajadora Social ASASAM), Justine Gestoso
(Técnico de empleo ASAFES), Endika Minguela
(Técnico del Centro Especial de Empleo ASAFES),

Mari Jose Cano (Gerente FEDEAFES), Amaia Arbaiza
(Responsable de proyectos FEDEAFES), Ruth Encinas
(Gerente AGIFES), Yolanda Iglesias (Psicdloga vy
directora de programas AGIFES), Naiara Gabiiia
(Responsable programa alojamiento y grupo de
gerentes ASASAM), Gurutze Villanueva (Trabajadora
Social ASASAM), Endika (Técnico del Centro Especial
de Empleo ASAFES) y Ainara Canto (Responsable
Servicio de investigacion Social de Fundacion EDE).

Ainara Canto (Responsable Servicio de
investigacion Social de Fundaciéon EDE) e Irama
Vidorreta (Técnico Servicio Investigacion Social de
Fundacion EDE).

Cabe destacar que el proceso de trabajo del equipo motor se ha concebido como una
construccién colectiva que parte de un diagndstico que las personas implicadas realizan y que
deriva en la identificacion de acciones y cambios para poner en marcha. Es una férmula de
participacién para la resolucion y cambio de la realidad asi como un espacio de toma de
conciencia en torno a las distintas realidades sobre las que se trabaja.

Se ha pretendido cualificar y transferir el conocimiento que se va generando a lo largo del
trabajo a las propias entidades participantes. El analisis de los resultados ayuda a comprender
mejor la naturaleza de los problemas, pero ademas, esta produciendo por si mismo acciéon
generando temas para la reflexion colectiva (uso colectivo de los resultados o vuelta de la
informacién a la comunidad), ligando el conocimiento y la practica. En definitiva, el proceso
que se ha seguido para el estudio tiene una doble finalidad: mas alld de generar conocimiento
se refuerzan las potencialidades de las personas participantes, tanto en el nivel de
conocimiento como de la accion.

3.- Cuestionarios:

La recogida de informacidn sobre las personas objeto de estudio se desarroll6 entre los meses
de enero y marzo de 2014 a través de un cuestionario especificamente disefiado para tal fin.

Puede diferenciarse  entre  datos
relacionados con sus caracteristicas
personales, datos relativos a su situacion

contextual o ambiental, datos sobre su datos calidad

calidad de vida medida a través de una devida
objetiva

herramienta que considera la evaluacion
del profesional de referencia y datos en

.. . . o datos datos calidad
relacién con la calidad de vida percibida . devida
por la propia persona con enfermedad contextual subjetiva
mental.

La herramienta final incluye variables de diferentes instrumentos:
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A) Escala GENCAT de Calidad de Vida (Verdugo, Schalock, Gémez y Arias, 2009)%.

La Escala GENCAT de Calidad de Vida es un instrumento de evaluacidn 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 disenada 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 atencién y apoyo que éstos realizan sean mas personalizados y adecuados a las
necesidades actuales y futuras de las personas usuarias.

Partiendo del marco tedrico propuesto por Schalock y Verdugo, calidad de vida se entiende
como un concepto multidimensional, compuesto por las mismas dimensiones para todas las
personas, que esta 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
las personas, e incluye tanto experiencias humanas comunes como experiencias vitales
Gnicas®’.

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 ultima 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 puntuacion 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®.

Esta escala ha sido construida con rigor metodoldgico, combinando metodologias cuantitativas
y cualitativas, y desarrollando un proceso de elaboracion que ha servido como modelo en
otros paises para la construccion de escalas de calidad de vida multidimensionales centradas
en el contexto.

A continuacién, se presenta una breve definicién de cada una de las ocho dimensiones del
modelo, asi como los indicadores que comprenden dichas dimensiones:

TABLA 1: ITEMS Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DE LA ESCALA GENCAT

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

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

29VERDUGO, 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.

3°VERDUGO, M.A., SCHALOCK, R., GOMEZ, L. Y ARIAS, B. Escala GENCAT. Formulario de aplicacién de la Escala GENCAT de Calidad
de Vida. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Institut Catala d’Assisténcia i Serveis Socials, 2009.
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2. Relaciones
interpersonales (RI)

9. 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 compafieros de trabajo.
16. Manifiesta sentirse querido por las personas importantes para él.
17. La mayoria de personas con las que interactua tienen una condicién similar a la
suya.

18. Tiene una vida sexual satisfactoria.

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 consideracion su desarrollo personal y
aprendizaje de habilidades nuevas.

33. Participa en la elaboracién de su programa individual.

34. Se muestra desmotivado en su trabajo.

6. Autodeterminacién (AD)

43. Tiene metas, objetivos e intereses personales.

44. Elige cdmo 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 cémo 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.

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 informacién 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.
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65. En el servicio al que acude se respetan sus posesiones y derecho a la propiedad.
66. Tiene limitado alguin 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 informacion.

69. Sufre situaciones de explotacidn, violencia o abusos.

Nuestra herramienta incluye el total de variables de esta escala a fin de asegurar un analisis
coherente con los baremos ya validados por estudios precedentes.

B) Escala de Calidad de Vida de la Organizacién Mundial de la Salud (WHOQOL-BREF)3!

El cuestionario WHOQOL fue elaborado por la division de salud mental de la organizacion
Mundial de la Salud (OMS) con el objetivo de desarrollar un instrumento de evaluacion de
calidad de vida que fuera aplicable a personas tanto sanas como enfermas o en situaciones
dificiles y que ademas, permitiera comparaciones transculturales.En espafiol estan validadas
dos versiones del WHOQOL:

El WHOQOL-100, que estd compuesto por 100 preguntas o items que evallan la calidad de
vida global y la salud general. Consta de 6 dreas o dimensiones: salud fisica, psicoldgica, niveles
de independencia, relaciones sociales, ambiente y espiritualidad/religién/ creencias
personales; y 24 facetas o aspectos. Cada item tiene 5 opciones de respuesta orinales tipo
Lickert.

El WHOQOL-BREF, que 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 contenidas en el WHOQOL-
100. Produce un perfil de 4 areas o dimensiones: salud fisica, psicoldgica, relaciones sociales y
ambiente. Cada item tiene 5 opciones de respuesta orinales tipo Lickert. Las preguntas han
sido obtenidas a partir de grupos de opinidn compuestos por pacientes, personal sanitario y
personas de la poblacién en general.

Las preguntas que contiene el WHOQOL son auto-evaluaciones de la calidad de vida de la
persona. Es decir, que se trata de un cuestionario escrito autoadministrado que cumplimentan
las propias personas usuarias.

Para este estudio se ha optado por analizar Unicamente 2 de los 26 items que incluye el
instrumento en su version abreviada, concretamente aquellas cuestiones encaminadas a medir
la calidad de vida y el estado de salud general de las personas con enfermedad mental.

Las alternativas de respuesta para las dos preguntas generales sobre calidad de vida y salud
global de la persona usuaria oscilan desde “muy mal” a “muy bien” y desde “muy
insatisfecho/a” a “muy satisfecho/a” respectivamente.

Se ha optado por utilizarlos como referencia “subjetiva” para complementar la visidn
“objetiva” del instrumento anterior, si bien debemos ser conscientes de que reducir su
numero para no complejizar el proceso de trabajo puede suponer ciertas limitaciones a la hora
de interpretar los resultados.

* THE WHOQOL GROUP. Development of the World Health Organization Quality of life Assessment, Psychological Medicine, 28,
1998, 551-558.
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TABLA 2: ITEMS Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DEL CUESTIONARIO WHOQOL-BREF

WHOQOL-BREF (World Health Organization-WHQO, 2000)

P
0.Calidad de vida 1. En general, écomo puntuaria su calidad de vida?
General 2.- ¢Esta satisfecho-a con su salud?

3. Dolor y malestar
4. Suefio y descanso
5. Energia y fatiga
1. Salud fisica 6. Movilidad
7. Actividades diarias
8. Dependencia en sustancias médicas y ayudas médicas
9. Capacidad de trabajo
10. Sentimientos positivos
11. Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracién
12. Autoestima
13. Imagen corporal y apariencia
14. Sentimientos negativos
15. Espiritualidad, religion, creencias personales
16. Relaciones personales
3. Relaciones sociales  17. Apoyo social
18. Actividad sexual
19. Libertad, seguridad fisica
20. Ambiente del hogar
21. Recursos econémicos
22. Sistema sanitario y social: accesibilidad y calidad
23. Oportunidades para adquirir informacién y habilidades nuevas
24.Participacion en/y oportunidades de descanso, recreo/actividades de ocio
25. Ambiente fisico (polucién, ruido, trafico, clima)
26. Transporte

2. Salud psicologica

4. Ambiente

Por otro lado, nuestra herramienta incluye para cada caso estudiado una serie de variables de
identificacion, tanto de cardcter personal como ambiental. Esta informacién ha sido recogida
al mismo tiempo que se ha aplicado la escala GENCAT por parte de él o la profesional de
referencia.

En la siguiente tabla se exponen las variables concretas sobre las que se ha recogido
informacién de cada persona usuaria de la muestra:

FACTORES PERSONALES

1. Sexo (1) Horpbre
(2) mujer
*ARo de nacimiento Abierta numérica (afo)
A) Abierta numérica (n2 afios)
2. Edad B) (1) <30 afios
(2014 —Afio de nacimiento) (2) 30-40 afios

(3) 41-50 anos
(4) Mas de 50 afios
A) Abierta numérica (n2 afos)

3. Edad del diagnéstico de

enfermedad mental B) (1) <18 afios

(2) 18-25 afios
(3) 26-35 afios
(4) Mas de 35 afios
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4. Aios de evolucién de la
enfermedad mental
(Edad actual — Edad del
diagndstico)

5. Diagnéstico principal

*Especificar diagndstico
principal:

6. Patologia dual (adicciones:
drogas o alcohol)

7. Otra discapacidad (fisica,
intelectual, sensorial...)

8. Otro diagndstico afiadido o
patologia asociada

* Especificar otro diagndstico
afiadido:

9. Diagndsticos afadidos
(presencia patologia dual o/y
otra discapacidad o/y otro
diagndstico afiadido)

10. Porcentaje de discapacidad

11. Necesidad de apoyo
(evaluacion formal)

12. Incapacitacion judicial

13. N2 aproximado de ingresos
en psiquiatria en el tltimo aiio

A) Abierta numérica (n2 afos)

B) (1) <5 afios
(2) 5-10 afos
(3) >10 afios

(1) Esquizofrenia

(2) Trastorno Bipolar

(3) Depresion Mayor

(4) Trastornos de personalidad

Abierta texto

(1) si
(2) No

(1) Si
(2) No

(1) si
(2) No

Abierta texto

(1) Con diagndsticos afadidos
(2) Sin diagndsticos afadidos

A) Numérica abierta (% minusvalia)

B) (1) 33%-65%
(2) Mas de 65%

(1) Grado |l (dependencia moderada)

(2) Grado Il (dependencia severa)

(3) Grado lll (gran dependencia)

(4) No ha realizado las pruebas de valoracion

(5) No se ha reconocido dependencia (auténomos/as)
(1) si

(2) No

A) Numérica abierta (n2 ingresos)

B) (1) No ha sido ingresado/a en el ultimo afio

(2) Un ingreso en psiquiatria
(3) Dos 0 mas ingresos en psiquiatria

C) (1) No ha sido ingresado/a en el Gltimo afio
(2) Si ha sido ingresado/a en el ultimo afio

FACTORES AMBIENTALES O CONTEXTUALES

14. Forma de convivencia

A) (1) Vive solo/a

(2) Convive con familiares

(3) Reside en un recurso de alojamiento o residencial

(4) Otras formas de convivencia (convive con otras personas
gue no son familiares...).

B) (1) Vive solo/a
(2) Convive con otras personas fuera de un recurso o
alojamiento
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15. Estado civil

16. Tenencia de pareja

17. Requerimiento de apoyos
(valoracién profesional de
referencia):

18. Nivel de estudios

19. Relacion actual con la
actividad laboral

20. Aiios de experiencia laboral
a lo largo de la vida

* Nombre del municipio de
residencia

21. Entorno de residencia

22. Continuidad del
tratamiento farmacolégico

23. Continuidad del
tratamiento psicolégico

24. Tamaiio de la red de apoyo
informal (n2 de amistades

(1) Soltero/a

(2) Casado/a o pareja de hecho formalizada

(3) Separado/a o divorciado/a

(4) Viudo-a

(1) Si, actualmente tiene pareja

(2) No, actualmente no tiene pareja

A) (1) Sirequiere de apoyos, recibe mayoritariamente apoyo
familiar.
(2)Si requiere de apoyos, recibe mayoritariamente apoyo
profesional.
(3) No recibe apoyos, es autbnomo/a.
(4) No recibe apoyos, aunque los necesita.

B) (1) No es auténomo: requiere de apoyos familiares,
profesionales o ninguno de los dos aunque los necesite.
(2) Es auténomo/a: No requiere de apoyos

(1) Sin estudios o estudios primarios incompletos

(2) Estudios primarios o equivalentes

(3) Educacion secundaria obligatoria

(4) Estudios de bachillerato

(5) Ensefianzas profesionales o equivalente

(6) Estudios universitarios o equivalentes

A) (1) Trabaja en empleo protegido (centro especial de empleo)
(2) Trabaja en empleo ordinario con apoyo
(3) Trabaja en empleo ordinario sin apoyo
(4) En desempleo, buscando trabajo
(5) Estudia (excluye la opcidn 4)
(6) Otros/as inactivos/as (jubilado/a...)

B) (1) Trabaja (empleo protegido, empleo ordinario con apoyo
o empleo ordinario sin apoyo)
(2) No trabaja

A) Numérica abierta (n2 afios)

B) (1) No tienen experiencia laboral
(2) Menos de 3 afios
(3) 3-5 aflos
(4) Mas de 5 afios

Abierta texto

(1) Municipio Rural (no capitales de provincia)
(2) Municipio Urbano o Capital (capitales de provincia)

A) (1) Si, sigue de manera continuada un tratamiento
farmacoldgico
(2) Sigue un tratamiento farmacolégico aunque no de
manera continuada
(3) No, no sigue un tratamiento farmacolégico

B) (1) Sigue de manera continuada un tratamiento
farmacolégico
(2) No sigue un tratamiento farmacoldgico de manera
continuada.

(1) Si, sigue de manera regular un tratamiento psicolégico

(2) Sigue un tratamiento psicolégico, aunque no de manera regular

(3) No, no sigue un tratamiento psicolégico

A) Numérica abierta (n2 personas)

B) (1) Dos personas o menos
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intimas o familiares cercanos) (2) Entre tres y nueve personas
(3) Diez o mas personas

25. Servicios sociales que
utiliza actualmente
(independientemente de quién
ofrezca esos servicios)

Servicio de ayuda a domicilio (1) si
(2) No

Servicio de Teleasistencia (1) si
(2) No

Servicio de alojamiento (piso o (1) si
vivienda tutelada) (2) No

Servicio residencial (1) si
(2) No

Servicio o centro de dia (1) si
(2) No

. . (1) si
Servicio o centro de ocupacién (2) No

- . . . (1) si
Servicio de ocio y tiempo libre (2) No

(1) si
Servicio de atencion psicosocial (2) No

(1) Si, es independiente econdmicamente

26. Independencia econémica (2) No, no es independiente econémicamente
(3) Otras situaciones (en ocasiones si...).

* Especificar otras situaciones Abierta texto

* Fuente principal de ingresos Abierta texto

A) (1) Los ingresos provienen fundamentalmente del sistema
de servicios sociales (RGI, pension no contributiva
dependencia...)

(2) Los ingresos provienen fundamentalmente del Régimen
de Seguridad Social (incapacidad permanente, jubilacidn,
orfandad...)

(3) Los ingresos provienen fundamentalmente de su
actividad laboral.

(4) Los ingresos provienen fundamentalmente de otras
fuentes.

27. Procedencia de los ingresos

B) (1) Los ingresos provienen fundamentalmente del Sistema
de Servicios Sociales (RGI, pensién no contributiva
dependencia...)

(2) Los ingresos provienen principalmente de otras fuentes
de ingresos

* Especificar otras fuentes de

d . Abierta texto
procedencia

A) Numeérica abierta (n2 afios)
28. Numero de ainos
aproximado como usuario/a de B) (1) Menos de 3 afios

la asociacion (FEDEAFES) (2) Entre 3y 5 afios
(3) Mas de 5 afios

29. Servicio de la asociacion de

FEDEAFES que utiliza

Utiliza (actualmente)

(1) si

(2) No

(3) No precede: No existe dicho servicio en la asociacién, no

Servicio
de alojamiento
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opta a dicho servicio...
(1) si
(2) No
(3) No procede: No existe dicho servicio en la asociacién, no
opta a dicho servicio...
(1) si
Servicio de atencion (2) No
psicosociala'2 (3) No procede: No existe dicho servicio en la asociacién, no
opta a dicho servicio...
(1) si
Servicio de intervencién (2) No
socioeducativa (3) No procede: No existe dicho servicio en la asociacién, no
opta a dicho servicio...
(1) si
Servicio de ocio y tiempo libre (2) No
de la asociacion (3) No procede: No existe dicho servicio en la asociacién, no
opta a dicho servicio...
(1) si
(2) No
(3) No procede: No existe dicho servicio en la asociacién, no
opta a dicho servicio...
* Especificar otros servicios Abierta texto

Servicio de caracter
sociolaboral de la asociacion
(actualmente)

Otro servicio

4.- Seminario de trabajo:

En la segunda fase del proyecto se ha organizado un seminario de trabajo para ampliar la
mirada e involucrar en la reflexién del grupo motor a otros agentes (profesionales del ambito
de la salud, representantes de la administracion publica, profesionales de intervencién directa
con el colectivo y profesionales vinculados a la gestion de recursos y servicios dirigidos al
colectivo, etc.), con el fin de contrastar con ellos el analisis cuantitativo de identificacién de
factores asociados con la calidad de vida y ademas, ahondar en la reflexién hasta clarificar
itinerarios éptimos de intervencién y de abordaje coordinado para adecuar las condiciones de
respuesta del sistema actual.

Participaron en la sesién presencial (17/06/2014):

Mari Jose Cano (Gerente FEDEAFES), Amaia Arbaiza (Responsable de proyectos FEDEAFES), Ruth Encinas
(Gerente AGIFES), Yolanda Iglesias (Psicologa y directora de programas AGIFES), Naiara Gabina (Responsable
programa alojamiento y grupo de gerentes ASASAM), Gurutze Villanueva (Trabajadora Social ASASAM), Ainara
Canto (Responsable Servicio de investigacion Social de Fundacion EDE), Zurifie Romeo (Técnica del Servicio de
Investigacion Social de Fundacion EDE), Eguzkiiie de Miguel Aguirre (Directora Gerente de la RSMA), Gotzon
Villano (Trabajador Social de RSMA), M2 Jose Martinez (Trabajadora Social de la RSMB), Nerea Loizaga (Gerente
de Fundacién Argia) y Begofia Moraza ( Diputacién Foral de Alava).

Excusaron su asistencia:

Cristina Cortajarena (Responsable del CSM Llodio),), Jose Antonio de la Rica (Coordinador Sociosanitario de la
CAPV en Dpto. Salud de Gobierno Vasco), Inaki Markez (Psiquiatra y presidente de OME-AEN), Endika Minguela
(Técnico del Centro Especial de ASAFES) y Alvaro Iruin Sanz (Director de Red de Salud Mental de Gipuzkoa).

Realizaron aportaciones por escrito:
Arantza Ayarza (Coordinadora sociosanitaria de Diputacion Foral de Gipuzkoa) y Marian Larrinaga (Red Salud
Mental Bizkaia).

Este servicio adopta diferentes acepciones en cada asociacion: Centro psicosocial, Centro de dia y Centro de rehabilitacion
psicosocial.
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3.4.- Objeto de estudio

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).

Con el fin de garantizar que es posible recoger informacién 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 esporadicas 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 finalmente estudiada: sexo, edad, tipo de servicio en el que la persona es
atendida y asociacidon de referencia.

TABLA 3: UNIVERSO OBJETO DE ESTUDIO

: AGIFES ASASAM ASAFES : FEDEAFES ™

: Abs. % . Abs. % : : Abs. % - > Abs. %
TOTAL i 188 49,60 : i 70 1847 i P11 31,93 i 379 100
Hombre  : 126 67,02 : i a9 70,00 : i 89 7355 : 264 69,66
Mujer i 62 32,98 : 21 30,00 : i32 26,45 : : 115 30,34
Total :188 100 io70 100 : 121 100 :379 100
2?;';“30 I P 571 P30 279 ] P42 1108
30-40 afios : 40 21,28 : ;16 22,86 : i 23 19,01 : i 79 20,84
41-50afios : 82 43,62 | {33 47,14 i i34 2810 P149 3931
51-65afios : 58 30,85 : P15 21,43 I 34 2810 : i 107 28,23
Més de 65 0o 000 : P2 2,86 i 0 000 i P2 053
anos H H H H H H H
Total :188 100 : i 70 100 : :121 100 : :379 100
S CE 28 149 : 149 : 10 57 i 143 : 0 00 :© 00 : 38 68 10,0
alojamiento : : : : : : :
Serviciode : : : : : : :
caracter oo 00 : 00 : 44 251 : 629 : 8 442 i 71,9 i 131 234 34,6
sociolaboral . . . . . . .
Atencién : : : : : : :
psicosocial : 76 40,4 : 404 : 37 21,1 : 529 : 36 183 : 298 : 149 26,6 39,3
diurn333 E = 1 = = = =
Intervencién : : : H ' [ H
socioeducati : 22 11,7 i 14,7 i 15 86 i 21,4 : 17 86 i 140 i 54 9,6 14,2
va H H H H H H H
Serviciode : : ] : : : :
ocioy i 62 330 : 330 ! 69 394 i 986 : 57 289 i 471 i 188 33,6 49,6
tiempo libre : : : : : : :
Otros. 0 00 {00 ¢ 0 00 : 00 : o0 00 ¢ 00 0 0,0 0,0
servicios H H H H H H H
Total ? ‘18 100 : * ! 175 00 :© * : 197 100 °: * : 560 100 *

(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 mas de un servicio.

Este servicio adopta diferentes acepciones en cada asociacion: Centro psicosocial, Centro de dia y Centro de rehabilitacién
psicosocial.
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3.5.- Hipodtesis de trabajo

La calidad de vida de las personas con enfermedad mental se puede tratar de predecir a partir
de una combinaciéon de variables personales (diagndstico principal, existencia de otros
diagnodsticos afiadidos...) y contextuales o ambientales (participacion o no en actividades
laborales, modelo de atencion...).

Tras la revision bibliografica efectuada, se plantean las siguientes hipdtesis de trabajo para
guiar el analisis de los factores:

Perfil
sociodemografico

Las mujeres con enfermedad mental presentan un nivel mas

Sexo bajo en el indice de Calidad de Vida asi como en algunas de
las dimensiones de calidad de vida.
Las personas de mds edad presentan un nivel mas bajo en el
Edad indice de Calidad de Vida asi como en algunas dimensiones

de calidad de vida.

Perfil relacionado
con la

Diagnéstico principal

Se espera una asociacidn significativa entre el indice de
Calidad de Vida y el diagnédstico principal que presenta la
persona asi como en alguna de las dimensiones de calidad
de vida.

Afios de evolucién de
la enfermedad

Se espera una asociacidn significativa entre el indice de
Calidad de Vida y los afios de evolucién de la enfermedad asi
con en alguna de las dimensiones de calidad de vida.

Otros diagndsticos
afiadidos o
patologias asociadas

Las personas con otros diagndsticos afadidos o patologias
asociadas presentan unos niveles mas bajos en el Indice de
Calidad de Vida asi como en algunas de las dimensiones de

enfermedad calidad de vida.
mental . A medida que el porcentaje de discapacidad aumenta los
Porcentaje de . P . . .
. A niveles en el Indice de Calidad de Vida asi como en algunas
discapacidad . . . . Lo
de las dimensiones de calidad de vida disminuyen.
. A medida que aumentan las necesidades de apoyo
Necesidades de N . f o . - .
disminuyen los niveles en el Indice de Calidad de Vida asi
apoyo . . . .
como en algunas dimensiones de calidad de vida.
Ingresos en A medida que aumenta el nimero de ingresos en psiquiatria
S durante el Ultimo afio desciende el Incide de Calidad de Vida
psiquiatria . . . . Lo
y algunas de las dimensiones de calidad de vida disminuyen.
Las personas con enfermedad mental que viven
Forma de acompaniadas fuera de un recurso residencial presentan
convivencia niveles mas altos en el indice de Calidad de Vida asi como en
algunas dimensiones de calidad de vida.
Se espera una asociacidn significativa entre el indice de
. Tenencia de pareja Calidad de Vida asi como con alguna de sus dimensiones y la
Red social y . .
tenencia de pareja.
apoyos -
informales Las personas que residen en zonas rurales presentaran
Zona de residencia indices superiores en la dimensidon Inclusion Social vy
Relaciones Interpersonales.
Se espera una asociacion significativa entre el tamafio de la
Tamafio de la red de red de apoyo con la que cuenta la persona con enfermedad
apoyo informal mental y el indice de Calidad de Vida asi como en algunas de
las dimensiones de la calidad de vida.
Las personas que trabajan (independientemente de la
modalidad)son las que presentan los niveles mas altos en el
Empleo . . - . . .
Indice de Calidad de Vida asi como en algunas dimensiones
Emp|eo y Ocioy de calidad de vida.

Tiempo Libre

Afos de experiencia
laboral

Se espera una asociacidn significativa entre el indice de
Calidad de Vida y los afios de experiencia laboral asi como en
algunas de las dimensiones de la calidad de vida.

Uso del servicio ocio

Las personas que utilizan los servicios de ocio y tiempo libre
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y tiempo libre presentan niveles mas altos en el indice de Calidad de Vida
asi como en algunas dimensiones de calidad de vida.

e las personas sin estudios o con estudios primarios sin
finalizar presentan un indice de Calidad de vida mas
reducido asi como puntuaciones inferiores en algunas de las
dimensiones de calidad de vida.

Nivel de estudios

Nivel de estudios e las personas con independencia econdmica (recursos
y recursos Independencia propios y/o prestaciones econdmicas) presentan unas
econémicos econdmica puntuaciones mas elevadas en el indice de Calidad de Vida

asi como en algunas dimensiones de calidad de vida.

e las personas cuyos ingresos provienen del Sistema de
Procedencia de los Servicios Sociales presentan unos niveles en el indice de
ingresos Calidad de Vida mds reducidos que cuando los ingresos
provienen fundamentalmente de otras fuentes.

3.6.- Muestra

Teniendo en cuenta el tamafio (379 casos) y distribucidn del universo que se ha presentado
anteriormente, se establecié un disefio muestral inicial que orienté el trabajo de campo. El
tamafio de 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 cifré en 191 casos y se
traté de seguir una distribucién proporcional a la observada en el universo en relacidon con
sexo, edad, tipo de servicio y organizacion para garantizar la fiabilidad de la muestra.

Finalmente se han conseguido datos de un total de 191 personas usuarias y en general se ha
conseguido respetar la distribucion pretendida, si bien cabe hablar de una ligera
sobrerrepresentacion de las personas de 30 a 40 afios (que en la muestra suponen el 25,1%
mientras que en el universo el peso de este grupo es del 20,84%) al tiempo que se advierte
una pequefia infrarrepresentacién de las personas mas jovenes (menores de 30 afos), que
representan el 7,3% de la muestra y en el universo el 11,08%.

En cuanto a los servicios que utilizan cabe destacar que hay una sobrerepresentacién de
personas atendidas en el servicio de intervencidn socioeducativa (28,3% de la muestra frente a
14,2% del universo) y del servicio de atencién psicosocial diurna (46,6% en muestra frente a
39,3% en universo) y una infrarrepresentacidon de personas que acuden al servicio de caracter
sociolaboral (27,2% en la muestra frente a 34,6% en el universo) y del servicio de ocio y tiempo
libre (40,8% en muestra frente a 49,6% en universo).
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TABLA 4: MUESTRA FINAL ANALIZADA. Frecuencias y porcentajes.

AGIFES : ASASAM : ASAFES : FEDEAFES
i Abs % i Abs % i Abs % P Abs. %

TOTAL P95 49,8 i P35 183 @ P61 31,9 {191 100
Hombre | 59 62,1 : s 714 i Pa o7 i 128 67,0
Mujer P36 379 i P10 286 P17 279 I63 330
Total P95 100 : i35 100 P61 100 : P 191 100
Menos 30 3 32 & P2 57 : P9 148 P14 73
afios : 5 : 5 5 5 5
30-40afios | 23 24,2 i 8 29 P17 279} iag 251
41-50 afios : 44 463 : P12 343 ¢ 118 295 ¢ P74 387
51-65afios : 25 26,3 : P12 343 : P17 279 i 54 283
WEBCRED 0 00 : ] 29 0 00 : P10 05
afios : ; ; ; ; ; ;
Total i 95 100 : i35 100 : i 61 100 : :191 100
Servicio de : : : : : :

L P24 145 : 253 i 5 76 143 i 1 0 ¢ 1,6 i 30 90 15,7
alojamiento : : : : : : :
Servicio de

Sct : i : : : :
caracter 7 42 1 74 18 273 :° 514 i 28 275: 459 i 53 159 27,7
sociolabora : : : : : :
I
Atencién : : : : : : :
psicosocial : 62 376 : 653 i 16 242 : 457 ' 11 108 : 180 : 89 26,7 46,6
diurna : : : : : : :
Intervencié H . H H H H
n P32 194 337 18 121 : 229 i 14 137 : 230 i 54 16,2 28,3
socioeducat : : : : : : :
iva :
Servicio de
ocioy : : : : : :
) 33 200 ¢ 347 i 16 242 i 457 i 29 284 475 i 78 234 40,8
tlempo H H H H H H
libre H H
Otros @w 3 7 42 1 74 i 3 45 : 86 i 19 186 : 31,1 - 29 87 15,2
servicios : E E E E E E
Total @ i 165 100 : * ! 66 100 : * 1102 100 : * 1333 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.

3.7.- Anadlisis

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

Concretamente se ha realizado un primer andlisis de caracter descriptivo (estadisticos basicos)
gue se ha acompafiado de un analisis de la varianza o ANOVA simple que permite conocer la
existencia de relacidn entre cada variable de identificacién (en este caso variables discretas) y
cada una de las variables dependientes (en este caso continuas, las dimensiones y el indice 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 funcién
del valor que toma la variable de identificacion. A lo largo del analisis se ha ido marcando con
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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 Correlacion, un método de analisis que permite
conocer la posible relacidn 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 relacion (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 mientras que se ha extraido el
Coeficiente de Correlacion Spearman para el analisis de variables ordinales. A lo largo del
documento se ha ido marcando con un asterisco (*) todos los casos en los que alguna de estas
pruebas ha dado positivo es decir, se ha podido confirmar diferencias estadisticamente
significativas (r o rho <0,05).

Cabe sefialar 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. Ahora bien, con
independencia de esto, los datos que aqui se presentan suponen una oportunidad Unica de
aproximarse a la descripcién de una realidad insuficientemente observada hasta el momento y
resultan perfectamente Utiles para arrojar pistas para la reflexion en torno a la identificacion
de claves de mejora en la intervencion con el colectivo, sobre todo teniendo en cuenta que
este estudio incluye técnicas de recogida de informacién cualitativas complementarias.
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4.- RESULTADOS

4.1.- ANALISIS DESCRITIVO: ¢{COMO SON LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL CON
LAS QUE TRABAIJA FEDEAFES?

A lo largo del siguiente apartado se profundizard en el perfil de las personas usuarias de las
organizaciones que componen FEDEAFES que han participado en el estudio (AGIFES; ASAFES y
ASASAM). Para ello se analizaran diferentes variables relacionadas tanto con sus caracteristicas
sociodemograficas como con otras variables que resultan de interés en el estudio de este
colectivo.

4.1.1 Perfil sociodemografico de las personas usuarias:

Casi siete de cada diez personas atendidas de forma estable en FEDEAFES y encuestadas son
hombres, mientras que las mujeres representan el 33% del colectivo. La distribucién de la
muestra en funcién del sexo es muy similar a la distribucion que sigue el universo (o lo que es
lo mismo, el total de personas usuarias de FEDEAFES), donde el 69,7% son hombres y el 30,3%
mujeres.

GRAFICO 1: SEXO DE LAS PERSONAS USUARIAS. GRAFICO 2: EDAD DE LAS PERSONAS USUARIAS.
Porcentajes Porcentajes
Mas de 50
afios 28,8 Menos de
Mujer 33,0 30 afios 7,3
Hombre
67,0 30-40 afios
41-50 afios 25,1
38,7
TABLA 5: PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO Y EDAD. El 67,5% de la poblacién atendida
Descriptivos consultada tiene mas de 40 afios. El
Total Hombre Mujer .
- intervalo de edad con mayor
Edad media 44 44 45 . | de |
Edad minima 2 2 24 representacion es el que va. e los 41 a
Edad maxima 68 68 63 los 50 afios (38,7%).También en este
Moda 45 45 47 caso la distribucién de la muestra es muy
(edad més frecuente) parecida a la del universo, donde el
Mediana 45 45 46 rupo de personas en dicho rango de
Desviacion tipica 9,493 | 9448 | 9628 S8fUP P g
Nota: hay mas de una moda, se muestra el menor de los valores. edad es de todos el que mayor peso

alcanza (39,3%).
TABLA 6: PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO Y EDAD.
Frecuencias y porcentajes.

Hombre Mujer . . er s
= % = ) 7 La edad media del colectivo se situa en
0 0
Menos de 30 afios 9 7.0 5 7.9 los 44 afios, siendo practicamente igual
30-40 afios 34 26,6 14 22,2 para hombres y mujeres. El valor mas
41-50 afios 51 39,8 23 36,5 frecuente (moda) es muy similar, 45
Mas de 50 afios = 26,6 = 33,3 afios, y la mediana indica también, que la
Total 128 100 63 100

mitad de las personas de la muestra
tienen menos de 45 afios y la otra mitad
una edad por encima de dicha cifra.
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El analisis conjunto del sexo y la edad revela que la proporcién de hombres y mujeres entre los
distintos grupos de edad es muy similar.

4.1.2 Perfil de las personas usuarias en relacion con la enfermedad metal:

GRAFICO3: DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE LAS PERSONAS El diagnéstico principa| de la mayor

USUARIAS. Porcentajes parte de personas encuestadas es el
de esquizofrenia (72,6%).Lo mas
habitual es que estas asociaciones
atiendan a personas con diagndstico

Trastorno
Bipolar 8,9

Depresion . ) . )
Mayor 7,3 de esquizofrenia paranoide, seguido
de la esquizofrenia indiferenciada y el
Trastorno de . .
. personalidad trastorno esquizoafectivo. Por otro
Esquizofrenia
726 11,2 lado, el 11,2% de las personas

atendidas en los principales servicios
de estas asociaciones presentan un
trastorno de la personalidad, el 8,9%
trastorno bipolar y el 7,3% depresién
mayor.

Aunque las diferencias no son significativas los datos revelan que la esquizofrenia es un
diagnodstico algo mas habitual entre los hombres que son atendidos en estas asociaciones que
entre las mujeres atendidas, en el colectivo femenino se aprecia una mayor presencia de otros
diagndsticos. También parece que la presencia de otros diagndsticos es mas frecuente entre
las personas mas jévenes.

Los datos agrupados de las tres entidades de FEDEAFES esconden realidades diferentes en este
sentido ya que los datos desagregados para cada una de las asociaciones muestran una
distribucién de casos segun diagnodstico desigual. Por ejemplo, en AGIFES el peso de quienes
sufren trastorno bipolar o depresién mayor es significativamente menor.

Cabe tener presente que entre los criterios para seleccionar la muestra de este estudio se ha
considerado el tipo de servicio en el que la persona usuaria es atendida y la proporcion de
casos atendidos en cada uno de los principales servicios, de modo que la fotografia resultante
es reflejo de aquellos diagnésticos que mayoritariamente estdn siendo atendidos a través de
los servicios de forma estable (han quedado excluidas del objeto de estudio las personas que
tienen contacto con las asociaciones de forma puntual o esporadica...).
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TABLA 7: DIAGNOSTICO PRINCIPAL DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD, ASOCIACION Y TIPO DE
SERVICIO (de la asociacién). Porcentajes horizontales.

N Esauizofrenia Trastorno Depresion Trastorno de
9 Bipolar Mayor personalidad

TOTAL 179 72,6 8,9 7,3 11,2
Hombre 121 76,9 8,3 5,0 9,9
Mujer 58 63,8 10,3 12,1 13,8
Menos de 30 aiios 11 54,5 27,3 0,0 18,2
30-40 afios 46 82,6 43 43 8,7
41-50 anos 70 71,4 10,0 7,1 11,4
Mas de 50 afios 52 69,2 7,7 11,5 11,5
ASASAM 35 62,9 11,4 14,3 11,4
AGIFES 89 76,4 7,9 5,6 10,1
ASAFES 55 72,7 9,1 5,5 12,7
Servicio de alojamiento 29 58,6 17,2 6,9 17,2
Serylcm de caracter 47 68,1 85 85 14,9
sociolaboral
A.tenCIon psicosocial 84 76,2 71 71 95
diurna
Intc?rvenmorj 52 69,2 13,5 5,8 11,5
socioeducativa
S'erVICIO de ocio y tiempo 76 671 10,5 10,5 118
libre
Otro.s sc'efvmlos dela 28 67.9 10,7 71 143
asociacion

Las diferencias por territorio no guardan relacidn con una mayor o menor prevalencia de cada
tipo de diagndstico sino que pueden explicarse en parte a partir del peso que en cada entidad
tienen los distintos tipos de servicios considerados en el estudio y especialmente, a partir del
peso que tienen las plazas concertadas®*. En estos casos de plazas concertadas las personas
usuarias vienen derivadas de otros recursos (Centros de Salud Mental, Servicios Sociales de
Base, etc.) los cuales establecen su propio filtro en relacidn con el perfil de la persona que va a
ser atendida por la asociacidn. En este sentido, los datos dan cuenta de una realidad diferente
en cada territorio en cuanto a criterios de derivacion por tipo de servicio, etc.

** Asi, buena parte de las plazas del servicio de alojamiento y del centro de rehabilitacién psicosocial de AGIFES estan concertadas
y las personas usuarias de su muestra que acuden a estos servicios representan algo mas del 55% del total de casos estudiados. En
el caso de ASASAM las plazas concertadas se localizan fundamentalmente en el servicio de alojamiento y servicio de caracter
sociolaboral y aproximadamente el 70% de su muestra acude a estos servicios. ASAFES cuenta con plazas concertadas en el centro
de diay la parte de la muestra que corresponde al mismo ronda el 30%.
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GRAFICO4: EDAD DEL DIAGNOSTICO. Porcentajes Respecto a la edad del diagndstico
Entre 26 y cabe sefialar que algo mas de la

35 afios

20,9 mitad de las personas consultadas
fueron diagnosticadas con
enfermedad mental cuando

Mayorde . ~
25 afios tenian entre 18 y 25 aios.

14,1

Entre 18-
25 afios
52,9

Menorde
18 afios
12,0

Es importante tener presente que una misma persona puede ir variando de diagndstico a lo
largo del tiempo y que estos datos se refieren a la edad en la que la persona ha sido
identificada como una persona con enfermedad mental, susceptible de ser atendida en los
servicios de salud mental, con independencia de que el primer diagndstico haya variado
posteriormente.

La edad media a la que se diagnostica la enfermedad mental ronda los 25 aios. Las
diferencias por sexo no parecen muy destacables ya que si bien la media indica que los
hombres podrian tener un diagndstico algo mas precoz (24,3 afios ellos y 26,2 afios ellas), el
estadistico de la moda muestra que el valor mas repetido en el colectivo masculino es 20 afos
mientras que en las mujeres es 18 aios.

Las personas mas jovenes son las que significativamente antes han sido diagnosticadas y a
medida que aumenta la edad de la persona consultada aumenta también la edad media a la
gue se produjo su diagnéstico.

Las personas cuyo diagndstico principal actualmente es el trastorno de personalidad y la
esquizofrenia son las que fueron diagnosticadas mds precozmente, mientras que las personas
con depresion mayor coinciden con aquellas cuyo diagndstico fue mas tardio (sin que esto
signifique que sean estos diagndsticos los que se hayan detectado en primer lugar).

TABLA 8: EDAD MEDIA DEL DIAGNOSTICO SEGUN SEXO, EDAD Y DIAGNOSTICO PRINCIPAL. Descriptivos.

N Edad media Moda Mediana Desv. Tip. Sig.
Total 191 24,9 20 23 8,756
Hombres 128 24,3 20 22 8,409
Mujeres 63 26,2 18 23 9,351
Menos de 30 aiios 14 18,4 18 18 2,623
30-40 afios 48 21,0 23 21,5 5,281 *)
41-50 afos 74 24,1 20 22 7,593
Mas de 50 aios 55 31,0 30 31 10,135
Esquizofrenia 130 24,4 20 23 7,829
Trastorno bipolar 16 26,4 17 24 8,951 *)
Depresion mayor 13 32,2 18 33 12,068
Trastorno de personalidad 20 24,0 20 22 10,541

| 33



El 82,5% de las personas que estan siendo
atendidas de forma estable en estas
organizaciones lleva mas de 10 afos con
una enfermedad mental diagnosticada.

La media de afios de evolucion ronda los
19 ainos, si bien incrementa a medida que
aumenta la edad de la persona usuaria.

GRAFICO 5: ANOS DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD
MENTAL. Porcentajes

Menosde 5
afios 4,8

Mas de 10
afios 82,5

Entre 5 y 10
afios 12,7

En funcién del tipo de diagndstico, parece que las personas diagnosticadas de esquizofrenia y
trastorno de personalidad son las que de media mas tiempo llevan diagnosticadas (19,8 y 19,0

afios respectivamente).

Si ademas de la media se observan otros descriptivos complementarios pueden apreciarse
algunos matices derivados de la heterogeneidad de los datos.

TABLA 9: ANOS DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD SEGUN SEXO, EDAD, DIAGNOSTICO PRINCIPAL Y TIPO DE
SERCIVICIO (de la asociacion). Descriptivos

N Media Moda Mediana Desv. Tip. Sig.
Total 189 19,4 14 18 9,223
Hombres 126 19,6 17 20 9,285
Mujeres 63 18,8 13 17 9,148
Menos de 30 aiios 14 7,5 8 8 3,299
30-40 anos 47 14,5 14 14 5,461 *)
41-50 afos 73 20,9 14 22 7,818
Mas de 50 aios 55 24,5 30 26 9,989
Esquizofrenia 128 19,8 26 20 8,428
Trastorno bipolar 16 17,6 8 15,5 10,526
Depresion mayor 13 17,6 14 17 9,014
Trastorno de personalidad 20 19,0 16 16 12,395
Servicio de alojamiento 30 20,7 13 21 8,852
Servicio de caracter sociolaboral 52 16,71 16 15 9,295
Atenciodn psicosocial diurna 89 20,84 17 21 9,120
Intervencion socioeducativa 52 19,81 23 21 8,707
Servicio de ocio y tiempo libre 76 17,84 14 16 9,151
Otros servicios de la asociacion 27 18,59 26 16 8,846

GRAFICO 6: PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO O Un tercio de las personas

PATOLOGIA ASOCIADAA LA ENFERMEDAD MENTAL ENTRE LAS

PERSONAS USUARIAS. Porcentajes

consultadas cuenta con algln
diagndstico anadido o patologia
asociada® a la enfermedad
mental.

* Estos datos no incluyen posibles diagndsticos de enfermedad mental que acompafian al diagndstico principal, sino que
identifican casos en los que ademds de enfermedad mental confluyen otros diagndsticos o patologias.
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Si 35,6

No 64,4

El sexo no determina diferencias importantes en lo que respecta a la presencia de diagndsticos
afiadidos o patologias asociadas. En el caso de la edad, aunque en general las diferencias no
resultan estadisticamente significativas, cabe apuntar que el grupo de menores de 30 afios
consultado cuenta con una tasa considerablemente mas elevada y alejada del resto de grupos
de edad.

TABLA10: PRESENCIA DE DIAGNOSTICOS ANADIDOS O PATOLOGIA ASOCIADA A LA ENFERMEDAD MENTAL DE LAS
PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO Y EDAD. Porcentajes

N Cuenta con algun diagnéstico afiadido No cuenta con ningun diagndstico
o patologia asociada anadido o patologia asociada
Total 191 35,6 64,4
Hombre 128 37,5 62,5
Mujer 63 31,7 68,3
Menos de 30 aiios 14 57,1 42,9
30-40 anos 48 35,4 64,6
41-50 afos 74 32,4 67,6
Mas de 50 afios 55 34,5 65,5

GRAFICO 7: DIAGNOSTICOSANADIDOS O PATOLOGIAS Se advierte que el 18,3% de las personas
ASOCIADAS A LA ENFERMEDAD MENTAL SEGUN TIPO.

X consultadas cuenta con una patologia dual, es
Porcentajes

decir, sufren de forma simultdnea de una
adiccion y trastorno mental y un 12,6% tiene

Patologia Dual 81,7 , . . . ;. .
algun tipo de discapacidad (fisica, intelectual, o
‘ ‘ ‘ ‘ sensorial) afiadida.
Otra discapacidad 87,4
Otro diagnostico aiadido o ‘ . ‘ ‘ Ademds, se registra una importante

patologia asociada EEEEE proporcién de personas (19,4%) con otros
diagndsticos o patologias afiadidas tales como
dermatitis crdnica, diabetes, hipertension,

artrosis, etc.
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GRAFICO 8: PORCENTAJE DE DISCAPACIDADDE LAS  Dos tercios de las personas encuestadas
PERSONAS USUARIAS. Porcentajes cuentan con un porcentaje de discapacidad de
entre 33 y 65% mientras que un tercio tiene un

Mas 65% porcentaje de discapacidad superior al 65%.

34,4

33%-65%
65,6
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No se advierten diferencias estadisticamente significativas en el porcentaje de discapacidad en
funcién del sexo ni de la edad, si bien los hombres y las personas entre 51 y 68 afios son las
gue en mayor medida cuentan con porcentajes de discapacidad altos — superiores al 65%-.
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TABLA 11: PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD DE LAS PERSONAS USUARIAS EN FUNCION DEL SEXO'Y LA EDAD.

Porcentajes
N % Medio 33%-65% Mas de 65%
Total 186 61,3 65,6 34,4
Hombre 126 61,9 61,1 38,9
Mujer 60 60,1 75,0 25,0
Menos de 30 aiios 14 59,4 71,4 28,6
30-40 afios 47 60,2 68,1 31,9
41-50 anos 73 62,4 67,1 32,9
Mas de 50 aios 51 61,4 59,6 40,4

Los datos en relacion con las necesidades de apoyo del colectivo atendido teniendo en cuenta
la valoracion estandarizada que deriva de la Ley de Dependencia, indican que el 34,6% de
estas personas tiene reconocido un nivel de dependencia moderado (grado 1) vy
aproximadamente una de cada cuatro (25,1%) cuenta con un grado Il de dependencia o lo que
es lo mismo una dependencia severa.

GRAFICO 9: NECESIDADES DE APOYO DE LAS PERSONAS USUARIAS (VALORACION FORMAL). Porcentajes
50

40 35,1 34,6
30 4 25,1
20
10 .2
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Mo harealizado lafipreebardeorsdaidoidap e nde néiathuk foheraaglantia médadadia)d e pendencia eragha)ll (gran dependencia)

No obstante, cabe sefialar que un elevado nuimero de personas(35,1%) no ha realizado las
pruebas de valoracion de la dependencia, lo que supone una importante limitacion a la hora
de conocer las necesidades de apoyo de estas personas. Con el objetivo de superar esta
limitacion se ha optado por complementar la visidn sobre las necesidades de apoyo
considerando la valoracién de los y las profesionales de referencia que han medido la calidad
de vida de las personas usuarias*®.

Teniendo en cuenta estos otros datos, GRAFICO 10: NECESIDADES DE APOYO DE LAS PERSONAS
el 20,6% de las personas encuestadas USUARIAS (VALORACION DE PROFESIONAL DE REFERENCIA).
, . Porcentajes
son auténomas, es decir, no
. Es
requieren de apoyos para la autonomo/a
realizaciéon de actividades de la vida [norequiere
I . . de apoyos)
diaria, mientras que casi el 80% 20,6
. ’ . Noes
requiere de algun tipo de apoyo — autonomo/a
independientemente del tipo que sea- {requiere de

. . s .. apoyos) 79,4
para la ejecucidn de estas actividades.

%% para extraer esta informacién se ha optado por recodificar la variable original “requerimiento de apoyo” clasificando por un lado
a las personas no auténomas (quienes requieren de apoyos y reciben fundamente apoyo familiar, quienes requieren de apoyos y
reciben fundamente apoyo profesional y quienes no reciben apoyos aunque los necesitan) y las personas auténomas (aquellas que
no requieren de apoyos).
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La gente mds joven y las personas con un porcentaje de discapacidad mas reducido (entre 33%
y 65%) son quienes significativamente menos apoyos necesitan.

Las diferencias mas notables se observan en funcion de los distintos tipos de servicios en los
que las personas usuarias son atendidas por estas asociaciones. Asi hay una mayor presencia
de personas con necesidades de apoyo en los servicios de alojamiento, atencién psicosocial
diurna e intervencion socioeducativa y menor en el servicio de caracter sociolaboral.

TABLA 12: NECESIDADES DE APOYO DE LAS PERSONAS USUARIAS(VALORACION DE PROFESINAL DE REFERENCIA)
SEGUN SEXO, EDAD, DIAGNOSTICOPRINCIPAL,PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO, PORCENTAIJE DE
DISCAPACIDAD Y TIPO DE SERVICIO (de la asociacién). Porcentajes

N Es auténomo/a Requiere de apoyos Sig.
Total 189 20,6 79,4
Hombre 127 19,7 80,3
Mujer 62 22,6 77,4
Menos de 30 aiios 14 50,0 50,0
30-40 anos 48 16,7 83,3 *)
41-50 anos 73 15,1 84,9
Mas de 50 aios 54 24,1 75,9
Esquizofrenia 128 21,9 78,1
Trastorno Bipolar 16 12,5 87,5
Depresion Mayor 13 23,1 76,9
Trastorno de personalidad 20 15,0 85,0
Algun diagnéstico afadido 68 20,6 79,4
Sin diagnésticos afiadidos 121 20,7 79,3
33%-65% 122 26,2 73,8 *)
Mas de 65% 62 11,3 88,7
Servicio de alojamiento 30 0,0 100,0
Servicio de caracter sociolaboral 53 50,9 49,1
Atencion psicosocial diurna 87 5,7 94,3
Intervencion socioeducativa 54 9,3 90,7
Servicio de ocio y tiempo libre 76 19,7 80,3
Otros servicios de la asociacion 27 14,8 85,2
GRAFICO 11: INCAPACITACION JUDICIALDE LAS Por otro lado, cabe sefialar que el 13,9%
PERSONAS USUARIAS. Porcentajes del colectivo cuenta con la incapacidad
judicial.
5i13,9 i i i
No86.1 - i El porcentaje de personas incapacitadas

judicialmente es significativamente mas
alto entre quienes tienen un porcentaje de
discapacidad superior al 65%.
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TABLA 13: INCAPACITACION JUDICIALDE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN DIAGNOSTICO PRINCIPAL Y PORCENTAJE

DE DISCAPACIDAD. Porcentajes

N Con incapacidad judicial Sin incapacidad judicial Sig.
Total 187 13,9 86,1
Esquizofrenia 129 15,5 84,5
Trastorno bipolar 16 12,5 87,5
Depresion mayor 12 0 100
Trastorno de personalidad 20 15 85
33%-65% 119 9,2 90,8 *)
Mas de 65% 63 23,8 76,2

En torno a un 11% de las personas encuestadas no necesitan medicacion. Si se considera el

resto de la muestra consultada, puede decirse que casi un 98% de las personas usuarias de

estas entidades siguen su tratamiento farmacolégico de manera regular.

GRAFICO 12: SEGUIMIENTO DE TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

DE LAS PERSONAS USUARIAS QUE LO PRECISAN. Porcentajes
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GRAFICO 13: INGRESOS EN PSIQUIATRIA EN EL ULTIMO ANO DE
LAS PERSONAS USUARIAS. Porcentajes

1lingreso
psiquiatria
siningreso 84
psiquiatria
85,9 20 mas
ingresos
psiquiatria
5.8

El resto de casos, cuyo peso debe
considerarse  residual, coinciden
fundamentalmente con casos de
personas atendidas en el servicio de
caracter sociolaboral y otros.

Casi el 86% de Ilas personas
atendidas en estas asociaciones no
ha tenido ningin ingreso en
psiquiatria durante el ultimo afio. El
8,4% ha ingresado una vez y el 5,8%
de las personas consultadas ha
ingresado en mas de una ocasién. En
estos casos, la media ronda los 2,36
ingresos.

El sexo, la edad, el diagndstico principal, la presencia de otros diagndsticos o patologias
asociadas y el porcentaje de discapacidad no establecen diferencias estadisticamente
significativas en el hecho de ingresar o no en la unidad de psiquiatria.

Si se considera al grupo de personas cuyo diagndstico principal es de esquizofrenia (el mas
importante de la muestra consultada®’), los resultados indican que casi 9 de cada 10 personas

susceptibles de ingresar en psiquiatria no lo han hecho.

37 . = . . - . . . .
Cabe considerar que el tamafio muestral de casos cuyo diagnostico principal es diferente a esquizofrenia es reducido y por

tanto, los resultados de estas desagregaciones deben tomarse con cautela.
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TABLA 14: INGRESOS EN PSIQUIATRIA EN EL ULTIMO ANOS DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD,
DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO Y PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD.

Porcentajes
N Sin ingresos en psiquiatria Con ingresos en psiquiatria
Total 191 85,9 14,1
Hombre 128 86,7 13,3
Mujer 63 84,1 15,9
Menos de 30 aiios 14 71,4 28,6
30-40 anos 48 89,6 10,4
41-50 anos 74 86,5 13,5
Mas de 50 aios 55 85,5 14,5
Esquizofrenia 130 89,2 10,8
Trastorno bipolar 16 68,8 31,3
Depresion mayor 13 69,2 30,8
Trastorno de personalidad 20 80,0 20,0
Con diagnosticos afiadidos 68 82,4 17,6
Sin diagnésticos afiadidos 123 87,8 12,2
33%-65% 122 86,9 13,1
Mas de 65% 64 87,5 12,5

4.1.3 Red social y apoyos informales de las personas usuarias

De acuerdo con la valoracion de los y las profesionales de referencia practicamente ocho de
cada diez personas usuarias de las asociaciones requieren de algln tipo de apoyo para la
ejecucion de las actividades de la vida diaria. Si se analiza con mas detalle la procedencia de los
apoyos en esos casos en los que se requiere de ellos se advierte que en el 52% de los casos las
personas reciben mayoritariamente apoyo profesional y en el 45,3%de los casos la mayor

parte del apoyo recae en las familias.

GRAFICO 14:PRINCIPAL PROCEDENCIA DE LOS APOYOS.

Porcentajes
MNorecibe
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Cabe destacar que un 2,7% de las
personas consultadas no reciben
apoyos a pesar de necesitarlos.

Casi seis de cada diez personas encuestadas conviven en la actualidad con familiares (58,9%)
y un 22,1% reside en un recurso de alojamiento o residencial. Otra lectura de los datos revela
que casi el 85% de estas personas viven acompafiadas por terceras personas, mientras que el
15,3% viven solas. Ahora bien, es importante recordar que esta distribuciéon presenta un
porcentaje de personas en recursos de alojamiento algo desproporcionado ya que en la

muestra estas personas estan sobrerepresentadas.
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GRAFICO 15: FORMA DE CONVIVENCIA DE LAS PERSONAS USUARIAS. Porcentajes
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Los datos desagregados por variables independientes no muestran significativas diferencias,
pero si advierten de que en torno a un 15% de las personas que requieren de apoyos viven
solas actualmente.

TABLA 15: FORMA DE CONVIVENCIA (SOLAS O ACOMPANADAS) DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD,
DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PORCENTAJE DISCAPACIDAD Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE
LOS Y LAS PROFESIONALES. Porcentajes

N Viven acompaiiadas Viven solas

Total 190 84,7 15,3
Hombre 128 84,4 15,6
Mujer 62 85,5 14,5
Menos de 30 aiios 13 92,3 7,7

30-40 anos 48 91,7 8,3

41-50 anos 74 85,1 14,9
Mas de 50 aios 55 76,4 23,6
Esquizofrenia 129 81,4 18,6
Trastorno Bipolar 16 87,5 12,5
Depresion Mayor 13 76,9 23,1
Trastorno de personalidad 20 100,0 0,0

33%-65% 121 86,0 14,0
Mas de 65% 64 81,3 18,8
Es auténomo/a 38 84,2 15,8
Requiere de apoyos 150 84,7 15,3

Por otro lado, con el fin de completar este analisis resulta interesante conocer el tipo de entorno
de residencia de las personas usuarias, su estado civil o si tienen o no pareja actualmente.

GRAFICO 16: ENTORNO DE RESIDENCIA DE LAS Asi, los datos revelan que el 56% de las

PERSONAS USUARIAS. Porcentajes personas consultadas reside en un municipio

urbano (capital de provincia), mientras que el
44% vive en un municipio rural (no capital).

Municipio

Municipio rural 44,0

urbano-
Capital
56,0

Casi el 85% de las personas encuestadas son solteras, el 7,9% estan casados o casadas o bien
cuenta con una pareja de hecho y el 7,3% estdn separadas o divorciadas. Independientemente
del estado civil, el 23% de las personas encuestadas estan emparejadas actualmente,
mientras que el 77% carece de pareja.
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GRAFICO 17: ESTADO CIVIL DE LAS PERSONAS GRAFICO 18: TENENCIA DE PAREJA DE LAS PERSONAS
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En lo que respecta al tamafio de la red de apoyo informal®® cabe sefialar que el 44,1% de las
personas consultadas cuenta con dos o menos familiares cercanos o amistades intimas a
quienes poder recurrir. Si bien en otro 40,3% de los casos esta red esta compuesta por entre 3
y 9 personas.

GRAFICO 19: NUMERO DE PERSONAS QUE COMPONEN LARED  E| tamafo medio de la red informal de
DE APOYO INFORMAL DE LAS PERSONAS USUARIAS. Porcentajes apoyo de este colectivo es de casi 5

10 o mas . . .
personas personas, si bien las desagregaciones
15,6 mostradas en la siguiente tabla dan

2 personas cuenta de la heterogeneidad que
o menos . ’

a1 esconde esta cifra. El valor mas
repetido es el 2 y esta cifra se reduce

en el caso de las personas de mas de

39 ~
50 afos.

personas
40,3

Parece que las personas con mayor grado de autonomia, las que cuentan con pareja y también
quienes residen en entornos de caracter urbano cuentan con una red de apoyo informal mas
amplia.

%% El tamafio de la red de apoyo se ha medido a través de la siguiente pregunta: ¢ Cudntas amistades intimas o familiares cercanos
tienes? (personas con las que te encuentras a gusto y puedes hablar de todo lo que se te ocurra).
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TABLA 16: TAMANO MEDIO DE LA RED INFORMAL DE APOYO DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD,
TENENCIA DE PAREJA, DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PORCENTAJE DISCAPACIDAD, FORMA DE CONVIVENCIA, ENTORNO
RESIDENCIAL Y NECESIDADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONAL DE REFERENCIA). Descriptivos

N Media | Mediana Moda Min Max Des’\n'acmn

tipica
Total 186 4,7 3 2 0 30 5,160
Hombre 124 5,0 3 2 0 25 5,346
Mujer 62 4,3 2 2 0 30 4,774
Menos de 30 afos 13 6,1 3 2 0 30 7,772
30-40 afios 47 5,3 4 2 0 20 4,964
41-50 anos 74 4,1 2 2 0 25 4,474
Mas de 50 aios 52 48 3 1 0 25 5,488
Tiene pareja 43 5,6 3 2 0 25 6,025
No tiene pareja 143 4,5 3 2 0 30 4,864
Esquizofrenia 126 4,4 3 2 0 20 4,392
Trastorno Bipolar 15 6,5 3 2 1 25 7,836
Depresion Mayor 13 5,6 5 5 0 25 6,423
Trastorno de personalidad 20 6,5 4 4 0 30 6,977
33%-65% 118 5,03 3 2 0 30 5,671
Mas de 65% 63 4,02 3 2 0 20 4,125
Viven solos/as 26 3,85 3 2 1 10 2,541
Viven acompafiados/as 159 ¢ 4,89 3 2 0 30 5,473
Municipio rural 84 3,94 3 2 0 25 3,900
Municipio urbano 102 5,37 3 2 0 30 5,943
Es auténomo/a 36 7,22 3,5 2 0 30 5,943
Requiere de apoyos 148 ¢ 4,08 3 2 0 25 4,020

4.1.4 Nivel de estudios, recursos econémicos y empleo de las personas usuarias

Se advierte una gran variedad en lo que respecta al perfil formativo de estas personas. Aln
asi el porcentaje mas alto se concentra en el caso de personas con estudios primarios o
equivalentes (29,8%).

GRAFICO 20: NIVEL DE ESTUDIOS DE LAS PERSONAS USUARIAS. Porcentajes
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GRAFICO 21: INDEPENDENCIA ECONOMICA DE LAS Alrededor de seis de cada diez personas

PERSONAS USUARIAS. Porcentajes encuestadas son independientes
inde,E;anie econdmicamente, mientras que el 37%
ml']‘:;ica restante no dispone de independencia
nente 63,0 econdémica. En el caso de las mujeres esta

cifra se eleva hasta el 46,8%.
Noes
independie A medida que aumenta la edad aumenta
economica significativamente la proporcién de personas

mente 37.0 , . . .
econdmicamente independientes.

TABLA 17: INDEPENDENCIA ECONOMICA DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN EL SEXO, EDAD Y DIAGNOSTICO
PRINCIPAL. Porcentajes

N Es independiente No es independiente Si
econémicamente econémicamente e
Total 189 63,0 37,0
Hombre 127 67,7 32,3
Mujer 62 53,2 46,8
Menos de 30 aiios 14 35,7 64,3
30-40 anos 48 50,0 50,0 *)
41-50 anos 74 60,8 39,2
Mas de 50 afios 53 84,9 15,1
Esquizofrenia 129 61,2 38,8
Trastorno Bipolar 16 75,0 25,0
Depresion Mayor 13 76,9 23,1
Trastorno de personalidad 19 57,9 42,1

Casi ocho de cada diez personas consultadas carece de empleo -independientemente de la
modalidad en la que éste se produzca-, siendo la mayoria (60,3%) personas inactivas que no
estudian ni buscan empleo (personas jubiladas, pensionistas, etc.). Por otro lado, la mayoria de
quienes trabajan lo hacen bajo la férmula de empleo protegido en un Centro Especial de
Empleo (19,6%). Las personas que cuentan con un empleo ordinario (con apoyo) representan
un 2,6% del total.

GRAFICO 22: RELACION CON LA ACTIVIDAD LABORAL DE LAS PERSONAS USUARIAS. Porcentajes

Trabaja en empleo protegido

Trabaja en empleo ordinario con apoye
Trabaja en empleo ordinario sin apoyo
En desempleo, buscando trabajo

Estudiante/buscando trabajo

Otros fasInactivos/as

0 20 40 60 ]0 100

Aunque la escasez de muestra a la hora de establecer algunas comparaciones obliga a tomar
con cautela las mismas, parece que el hecho de haber tenido algun ingreso en la unidad de
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psiquiatria durante el Ultimo afio condiciona negativamente el acceso y/o permanencia en el
empleo y en el lado opuesto, las personas que no requieren de apoyos para la realizacion de
las actividades de la vida diaria presentan mayores probabilidades de tener un empleo.

También cabe considerar que la fotografia en este caso es diferente en cada una de las
entidades ya que el peso que el servicio de caracter sociolaboral tiene en cada una de ellas ha
condicionado sustancialmente la muestra estudiada. Buena parte de las personas atendidas en
ASAFES tienen un empleo mientras que AGIFES atiende mayoritariamente a personas sin
empleo.

TABLA 18: RELACION CON LA ACTIVIDAD LABORAL DE LAS PERSONAS USUARIAS (CON O SIN EMPLEO) SEGUN SEXO,
EDAD, DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PORCENTAJE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA, NECESIDADES DE APOYO
(VALORACION PROFESIONAL DE REFERENCIA) Y ASOCIACION. Porcentajes

N Tiene un empleo (*) No tiene empleo Sig.
Total 189 22,2 77,8
Hombre 127 22,0 78,0
Mujer 62 22,6 77,4
Menos de 30 aiios 14 21,4 78,6
30-40 afios 47 29,8 70,2
41-50 anos 73 19,2 80,8
Mas de 50 afios 55 20,0 80,0
Esquizofrenia 128 20,3 79,7
Trastorno Bipolar 16 25,0 75,0
Depresion Mayor 13 15,4 84,6
Trastorno de personalidad 20 35,0 65,0
33%-65% 120 23,3 76,7
Mas de 65% 64 21,9 78,1
Con ingresos en psiquiatria 27 0,0 100,0 *)
Sin ingresos en psiquiatria 164 25,6 74,4
Es autbnomo/a 39 53,8 46,2 *)
Necesita apoyos 148 14,2 85,8
ASASAM 35 20 80
AGIFES 94 8,5 91,5
ASAFES 60 45 55

(*) Se refiere a un empleo en cualquiera de sus modalidades: empleo protegido, ordinario con apoyo u ordinario sin apoyo.

GRAFICO 23: EXPERIENCIA LABORAL DE LAS PERSONAS Con independencia de la situacién actual,

_ USUARIAS. Porcentajes casi la mitad de estas personas (48,4%)
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La media de afios de experiencia laboral de este colectivo se sitla en poco mas de 8 afios, si
bien las situaciones oscilan entre carecer por completo de experiencia laboral y haber
trabajado mas de 30 afios.

Si se analizan con detalle algunas de las diferencias segln variables independientes se observa
gue la media es menor entre las mujeres y entre las personas mas jovenes.

TABLA 19:MEDIA DE ANOS DE EXPERIENCIA LABORAL DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD,
DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO Y ORGANIZACION. Descriptivos

N Media | Sig. | Mediana Moda Min Max Desv. Tip.
Total 188 8,4 5 0 0 36 8,464
Hombre 126 9,1 6 0 0 36 8,551
Mujer 62 7,0 4,5 0 34 8,189
Menos de 30 aiios 14 1,1 1 1 0 4 1,277
30-40 afios 47 4.4 *) 3 1 0 18 4,187
41-50 anos 73 7,3 5 0 0 27 7,407
Mas de 50 aios 54 15,2 13 10 0 36 9,230
Esquizofrenia 127 8,2 (*) 5 0 0 36 8,589
Trastorno Bipolar 16 9,2 4 3 0 34 10,102
Depresion Mayor 13 10,1 8 0 0 30 9,142
Trastorno de personalidad | 20 8,3 8 9 0 25 7,199
Algun diagnéstico anadido | 66 8,3 5,5 0 0 30 7,602
Sin diagnésticos afiadidos | 122 8,4 5 0 0 36 8,926
ASASAM 35 9, 7 0,5 0 35 8,715
AGIFES 94 6,9 4,5 0 0 34 7,651
ASAFES 59 9,9 6 0 0 36 9,261

Los ingresos econdmicos del 40,7% de las personas encuestadas provienen fundamentalmente
del Régimen de la Seguridad Social (pensiones por incapacidad permanente, jubilacion,
orfandad...) y para otro 38,6% su fuente principal de ingresos proviene del sistema de Servicios
Sociales (RGI, pensidn no contributiva por dependencia...).

Sélo un 12,2% de los casos se corresponden con personas que estan en disposicidon de vivir
de sus propios ingresos a través del empleo. Este dato indica a su vez que buena parte de las
personas de este colectivo que han accedido a un empleo no disponen de un salario suficiente
para mantener cubiertas sus necesidades (recordemos que un 22,2% del colectivo estudiado
tiene empleo).

GRAFICO 24: PRINCIPAL FUENTE DE INGRESOS ECONOMICOS DE LAS PERSONAS USUARIAS. Porcentajes
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Ademas, es importante destacar que para un 8,5% de las personas encuestadas la fuente
principal de ingresos no coincide con ninguna de las anteriores, esto es, se trata de personas
qgue no llegan al 65% de grado de discapacidad y por tanto no acceden a determinadas ayudas
sociales; personas que no cuentan con un empleo; personas cuyo tiempo de experiencia
laboral no ha sido suficiente como para acceder a pensiones contributivas, etc. En estos casos
fundamentalmente es la familia la que esta dando soporte econédmico a estas personas.

Cabe recordar, que aquellas TABLA 20: PRINCIPAL FUENTE DE INGRESOS ECONOMICOS (SISTEMA DE
SERVICIOS SOCIALES U OTRAS FUENTES) DE LAS PERSONAS USUARIAS

personas Ccuyos ingresos § .
SEGUN SEXOY EDAD. Porcentajes

dependen del sistema de -

T . A N sistema de otras sig
servicios  sociales  veran servicios sociales fuentes ’
condicionado su futuro en Total 189 38,6 61,4
mayor medida y en este
sentido  cabe  prestar Hombre 128 34,4 65,6

. - Mujer 61 47,5 52,5

especial atencion a la

situacion de las mujeres Menos de 30 y .y 1

guienes presentan una tasa afios ’ ’

por encima de la media. 30-40 afios 48 50,0 50,0 *)
41-50 afios 72 41,7 58,3
Mas de 50 55 23,6 76,4
anos

4.1.5Atencion profesional que reciben las personas usuarias

Los servicios®® de ocio y tiempo libre (42,2% del total de personas consultadas) y el de
centros de dia (40,8%) son los mas utilizados por el colectivo de personas usuarias de
FEDEAFES™.

GRAFICO 25: USO DE LOS SERVICIOS SOCIALES POR PARTE DE LAS PERSONAS USUARIAS (con independencia de que
lo ofrezca o no la asociacién de FEDEAFES). Porcentajes

39Estosporcentajes no suman 100% porque como se ha dicho una misma persona puede acudir a mas de un servicio a la vez.

“ Cabe recordar que si bien efectivamente estos dos servicios aglutinan a la mayoria de personas usuarias de FEDEAFES en el
universo, la muestra adolece de una ligera sobrerepresentacion de estos colectivos (40,8% frente a 33,6% en el primer caso y
46,6% frente a 26,6% en el segundo). Asi mismo, hay cierta sobrerrepresentacion de personas que acuden al servicio de
alojamiento (que representan el 16,5% mientras que en el conjunto del universo su peso de este grupo es del 6,8%) asi como al
servicio de intervencion socioeducativa (28,3% en la muestra frente al 9,6% en el universo).
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El servicio o centro de dia es utilizado significativamente mas por las personas mas mayores (a
partir de 40 afios) asi como por aquellas personas que requieren de apoyos. Ademas, las
personas con algun diagndstico afiadido o patologia asociada acuden significativamente en
mayor medida al servicio de ocio y tiempo libre.

También se advierten diferencias estadisticamente significativas en el uso del Servicio de
Ayuda a Domicilio (SAD) en funcion de la forma de convivencia asi como de la autonomia de
las personas, siendo las personas que viven solas y aquellas no auténomas las que
significativamente mds uso hacen de este servicio. No obstante merece la pena resaltar que
actualmente sélo un 34,5% de las personas de este colectivo que viven solas estan recibiendo
este servicio.

Por ultimo, cabe sefalar diferencias significativas en el uso del servicio o centro de ocupacion
en funcion de la autonomia, siendo significativamente superior la proporcién de personas
auténomas que acuden a dicho servicio.

TABLA 21: USO DE LOS SERVICIOS SOCIALES POR PARTE DE LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD,
DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PORCENTAJE DISCAPACIDAD, PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO, FORMA DE
CONVIVENCIA (SOLOS/AS O ACOMPANADQOS/AS) Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y
LAS PROFESIONALES. Porcentajes sobre el total de casos de cada segmento
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Total 191 11,0 21,5 3,7 471 31,9 424 304
Hombre 128 9,4 22,7 3,9 45,3 32,8 42,2 32,8
Mujer 63 14,3 19,0 3,2 50,8 30,2 42,9 25,4
Menos de 30 aiios 14 0,0 21,4 0,0 21,4 50,0 64,3 42,9
30-40 afios 48 8,3 22,9 6,3 33,3 41,7 45,8 27,1
41-50 anos 74 8,1 20,3 4,1 56,8 24,3 39,2 31,1
Mas de 50 afios 55 20,0 21,8 1,8 52,7 29,1 38,2 29,1
Esquizofrenia 130 10,0 20,0 54 49,2 27,7 40,8 29,2
Trastorno Bipolar 16 18,8 31,3 0,0 37,5 31,3 56,3 43,8
Depresion Mayor 13 7,7 23,1 0,0 53,8 30,8 61,5 46,2
Trastorno de personalidad 20 5,0 30,0 0,0 40,0 50,0 45,0 35,0
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GRAFICO 26: TRATAMIENTO PSICOLOGICO DE LAS PERSONAS USUARIAS.
Porcentajes
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Si se observa el perfil de aquellas
personas que no lo reciben se aprecia
que un 47,3% de las personas con
esquizofrenia no acceden a este tipo
de tratamiento, un 37% de las
personas que tuvieron que ser
ingresadas en el Ultimo afio no
reciben este tipo de tratamiento con
regularidad, etc.
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TABLA 22: PERSONAS QUE SIGUEN DE MANERA REGULAR UN

TRATAMIENTO PSICOLOGICO SEGUN SEXO, EDAD,
DIAGNOSTICO PRINCIPAL, PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD E
INGRESOS EN PSIQUIATRIA. Porcentajes

N Sigue de manera regular u
tratamiento psicolégico

Total 90 47,4
Hombre 61 47,7
Mujer 29 46,8
Menos de 30 aiios 7 50,0
30-40 afios 26 54,2
41-50 anos 32 43,2
Mas de 50 afios 25 46,3
Esquizofrenia 68 52,7
Trastorno Bipolar 7 43,8
Depresion Mayor 7 53,8
Trastorno de
personalidad 7 35,0
33%-65% 51 41,8
Mas de 65% 36 57,1
Sin ingresos en
psiquiatria 73 44,8
Con ingresos en
psiquiatria 17 63

Buena parte de los servicios mencionados son prestados por las asociaciones de FEDEAFES. Si
se compara el siguiente grafico (uso de los servicios de las asociaciones de FEDEAFES)con el
anterior (uso de servicios sociales por parte de las personas usuarias de FEDEAFES)se puede
comprobar la cobertura de dichos servicios por parte de estas asociaciones, si bien estos datos
varian en funcién de cada una de las entidades.
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GRAFICO 27: SERVICIOS DE LAS ASOCIACIONES DE FEDEAFES QUE UTILIZAN LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN
ASOCIACION. Porcentajes
65,3

servicio de servicio de caracter
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TABLA 23: SERVICIOS DE LAS ASOCIACIONES DE FEDEAFES QUE UTILIZAN LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO,
EDAD Y DIAGNOSTICO PRINCIPAL. Porcentajes sobre total de casos de cada segmento
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Total 191 46,6 40,8 28,3 27,7 15,7 15,2
Hombre 128 44,5 39,8 28,1 26,6 18,2 14,3
Mujer 63 50,8 42,9 28,6 30,2 13,1 17,5
Menos de 30 aios 14 21,4 64,3 21,4 50,0 15,4 30,8
30-40 afios 48 33,3 41,7 22,9 37,5 13,6 14,6
41-50 anos 74 56,8 39,2 28,4 18,9 15,5 10,8
Mas de 50 afios 55 50,9 36,4 34,5 25,5 20,4 18,5
Esquizofrenia 130 49,2 39,2 27,7 24,6 13,6 14,7
Trastorno Bipolar 16 37,5 50,0 43,8 25,0 33,3 20,0
Depresion Mayor 13 46,2 61,5 23,1 30,8 15,4 15,4
Trastorno de personalidad 20 40,0 45,0 30,0 35,0 27,8 20,0

La siguiente tabla muestra datos que permiten describir el perfil mayoritario de personas
usuarias de cada uno de los servicios y nuevamente cabe remarcar las diferencias en funcion

del sexo:

| 51




TABLA 24: PERFIL DE LAS PERSONAS POR TIPO DE SERVICIO DE LAS ASOCIACIONES DE FEDEAFES SEGUN SEXO,
EDAD, DIAGNOSTICO PRONCIPAL, PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO, PORCENTAJE DISCAPACIDAD Y
AUTONOMIA. Porcentajes verticales

© -
3 3 s 2 g
8 5k § 2 T g8 S
2 = 28 82 o & 2
5 %t > 8% <E
S o5 g8 S8 3 © S
o > = c Q = & v g =)
< g =8 2 o
9 n o]
< (%]
N 89 78 54 53 30 29
Total 100 100 100 100 100 100
Hombre 64 65,4 66,7 64,2 73,3 62,1
Mujer 36 34,6 33,3 39,8 26,7 37,9
Menos de 30 anos 3,4 11,5 5,6 13,2 6,7 13.8
30-40 afos 18 25,6 20,4 34 20 24.1
41-50 afios 47,2 37,2 38,9 26,4 36,7 27.6
Mas de 50 anos 31,5 25,6 35,2 26,4 36,7 34.5
Esquizofrenia 76,2 67,1 69,2 68,1 58,6 67,9
Trastorno Bipolar 7,1 10,5 13,5 8,5 17,2 10,7
Depresion Mayor 7,1 10,5 5,8 8,5 6,9 7,1
Trastorno de personalidad 9,5 11,8 11,5 14,9 17,2 14,3
Algun diagnéstico afadido 28,1 43,6 44,4 43,4 40 27,6
Sin diagnédstico afiadido 71,9 56,4 55,6 56,6 60 72,4
33%-65% 59,8 62,2 55,6 73,6 60 67,9
Mas de 65% 40,2 37,8 44,4 26,4 40 32,1
Es auténomo/a 5,7 19,7 9,3 50,9 0 14,8
Requiere de apoyos 94,3 80,3 90,7 49,1 100 85,2

Aproximadamente la mitad de las personas encuestadas hace uso de dos o mas de estos
servicios lo que refleja en cierto modo el caracter integral de la intervencion que desarrollan
estas entidades. Concretamente el 20% de las personas usuarias del servicio de alojamiento
son también usuarias del servicio de ocio y del servicio de caracter sociolaboral. El 26% de las
personas atendidas en el servicio de atencidn psicosocial diurna acuden también al servicio de
ocio y tiempo libre, etc.
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GRAFICO 28: TIEMPO QUE LLEVAN SIENDO Un 45% de las personas encuestadas llevan
USUARIOS/AS DE LAS ASOCIACIONES DE FEDEAFES. 45 de 5 afios siendo atendidas en alguna de
Porcentajes ..
las asociaciones que componen FEDEAFES vy el
tiempo medio que estas personas llevan siendo
atendidas en las distintas organizaciones es de
Menosde 3 ~
afios 31,9 6,3 anos.

Masde 5
afios 44,5

Entre3y5S
afios 23,6

En cuanto al sexo cabe destacar que mientras casi la mitad de los hombres son veteranos en la
asociacion, el porcentaje de mujeres que son usuarias desde hace mas de 5 afios ronda el 35%.
Este dato complementa uno de los primeros indicadores analizados -que advertia de una
menor presencia de mujeres entre las personas usuarias- y muestra que la incorporacién de las
mujeres ha sido mas tardia.

El informe “Diagndstico sobre la situacidén frente a la igualdad de mujeres y hombres en
FEDEAFES” elaborado por esta entidad en 2012 apunta algunas razones para este hecho: “el
rol tradicional femenino que las vincula al trabajo doméstico; el papel de las familias que las
sobreprotegen y las impulsan en mayor medida a quedarse en casa; el escaso nivel de
empoderamiento de las mujeres con enfermedad mental que les impide percibirse como sujeto
de derechos; el hecho de que los servicios estén disefiados siguiendo un patrén de necesidades
masculino, centrado en el autocuidado bdsico, para el que las mujeres, sobre todo las mayores,
disponen de mds herramientas, mientras que ignoran los requerimientos mds sofisticados del
cuidado femenino, centrados en lo emocional y en lo relacional; la posible existencia de
diferentes sensibilidades hacia las mujeres y los hombres en los centros de derivacion, que
tenderian a percibir como menos problemdtico que las mujeres con enfermedad mental se
queden en casa, incluso de manera inconsciente, dada la naturalizacion social del rol doméstico
femenino”.

Nuevamente se observan diferencias entre las tres entidades analizadas y también son

notables las diferencias entre un tipo y otro de servicio. Asi la media aumenta en el caso de
ASASAM y disminuye en el de AGIFES.
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TABLA 25: TIEMPOQUE LLEVAN SIENDO USUARIOS/AS DE LAS ASOCIACIONES DE FEDEAFES EN FUNCION DEL SEXO,
EDAD, ASOCIACION Y TIPO DE SERVICIO (de la asociacién). Descriptivos

N Media Mediana Moda Desv. Tip.
Total 189 6,3 5 2 5,491
Hombre 128 7,1 5 3 5,562
Mujer 63 4,7 2,5 1 5,035
Menos de 30 aiios 14 2,6 2,5 2 1,336
30-40 afios 48 5,3 4,5 2 4,061
41-50 anos 74 6,8 6 1 5,350
Mas de 50 aios 55 7,4 5 3 6,825
ASASAM 35 8,2 7 3 4,531
AGIFES 95 5 3 0,5 4,796
ASAFES 61 7,1 4 2 6,519
Servicio de alojamiento 53 6,6 5,5 1 4,982
Servicio de caracter sociolaboral 89 6,8 6 3 4,809
Atencion psicosocial diurna 54 6,2 5 1 4,934
Intervencion socioeducativa 78 5,7 4,5 3 4,465
Servicio de ocio y tiempo libre 29 6,2 4 0,5 6,102
Otros servicios de la asociacion 30 7,5 4 2 7,553

Para poder interpretar adecuadamente estos datos, es importante tener en cuenta el caracter
de algunos de estos servicios asi como la perspectiva de intervencién coordinada bajo la que
trabajan algunas de las organizaciones.

Algunos servicios tienen objetivos muy concretos que una vez alcanzados conllevan la
derivacion de la persona usuaria a otros recursos fuera de la organizacidon con los que se
trabaja de forma coordinada, lo que significa que no siempre el trabajo de intervencidén con
una persona puede medirse en funcidn del tiempo transcurrido en una misma organizacion. Es
el caso de AGIFES.

No obstante, este aspecto se ve condicionado a su vez por el contexto de recursos disponibles
en el entorno, lo que explica algunas de las diferencias entre unos territorios y otros. Asi,
ASASAM cuenta con personas usuarias de muy largo recorrido ya que no existen otras
entidades que atiendan al colectivo con servicios complementarios a los suyos en el entorno
cercano.
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4.2.- NIVELES DE CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA O SUBIJETIVA

Este apartado tiene como objetivo aproximarse al analisis de la calidad de vida percibida por
las propias personas usuarias de FEDEAFES, también Ilamada en el contexto de este estudio
calidad de vida subjetiva. Se trata pues de una exposicidn descriptiva en base a dos preguntas
relativas a la calidad de vida en general procedentes del cuestionario WHOQOL-BREF*'.
Concretamente las dos preguntas que se analizaran son:

1.- En general, ¢como puntuaria su calidad de vida?
2.- (Estd satisfecho-a con su salud?

GRAFICO 29: MEDIAS DE LAS PUNTUACIONES SOBRE En una escala del 1 al 5, las personas
PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL Y SATISFACCION

X ' usuarias consultadas punttan sus niveles
CON LA SALUD. Puntuaciones directas

de calidad de vida general con una nota
media 3,40 puntos. Estas personas
4 parecen mostrarse algo menos

3,40 . ..
’ satisfechas con su salud, cuestion que
3 valoran con una nota media de 3,24
puntos.
2 -
1 - El resto de estadisticos muestran poca

Calidad de vida general Satifaccion con la salud dispersién en el Conjunto de respuestas
recibidas, lo que indica que la tendencia
mayoritaria ha sido a puntuar de forma
tibia con un tres.

TABLA 26: PUNTUACIONES SOBRE PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA GENERAL Y SATISFACCION CON LA SALUD.
Descriptivos

N Media | Mediana Moda Minimo Maximo [?rei:v.
Percepcion Calidad de Vida general | 189 3,4 3 3 1 5 0,909
Satisfaccion con la salud 189 3,24 3 3 1 5 0,981

Un andlisis complementario de estas variables apunta a que casi la mitad de las personas
encuestadas (47,1%) perciben su calidad de vida como buena o muy buena (puntdan con un 4
o 5). Un 38,6% ofrecen una puntuacién intermedia (puntia con un 3) mientras que un
minoritario 14,3% calificaria su calidad de vida como mala o muy mala puntta con un 1 o un 2).

En lo que respecta a la satisfaccion de estas personas con su salud, los datos muestran que
algo mas del 40% valoran esta cuestién con una nota intermedia, mientras que un 38,6%
afirma sentirse satisfecho/a o muy satisfecho/a con esta cuestién. Aun asi, dos de cada diez
personas se muestran insatisfechas o muy insatisfechas con su salud.

“ op. Cit.
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GRAFICO 30: CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR LAS
PERSONAS USUARIAS. Porcentajes

Mala-
muy
Buena- mala
Muy 14,3
buena
47,1
Nivel
medio
38,6

GRAFICO 31: SATISFACCION CON LA SALUD DE LAS
PERSONAS USUARIAS. Porcentajes

Insatis. y
Muy

Satisf. y insatisf.
Muy satisf. 20,1
38,6

Nivel
medio 41,3

No se advierten grandes diferencias en la calidad de vida percibida en funcién del sexo o la

edad de las personas consultadas.

Atendiendo al diagndstico principal, los datos apuntan a que son las personas con depresién
mayor las que peor valoraciéon tienen de su calidad de vida (3,0 puntos). De igual modo, las
personas que cuentan con otros diagndsticos afiadidos o patologias asociadas ofrecen una
nota algo menor en esta cuestiéon que las que no tienen ninglun diagndstico anadido o

patologia asociada (3,24 frente a 3,48).

Por ultimo, cabe destacar las diferencias en la percepcion de la calidad de vida en funcién de
los ingresos en psiquiatria. Asi, quienes no han ingresado en esta unidad durante el Ultimo afo
perciben su calidad de vida notablemente mejor que quienes si han ingresado en esta unidad

(3,47 frente a 2,96 puntos).

TABLA 27: CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR LAS PERSONAS USUARIAS SEGUN SEXO, EDAD, DIAGNOSTICO
PRINCIPAL, PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, PRESENCIA DE ALGUN DIAGNOSTICO ANADIDO, INGRESOS EN
PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES

N Mala - Muy mala Indiferente Buena-Muy Puntua'c:lon
buena Media
Total 189 14,3 38,6 47,1 3,40
Hombre 126 10,3 44,4 45,2 3,40
Mujer 63 22,2 27,0 50,8 3,40
Menos de 30 aiios 14 21,4 50,0 28,6 3,14
30-40 anos 47 19,1 29,8 51,1 3,34
41-50 anos 74 13,5 41,9 44,6 3,41
Mas de 50 aios 54 9,3 38,9 51,9 3,50
Esquizofrenia 129 10,9 38,8 50,4 3,47
Trastorno Bipolar 16 18,8 50,0 31,3 3,19
Depresion Mayor 13 23,1 38,5 38,5 3,00
Trastorno de personalidad 19 21,1 42,1 36,8 3,26
33%-65% 120 15,0 39,2 45,8 3,38
Mas de 65% 64 12,5 37,5 50,0 3,44
Algun diagnéstico afadido 66 19,7 39,4 40,9 3,24
Sin diagnoésticos afiadidos 123 11,4 38,2 50,4 3,48
Con ingresos en psiquiatria 27 25,9 55,6 18,5 2,96
Sin ingresos en psiquiatria 162 12,3 35,8 51,9 3,47
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Es auténomo/a 37 16,2 37,8 45,9 3,32
No es auténomo/a 150 14,0 38,7 47,3 3,41

Los resultados en relacién a la satisfaccidon de estas personas con su salud son similares a los
obtenidos con la calidad de vida percibida. En lineas generales, ni el sexo ni la edad parecen
establecer grandes diferencias en esta cuestion si bien las mujeres (3,13) y las personas entre
los 31y 45 afios (3,13) muestran una satisfaccion algo menor con su salud.

Quienes tienen un diagndstico de depresion mayor son de todas las que peor puntuacion
otorgan a esta cuestion (2,85), asi como quienes cuentan con un porcentaje de discapacidad
superior al 65% (3,20).

De nuevo, el hecho de haber ingresado recientemente en la unidad de psiquiatria vuelve a
marcar las diferencias mas notorias de todas las variables analizadas. Quienes no han
ingresado en esta unidad se muestran mas satisfechas con su salud que quienes han ingresado
en alguna ocasién (3,31 puntos de media frente a 2,81).

TABLA 28: SATISFACCION DE LAS PERSONAS USUARIAS CON SU SALUD SEGUN SEXO, EDAD, DIAGNOSTICO
PRINCIPAL, PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, DIAGNOSTICOS ANADIDOS, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y NECESIDADES
DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES

Insatisfecho/ay . Satisfecho/a 'y Puntuacion
N Muy Indiferente Muy satisfecho/a Media
insatisfecho/a \
Total 189 20,1 41,3 38,6 3,24
Hombre 126 16,7 42,9 40,5 3,30
Mujer 63 27,0 38,1 34,9 3,13
Menos de 30 aiios 14 14,3 64,3 21,4 3,21
30-40 afios 47 23,4 42,6 34,0 3,13
41-50 anos 74 18,9 37,8 43,2 3,34
Mas de 50 afios 54 20,4 38,9 40,7 3,22
Esquizofrenia 129 17,8 41,1 41,1 3,30
Trastorno Bipolar 16 31,3 37,5 31,3 3,06
Depresion Mayor 13 30,8 46,2 23,1 2,85
Trastorno de personalidad 19 26,3 42,1 31,6 3,11
33%-65% 120 20,0 38,3 41,7 3,28
Mas de 65% 64 20,3 45,3 34,4 3,20
Algun diagnéstico afadido 66 24,2 34,8 40,9 3,20
Sin diagnésticos afiadidos 123 17,9 44,7 37,4 3,27
Con ingresos en psiquiatria 27 33,3 51,9 14,8 2,81
Sin ingresos en psiquiatria 162 17,9 39,5 42,6 3,31
Es auténomo/a 37 16,2 40,5 43,2 3,35
No es auténomo/a 150 21,3 41,3 37,3 3,21

| 57



4.3.- NIVELES DE CALIDAD DE VIDA OBJETIVA

Este apartado tiene como objetivo la aproximacion al andlisis de la calidad de vida objetiva de
las personas usuarias de FEDEAFES, es decir, la valoracion de los y las profesionales de
referencia que miden la calidad de vida de las personas usuarias través de la Escala Gencat*’.

Ademas del analisis descriptivo de datos, se muestra un analisis encaminado a la validacion de
las hipdtesis de trabajo inicialmente planteadas en relacion con la posible asociacion entre los
niveles de calidad de vida y ciertos factores personales y contextuales.

4.3.1 Calidad de vida “objetiva”:Escala GENCAT

A continuacién se ofrecen los datos relativos a las puntuaciones estandar medias obtenidas
por las personas encuestadas en las distintas dimensiones. Cabe recordar que las
puntuaciones estandar indican la posicion relativa de las personas encuestadas dentro de la
muestra de tipificacion (es decir, en comparacion con la muestra que se consideré a la hora de
desarrollar y validar el instrumento o test)en una escala del 1 al 20 y, a diferencia de las
puntuaciones directas, permiten homogenizar y hacer comparables los resultados de las
distintas dimensiones (ya que cada una de ellas tiene una puntuacién directa maxima distinta).

Los datos indican que el Desarrollo Personal (12,9) y la Autodeterminacion (12,6) son los
aspectos que logran las puntuaciones estandar media mas elevadas, mientras que el Bienestar
Fisico (8,3) y Bienestar Material (9,8) son los que obtienen las puntuaciones estandar media
mas reducidas.

GRAFICO 32: PUNTUACION ESTANDAR MEDIADE LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA.

12,9 12,6

BE RI BIM DP BF AU IS DR
=¢=—Puntuacion Estandar

En cuanto al indice de Calidad de Vida, se advierte que la puntuacién estandar
(compuesta)media asciende a 108,6 puntos en una escala cuyo maximo valor posible es de 138
puntos.

* Op. Cit.
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TABLA 29: ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE LAS DE LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y DEL INDICE DE
CALIDAD DE VIDA. PUNTUACIONES ESTANDAR

N Media Min Max
Bienestar Emocional 191 10,9 2 16
Relaciones Interpersonales 191 11,4 1 18
Bienestar Material 191 9,8 1 13
Desarrollo Personal 191 12,9 5 17
Bienestar Fisico 191 8,3 1 14
Autodeterminacion 191 12,6 5 16
Inclusion Social 191 11,8 1 17
Derechos 191 11,5 6 14
INDICE CALIDAD DE VIDA 191 108,6 66 138

Ademas de las puntuaciones estandar, resulta de interés conocer las puntuaciones percentiles
medias obtenidas por este grupo de personas en las diferentes dimensiones de calidad de vida,
asi como en el indice de Calidad de Vida. La puntuacién percentil indica el porcentaje de
personas de la muestra de tipificacion que tiene una puntuacidn superior o inferior a la de las
personas de la muestra recogida en este estudio.

En consonancia con las puntuaciones estandar, el analisis de las puntuaciones percentiles
medias reflejan los indices mas altos en las dimensiones de Desarrollo Personal (76,4) y
Autodeterminacion (75,8), mientras que los valores mas bajos se corresponden con el
Bienestar Fisico (35,4) y el Bienestar material (50,0).

El indice de Calidad de Vida, que deriva de la combinacién de las ocho dimensiones de calidad
(bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacién, inclusiéon social y derechos) obtiene una puntuacion
percentil media de 66,4 puntos

GRAFICO 33: PUNTUACION PERCENTIL MEDIADE LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y DEL
INDICE DE CALIDAD DE VIDA
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TABLA 30: ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE LAS DE LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y DEL INDICE DE
CALIDAD DE VIDA. PUNTUACIONES PERCENTILES

N Media Min Max
Bienestar Emocional 191 60,0 <1 98
Relaciones Interpersonales 191 64,1 <1 >99
Bienestar Material 191 50,0 <1 84
Desarrollo Personal 191 76,4 5 99
Bienestar Fisico 191 35,4 <1 91
Autodeterminacion 191 75,8 5 98
Inclusién Social 191 66,8 <1 99
Derechos 191 67,0 9 91
INDICE CALIDAD DE VIDA 191 66,4 1 >99

Puede complementarse el analisis clasificando los casos estudiados en funcion de la
puntuacién estandar obtenida en el test diferenciando tres categorias: indice de calidad de
vida bajo (entre 52 puntos-minimo posible- y 84), medio (entre 85y 116) y alto (indice superior
a 117 puntos).

GRAFICO 34: INDICE DE CALIDAD DE VIDA DE LAS | mayoritario (61,3%) es el grupo de personas
PERSONAS USUARIAS cuyo Indice de Calidad de Vida se podria definir

v como medio. Una de cada tres personas muestra
Alto un indice alto, mientras que el grupo minoritario
33,5 (5,2%) lo componen aquellas personas cuyo
v indice podria calificarse como bajo.
Medio
61,3 Icv
Bajo
5,2

Cabe sefialar que se han notado ciertas diferencias entre la autopercepcién de la calidad de
vida de las personas usuarias y los resultados de los test de calidad de vida aplicados por los y
las profesionales de referencia. En general, se advierte que los usuarios y usuarias tienden a
ser mas optimistas a la hora de valorar su calidad de vida. Asi, el 47,1% de las personas
usuarias percibe su calidad de vida como buena o muy buena mientras que de acuerdo con la
escala Gencat un 33,5% de las personas usuarias presenta un indice de calidad de vida que
podria considerarse alto.

TABLA 31: INDICE DE CALIDAD DE VIDA SEGUN ESCALA GENCAT Y CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR LA PERSONA
USUARIA. Frecuencias y porcentajes

indice de Calidad de Vida — Escala Gencat

ICV Bajo ICV Medio ICV Alto Total
© Absolutos 3 18 6 27
g o Mala-muy mala % CV percibido 11,1 66,7 22,2 100
S S % ICV profesional 30,0 15,5 9,5 14,3
w

23 Absolutos 3,0 50,0 20,0 73
§ g Indiferente % CV percibido 4,1 68,5 27,4 100
: g % ICV profesional 30,0 43,1 31,7 38,6

g : Absolutos 4,0 48,0 37,0 89
Lol Buena-muy buena % CV percibido 4,5 53,9 41,6 100
'T‘E 3 % ICV profesional 40,0 41,4 58,7 47,1
Total Absolutos 10,0 116,0 63,0 189

(2]
o




% CV percibido 5,3 61,4 33,3 100
% ICV profesional 100 100 100 100

Por otro lado, se ha llevado a cabo un andlisis que ha permitido identificar una cierta
asociacion entre los niveles de calidad de vida percibida y satisfaccion de las personas con su
salud y el indice de Calidad de Vida de la escala Gencat. Concretamente 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 que otorgan a estas
cuestiones puntuaciones mas reducidas (Tablas 1A y 2A en anexos).

Estas variables también determinan diferencias estadisticamente significativas en la mayor
parte de las dimensiones de calidad de vida analizadas. Quienes mejor perciben su calidad de
vida obtienen puntuaciones mas altas en las dimensiones Bienestar Emocional, Relaciones
Interpersonales, Autodeterminacion y Derechos. Por su parte, las personas mas satisfechas
con su salud alcanzan unas puntuaciones comparativamente mas elevadas que el resto de
personas en las dimensiones Bienestar Emocional, Desarrollo Personal, Bienestar Fisico,
Autodeterminacioén y Derechos.

4.3.2Factores que intervienen en la calidad de vida

Factores personales

FACTORES HIPOTESIS RELACIONADAS CON EL PERFIL RESULTADO RESULTADO
SOCIODEMOGRAFICO DE LAS PERSONAS USUARIAS ICV DIMENSIONES
SEXO Las mujeres con enfermedad mental presentan un nivel mds
bajo en el indice de Calidad de Vida asi como en algunas de X X
las dimensiones de calidad de vida.
EDAD Las personas de mds edad presentan un nivel mds bajo en el
indice de Calidad de Vida asi como en algunas de las X X

dimensiones de calidad de vida.

Nota: En adelante, la primera columna de resultados (Resultado ICV) se refiere a la deteccion de diferencias estadisticamente
significativas en el indice de Calidad de vida y la segunda columna (resultado dimensiones) marca la existencia de diferencias
significativas en algunas de las dimensiones de la calidad de vida.

El andlisis estadistico realizado no nos permite decir que estas variables establezcan influjo en
los indices de Calidad de Vida - los resultados del analisis de la varianza (ANOVA) no permiten
detectar diferencias estadisticamente significativas entre el indice de Calidad de Vida y el sexo
o la edad (tabla 32)-, si bien son variables que en determinados casos pueden favorecer o
dificultar los niveles de algunas dimensiones concretas.

Concretamente en el caso de la edad se advierten ciertas diferencias en el Bienestar Material -
siendo las personas mas jovenes las que peores puntuaciones presentan en esta dimensién-
pero las diferencias desaparecen al neutralizar otras variables con mayor influjo como los
ingresos en psiquiatria, las necesidades de apoyo, etc.(tabla 33).

| 61



TABLA 32: PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y ELICV EN FUNCION DEL SEXO Y EDAD. PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
TOTAL 191 10,9 11,4 9,8 12,9 8,3 12,6 11,8 11,5 108,6
Sexo Hombre 128 11,0 11,4 10,0 12,7 8,3 12,5 11,7 11,5 108,6
Mujer 63 10,7 11,6 9,3 13,1 8,2 12,9 12,0 11,5 108,6
Edad® Menos de 30 afios 14 10,7 11,7 89 (¥ 13,0 7,1 12,9 11,7 12,0 107,4
30-40 afios 48 10,8 11,6 10,1 13,1 8,6 12,1 12,2 11,8 109,6
41-50 afios 74 10,6 10,9 9,3 12,5 8,0 12,5 11,7 11,1 106,2
51-68 afios 55 11,5 11,9 10,4 13,0 8,7 13,3 11,6 11,7 1114
Superiores a 121 11,0 11,5 9,9 13,3 8,4 12,7 12,0 11,5 107,6
primarios

TABLA 33: PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y ELICV EN FUNCION DE LA EDAD SEGUN PORCENTAJE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE
APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.

Edad Menos de 30 afios 14 10,7 11,7 8,9 (*) 13,0 7,1 12,9 11,7 12,0 107,4

30-40 afios 48 10,8 11,6 10,1 13,1 8,6 12,1 12,2 11,8 109,6

41-50 afios 74 10,6 10,9 9,3 12,5 8,0 12,5 11,7 11,1 106,2

51-68 afos 55 11,5 11,9 10,4 13,0 8,7 13,3 11,6 11,7 111,4

a 33%-65% Menos de 30 afios 10 10,4 11,5 8,6 12,7 6,2 13,0 (*) 11,4 12,2 105,5
é 30-40 afios 32 111 11,9 10,3 13,3 9,0 12,3 12,7 11,8 111,7
§ 41-50 afios 49 10,8 11,1 9,2 12,7 8,3 12,6 11,8 10,9 106,9
b 51-68 afos 31 11,5 12,4 10,2 14,0 8,9 13,9 12,4 11,7 114,0
g > 65% Menos de 30 afios 4 11,5 12,3 9,5 13,8 9,3 12,8 12,5 11,5 112,0
% 30-40 afios 15 10,3 11,0 10,1 12,9 7,8 11,6 11,1 11,9 106,3
g 41-50 afos 24 10,4 10,5 9,6 12,2 7,3 12,5 11,5 11,6 105,2
. 51-68 afios 21 11,4 11,0 10,7 11,4 8,1 12,3 10,4 11,5 106,5

43 . . TN . I T s . Lo . P . .
Ademds de realizar un andlisis de la varianza o ANOVA con la edad recodificada se ha llevado a cabo un analisis de Correlacion de Pearson con la variable numérica abierta original del cuestionario que tampoco ha
arrojado diferencias estadisticamente significativas ni con el total ni con ninguna de las dimensiones de calidad.
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Sin ingresos  Menos de 30 afios 10 12,0 12,9 9,5 14,2 7,7 13,0 13,0 12,4 112,0

30-40 afios 43 11,2 11,8 10,4 134 8,6 12,4 12,1 12,0 106,3

Zs 41-50 afios 64 10,9 11,0 9,5 12,6 8,4 12,7 11,7 11,1 105,2
85 51-68 afios 47 11,6 11,7 10,3 13,1 8,8 13,3 11,3 11,8 106,5
23 con Menosde30afios 4 7,5 8,38 73 100 (¥ 55 128 (*) 85 11,0 113,7
S ingresos 30-40 afios 5 7,6 10,4 7,4 10,4 8,0 9,2 12,6 9,8 111,2
41-50 afos 10 8,8 10,1 7,7 12,0 5,3 11,2 11,3 11,2 107,5

51-68 afios 8 10,5 13,1 11,1 12,9 7,8 13,0 13,8 11,1 111,2

o Es Menos de 30 afios 7 11,0 11,6 9,0 13,1 6,1 13,9 11,7 12,1 108,0
5 auténomo/a  30-40 afios 8 11,8 13,6 10,1 13,5 8,4 13,6 12,5 12,6 115,3
E 41-50 afios 11 11,5 12,4 8,5 13,9 7,1 14,1 13,0 12,5 112,0
e 51-68 afios 13 12,2 12,8 9,5 14,5 9,9 15,4 12,7 13,0 118,8
é Requiere de  Menos de 30 afios 7 10,4 11,9 8,7 12,9 8,0 12,0 11,7 11,9 106,7
% apoyos 30-40 afios 40 10,6 11,2 10,1 13,0 8,6 11,8 12,1 11,6 108,5
; 41-50 afos 62 10,5 10,7 9,4 12,4 8,2 12,2 11,5 10,9 105,5
51-68 afios 41 111 11,6 10,6 12,5 8,3 12,5 11,2 11,2 108,4
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FACTORES HIPOTESIS RELACIONADAS CON EL PERFIL DE LA RESULTADO RESULTADO
ENFERMEDAD MENTAL DE LAS PERSONAS USUARIAS Icv DIMENSIONES
ANOS DE Se espera una asociacion significativa entre el ndice de
EVOLUCION DE LA | Calidad de Vida y los aiios de evolucion de la enfermedad asi X v
ENFERMEDAD como en alguna de las dimensiones de calidad de vida. (DP y DR)
OTROS Las personas con otros diagndsticos anadidos o patologias
DIAGNOSTICOS asociadas presentan unos niveles mds bajos en el indice de v
ANADIDOS Calidad de Vida asi como en algunas de las dimensiones de v (R, BM,DP,BF
calidad de vida. y AU)
PORCENTAJE DE A medida que el porcentaje de discapacidad aumenta los v
DISCAPACIDAD niveles en el indice de Calidad de Vida asi como en algunas de v (BE,DP,AU e
las dimensiones de calidad de vida disminuyen. ! | S;
NECESIDADES DE A medida que aumentan las necesidades de apoyo v
APOYO disminuyen los niveles en el indice de Calidad de Vida asi v (RI,DR,AU y
como en algunas dimensiones de calidad de vida. ! DF;)
INGRESOS EN A medida que aumenta el nimero de ingresos en psiquiatria v
PSIQUIATRIA durante el ultimo afio desciende el Incide de Calidad de Vida y v (BE,BM,DP,BF
algunas de las dimensiones de calidad de vida disminuyen.(*) ’ y A’U) ’
DIAGNOSTICO Se espera una asociacion significativa entre el [ndice de
PRINCIPAL Calidad de Vida y el diagnéstico principal que presenta la
persona asi como en alguna de las dimensiones de calidad de X X
vida.(*)

Nota: las limitaciones del tamafio de la muestra obligan a tomar los resultados con especial cautela en los casos que se han
marcado con un (*)

La presencia de otros diagndsticos afiadidos o de patologias asociadas, el porcentaje de
discapacidad, las necesidades de apoyo y los ingresos en psiquiatria son cuestiones que
parecen determinar diferencias estadisticamente significativas en el indice de Calidad de Vida
de las personas encuestadas y también, en los resultados de algunas dimensiones de calidad
de vida. Asi mismo, el tiempo de evolucion de la enfermedad presenta cierta asociacidén con
varias de las dimensiones de la calidad de vida(tabla 34).

El analisis de correlacidon de Pearson indica que los afios que la persona lleva diagnosticada
con enfermedad mental establece diferencias estadisticamente significativas en dos
dimensiones: Desarrollo Personal y Derechos. En ambos casos, las personas que cuentan con
menos afios de evolucién de la enfermedad (son mas jévenes...) obtienen puntuaciones
significativamente mejores.

Las personas que ademas de la enfermedad mental presentan otros diagndsticos afiadidos o
patologias asociadas tienen un indice de Calidad de Vida significativamente mas bajo que
quienes carecen de diagndsticos afiadidos o patologias asociadas. Del mismo modo, las
puntuaciones en las dimensiones Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo
Personal, Bienestar Fisico y Autodeterminacion son significativamente inferiores en caso de
contar con otros diagndsticos afiadidos o patologias asociadas.

Cuando se neutraliza la posible influencia de otras variables se advierte que, contar con otros
diagndsticos afiadidos o patologias asociadas incide negativamente con independencia del
porcentaje de discapacidad de la persona o de si ésta ha ingresado o no en la unidad de
psiquiatria durante el dltimo afio. Las diferencias también son notables entre las personas que
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requieren de apoyos, si bien se minimizan cuando se comparan casos de personas auténomas
(tabla 35).

El andlisis de correlacién de Pearson apunta a diferencias significativas entre el porcentaje de
discapacidad y el indice de Calidad de Vida asi como con las dimensiones Bienestar Emocional,
Desarrollo Personal, Autodeterminacidn e Inclusion Social. En todos los casos un aumento en
el porcentaje de discapacidad supone un retroceso en las diferentes puntuaciones.

Las necesidades de apoyo también parecen establecer diferencias estadisticamente
significativas. Las personas autdonomas presentan un indice significativamente mas elevado
que las que requieren de apoyos. Se observan diferencias en las dimensiones Relaciones
Interpersonales, Derechos, Autodeterminacion y Desarrollo Personal.

Un andlisis desagregado de datos permite observar que estas diferencias se reproducen
Unicamente entre las personas con un porcentaje de discapacidad moderado (33%-65%), asi
como entre las personas que no han ingresado en la unidad de psiquiatria durante el ultimo
afio y no en el resto de los casos, lo que podria indicar que el porcentaje de discapacidad vy el
hecho de haber ingresado en la unidad de psiquiatria durante el Ultimo afio ejercen una
influencia mayor que la variable necesidades de apoyo por si misma (tabla 36).

Los datos revelan que las personas que han sido ingresadas en psiquiatria durante el ultimo
afio obtienen un Indice de Calidad de Vida significativamente inferior que las personas que no
han sido ingresadas, si bien estos datos deben tomarse con cierta cautela debido a que el
numero de casos muestrales para el grupo de personas con ingresos en psiquiatria en el ultimo
afio es especialmente reducido. Estas personas obtienen ademds, puntuaciones
significativamente mas bajas en las dimensiones Bienestar Emocional, Bienestar Material,
Desarrollo Personal, Bienestar Fisico y Autodeterminacion.

La influencia de esta variable se confirma al observar que el indice de Calidad de Vida de las
personas que han ingresado en la unidad de psiquiatria es significativamente inferior
independientemente de las necesidades de apoyo de las personas usuarias. Esta variable
podria estar incidiendo especialmente entre las personas con un porcentaje de discapacidad
entre el 33% y el 65% y no entre quienes tienen mayor grado de discapacidad de modo que
esta ultima variable podria tener mas fuerza (tabla 37).

El diagndstico principal de las personas usuarias no parece establecer diferencias
estadisticamente significativas en el indice de Calidad de Vida. Aunque se han notado
diferencias en el Bienestar Emocional de las personas usuarias, siendo las personas con
Depresién Mayor las que peores puntuaciones obtienen, no es posible establecer una
conclusiéon clara debido al reducido tamafio muestral de casos con un diagndstico principal
diferente al de esquizofrenia.

Ademas, tratando de ahondar en la posible incidencia de esta variable se ha neutralizado la
influencia de otras variables (tabla 38) y se ha observado que las diferencias dejan de ser
significativas cuando se estudian por separado los casos de quienes tienen mayor y menor
grado de discapacidad, lo que podria indicar que la influencia del tipo de diagnostico no es tan
determinante. Lo mismo sucede con los casos que han ingresado o no en psiquiatria en el
ultimo afio.
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TABLA 34: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DEL DIAGNOSTICO PRINCIPAL, ANOS DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD, PRESENCIA DE OTROS
DIAGNOSTICOS ANADIDOS O PATOLOGIAS ASOCIADAS, PORCENTAIJE DE DISCAPACIDAD, NECESIDADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONAL DE REFERENCIA) E INGRESOS EN PSIQUIATRIA.

PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA Y COEFICIENTE DE CORRELACION DE PEARSON)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
TOTAL 191 10,9 11,4 9,8 12,9 8,3 12,6 11,8 11,5 108,6
Diagndstico Esquizofrenia 130 11,2 (*) 11,2 10,0 12,8 8,3 12,6 11,6 11,3 108,4
principal Trastorno bipolar 16 10,3 10,9 9,5 12,6 7,8 12,5 12,6 11,7 107,3
Depresion mayor 13 8,5 12,6 8,6 12,7 7,5 12,7 12,2 11,7 106,1
Trastorno de 20 10,8 11,2 9,1 12,5 7,2 12,4 10,7 11,7 105,2
personalidad
Anos evolucion  Pearson Correlation 189 -0,05 0,00 -0,01 -0,17 (*) -0,07 -0,08 -0,02 -0,14 (*) -0,09
enfermedad Sig. (2-tailed) 0,50 0,98 0,85 0,02 0,37 0,28 0,81 0,05 0,22
Otros Con diagnésticos 68 104 10,7 (*) 9,0 (*) 12,2 (%) 7,2 (*) 12,0 (%) 11,2 11,2 103,7 (%)
diagnésticos afadidos
afadidos o Sin diagndsticos 123 11,2 11,8 10,2 13,2 8,8 13,0 12,1 11,7 111,3
patologias afiadidos
asociadas
% discapacidad  Pearson Correlation 186 -0,15 (*) -0,10 0,00 -0,22  (*) -0,06 -0,17 (¥ -016 (*) -0,14 -0,18  (*)
Sig. (2-tailed) 0,04 0,19 0,98 0,00 0,40 0,02 0,03 0,06 0,02
Necesidades Es auténomo/a 39 11,7 12,6 (*) 9,3 139 (%) 8,1 144 (%) 12,6 12,6 (*) 1142 (%)
de apoyo Requiere de apoyos 150 10,7 111 9,9 12,6 8,3 12,2 11,6 11,2 107,2
Ingresos en Sin ingresos psiquiatria 164 11,3 (*) 11,5 10,0 (*) 13,1 () 8,5 (*) 12,8 (*) 11,8 11,6 1099 (%)
psiquiatria Con ingresos 27 8,9 10,9 8,6 11,7 6,6 11,6 11,9 10,9 100,8

psiquiatria
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TABLA 35: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LA PRESENCIA DE OTROS DIAGNOSTICOS ANADIDOS O PATOLOGIAS ASOCIADAS SEGUN
PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y NECESIODADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA ). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE  Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE Sig.
Otros Otros diagnosticos afiadidos 68 10,4 10,7 (*) 90 (*) 122 (*) 72 (*) 120 (*) 11,2 11,2 103,7 (%)
diagndsticos ———— — _
aRadidos Sin diagnodsticos afiadidos 123 11,2 11,8 10,2 13,2 8,8 13,0 12,1 11,7 111,3
33-65 Otros diagndsticos afiadidos 41 10,6 11,4 87 (*) 125 (*) 7,3 (*) 123 12,0 11,4 1059 (%)
a
W
E 8 Sin diagnodsticos afadidos 81 11,2 11,8 10,2 13,5 9,1 13,2 12,2 11,5 111,8
g <
§ % >65 Otros diagndsticos afiadidos 26 10,1 9,6 (*) 9,4 11,6 7,2 11,6 10,1 (*) 11,0 (*) 100,5 (%)
S 3 .
*a Sin diagnodsticos afadidos 38 11,2 11,8 10,6 12,6 8,2 12,7 11,8 12,1 110,2
Sin ingresos  Otros diagndsticos afadidos 56 10,8 11,0 9,4 (* 123 (*) 76 (¥ 122 (*) 11,4 11,4 105,8 (%)
z< -
§ 5 Sin diagnodsticos afadidos 108 11,5 11,8 10,3 13,4 9,0 13,1 12,0 11,7 112,1
<
2
g a Con ingresos Otros diagnodsticos afiadidos 12 8,3 9,5 7,1 (*) 11,4 5,4 11,2 10,3 10,5 94,2 (*)
z2 -
= Sin diagnodsticos afadidos 15 9,3 11,9 9,8 11,9 7,5 11,9 13,1 11,2 106,1
w Es Otros diagndsticos afiadidos 14 11,4 11,9 8,6 12,9 6,4 (*) 140 11,9 12,4 109,1
e auténomofa ——— ———— -
o o Sin diagnodsticos afadidos 25 11,8 13,1 9,6 14,4 9,1 14,6 12,9 12,7 117,1
<0
% & Requiere Otros diagndsticos afiadidos 54 10,1 104 (*) 9,1 (* 120 (* 75 (¥ 11,5 (* 11,0 10,9 102,4 (%)
] apoyos — P —_—
2 Sin diagnodsticos afadidos 9% 11,0 11,5 10,4 12,9 8,8 12,6 11,9 11,4 109,9
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TABLA 36: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LAS NECESIDADES (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA) SEGUN PORCENTAJE DE
DISCAPACIDAD E INGRESOS EN PSIQUIATRIA. PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE Sig.
Necesidades Es auténomo/a 39 11,7 12,6 (¥ 9,3 139 (*) 81 144 (*) 126 12,6 (*) 114,2
deapoyo g quiere de apoyos 150 10,7 11,1 9,9 12,6 8,3 12,2 11,6 11,2 107,2

Lo 33%-65% Es autonomo/a 90 11,8 12,8 (*) 9,4 14,2 (*) 85 14,6 (*) 126 12,8 (*) 1156 (%)
; é Requiere de apoyos 32 10,7 11,3 9,8 12,8 8,5 12,3 12,0 11,0 107,8
E % >65% Es autonomo/a 55 11,3 12,1 8,4 12,3 6,6 13,4 12,6 11,7 108,0
g %’ Requiere de apoyos 7 10,7 10,7 10,2 12,2 8,0 12,0 10,9 11,6 106,0

= < Siningresos  Es auténomo/a 36 12,0 12,9 (%) 9,5 141 (*) 84 145 (*) 129 (*) 12,8 (*) 1161 (%)
éa E Requiere de apoyos 126 11,0 11,2 10,1 12,8 8,6 12,3 11,5 11,3 108,2
% § . Con Es autonomo/a 3 8,3 9,0 6,7 10,7 5,0 12,7 8,3 10,3 91,3
g2e INBresos  pequiere de apoyos 24 9,0 11,1 8,8 11,8 6,8 11,5 12,3 11,0 102,0
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TABLA 37: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LOS INGRESOS EN PSIQUIATRIA SEGUN PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD Y NECESIDADES DE
APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Ingresos en  Sin ingresos 164 11,3 (*) 11,5 10,0 (*) 13,1 (*) 8,5 (*) 12,8 (*) 11,8 11,6 109,9 (*)
psiquiatria -
Con ingresos 27 8,9 10,9 8,6 11,7 6,6 11,6 11,9 10,9 100,8
33%-65% Sin ingresos 106 11,3 (*) 11,7 9,9 (*) 13,5 (*) 8,9 (*) 13,1 (*) 12,2 11,6 (*) 111,5 (*)
W a
E é Con ingresos 16 9,3 11,2 7,9 11,4 5,4 11,4 11,8 10,3 98,6
Z<
Q % >65% Sin ingresos 56 11,2 (*) 11,1 10,0 12,2 7,8 12,3 11,0 11,6 106,8
e a
= Con ingresos 8 7,6 9,3 10,4 12,1 7,9 11,9 11,6 11,9 102,5
w Es Sin ingresos 36 12,0 (*) 12,9 9,5 14,1 (*) 8,4 14,5 12,9 (*) 12,8 (*) 116,1 (*)
2 auténomo/a -
w5 Con ingresos 3 8,3 9,0 6,7 10,7 5,0 12,7 8,3 10,3 91,3
< >
% g Requiere de  Sin ingresos 126 11,0 (*) 11,2 10,1 (*) 12,8 8,6 (*) 12,3 11,5 11,3 108,2 (*)
e apoyos -
b= Con ingresos 24 9,0 11,1 8,8 11,8 6,8 11,5 12,3 11,0 102,0
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TABLA 38: PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES Y EL ICV EN FUNCION DEL DIAGNOSTICO PRINCIPAL SEGUN PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE
APOYO (VALORACION PROFESIONAL DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE  Sig. PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE Sig.
Diagndstico  Esquizofrenia 130 11,2 (*) 11,2 10,0 12,8 8,3 12,6 11,6 11,3 108,4
Principal Trastorno bipolar 16 10,3 10,9 9,5 12,6 7,8 12,5 12,6 11,7 107,3
Depresion mayor 13 8,5 12,6 8,6 12,7 7,5 12,7 12,2 11,7 106,1
Trastorno de personalidad 20 10,8 11,2 9,1 12,5 7,2 12,4 10,7 11,7 105,2
33%-65% Esquizofrenia 77 11,4 11,2 9,8 13,3 8,6 12,8 11,9 11,2 90,3
Trastorno bipolar 14 10,1 10,7 9,0 12,4 7,6 12,3 12,3 11,4 85,9
5 g Depresion mayor 8 8,8 14,0 8,3 12,9 7,5 12,6 12,3 11,3 87,5
= g Trastorno de personalidad 12 11,0 11,9 9,8 12,1 6,9 13,0 11,4 11,7 87,8
¢ g >65% Esquizofrenia 51 10,9 11,0 102 (¥ 11,9 7,8 12,1 11,0 (¥ 114 86,4
e %’ Trastorno bipolar 2 11,5 12,5 13,0 13,5 9,0 14,0 15,0 13,5 102,0
Depresion mayor 2 7,5 9,0 11,0 12,5 8,0 15,0 15,0 14,0 92,0
Trastorno de personalidad 8 10,5 10,0 8,0 13,1 7,6 11,4 9,6 11,6 81,9
Sin ingresos  Esquizofrenia 116 11,4 11,2 10,2 (¥ 12,9 8,6 12,7 11,7 11,5 90,2
Trastorno bipolar 11 11,5 11,2 9,6 13,0 8,7 12,7 12,2 12,0 90,9
Z E Depresion mayor 9 9,0 12,9 8,4 12,7 7,3 13,3 11,9 11,6 87,1
§ L_T; Trastorno de personalidad 16 11,2 11,3 8,8 12,6 7,3 12,6 10,6 11,4 85,9
g a Con Esquizofrenia 14 9,6 10,8 7,7 11,3 6,4 11,6 111 10,1 78,6
z?2 ingresos Trastorno bipolar 5 7,8 10,4 9,2 11,6 5,8 12,0 13,6 11,0 81,4
Depresion mayor 4 7,5 12,0 9,0 12,8 7,8 11,3 13,0 12,0 85,3
Trastorno de personalidad 4 9,3 10,5 10,5 12,0 6,8 11,3 11,0 12,5 83,8
o Es Esquizofrenia 28 11,6 11,8 8,9 13,5 7,8 13,9 12,0 12,3 91,7
3 auténomo/a  Trastorno bipolar 2 13,5 14,5 11,5 16,0 10,0 16,0 14,5 14,0 110,0
E Depresion mayor 3 10,0 14,3 8,7 13,0 7,0 15,0 13,3 13,0 94,3
3 Trastorno de personalidad 3 11,7 12,7 8,7 14,3 6,7 15,7 12,3 13,0 95,0
§ Requiere de  Esquizofrenia 100 11,1 (*) 11,0 10,2 12,6 8,6 12,2 11,5 11,0 88,2
a apoyos Trastorno bipolar 14 9,9 10,4 9,2 12,1 7,5 12,0 12,4 11,4 84,8
§ Depresion mayor 10 8,1 12,1 8,6 12,6 7,6 12,0 11,9 11,3 84,2
z Trastorno de personalidad 17 10,6 10,9 9,2 12,2 7,3 11,8 10,4 11,4 83,8
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Factores contextuales

FACTORES HIPOTESIS RELACIONADAS CON LA RED SOCIALY LOS RESULTADO RESULTADO
APOYOS INFORMALES DE LAS PERSONAS USUARIAS ICV DIMENSIONES
TAMANO DE LA Se espera una asociacion significativa entre el tamafio de la
RED INFORMAL red de apoyo con la que cuenta la persona con enfermedad v
mental y el Indice de Calidad de Vida asi como en algunas de v (BE,RI,BF,AU,
las dimensiones de la calidad de vida. ISy DR)
PAREJA Se espera una asociacion significativa entre el indice de
Calidad de Vida asi como en alguna de sus dimensiones y la X v
tenencia de pareja. (Rl'y AU)
FORMA DE Las personas con enfermedad mental que viven
CONVIVENCIA acompaiiadas fuera de un recurso residencial presentan
niveles mds altos en el Indice de Calidad de Vida asi como en X X
algunas dimensiones de calidad de vida.
ENTORNO Las personas que residen en zonas rurales presentaran
RESIDENCIAL indices superiores en la dimension Inclusion Social y X X
Relaciones Interpersonales.

No se ha podido confirmar una asociacién estadisticamente significativa entre el indice de
Calidad de Vida y la forma de convivencia o el entorno de residencia de la persona usuaria. Sin
embargo, el tamafio de la red informal de apoyo si ha mostrado relacién tanto con el indice de
Calidad de Vida como con algunas de sus dimensiones y el hecho de tener pareja también se
ha relacionado positivamente con los resultados en algunas dimensiones(tabla 39).

Concretamente el tamanio de la red informal de apoyo establece diferencias significativas en el
indice de Calidad de Vida y en las dimensiones Bienestar Emocional, Relaciones
Interpersonales, Bienestar Fisico, Autodeterminacidn, Inclusion Social y Derechos.

Un analisis mas pormenorizado de estos datos indica que el tamafio de esta red de apoyo
establece diferencias sobre todo, en el caso de personas con un porcentaje de discapacidad
bajo o moderado (33-65%), asi como entre las personas que no han ingresado en la unidad de
psiquiatria durante el ultimo afo(tabla 40).

A priori Tener o no pareja parece establecer diferencias significativas en tres dimensiones:
Relaciones Interpersonales, Autodeterminacion y Bienestar Material, si bien en este ultimo
caso las diferencias pueden atribuirse a otros factores. En los dos primeros casos quienes
cuentan con pareja obtienen puntuaciones significativamente mas altas que quienes carecen
de ella, mientras que las puntuaciones mas altas en la dimensiéon Bienestar Material
corresponden a las personas sin pareja.

El analisis desagregado de los datos (tabla 41)parece indicar que el hecho de tener o no pareja
incide de manera significativa en las Relaciones Interpersonales y la Autodeterminacién entre
las personas con un porcentaje de discapacidad moderado (33%-65%), asi como cuando se
trata de personas que no han ingresado en la unidad de psiquiatria, pero parece no tener
capacidad de generar mejoras en casos con mayor nivel de discapacidad. Dicho de otro modo,
cuando las personas cuentan con un porcentaje de discapacidad moderado y en los casos en
los que no ha habido ingresos en psiquiatria, tener pareja incide positiva y significativamente
en las Relaciones Interpersonales y en la Autodeterminacion.
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Tener pareja determina diferencias estadisticamente significativas en las Relaciones
Interpersonales tanto entre las personas auténomas como entre las que necesitan apoyos.

En el sentido inverso, los resultados muestran que las personas que no tienen pareja
presentan mejores puntuaciones en Bienestar Material, si bien estas diferencias son
significativas Unicamente entre quienes cuentan con un porcentaje de discapacidad superior al
65%, quienes no han protagonizado ningun ingreso en la unidad de psiquiatria y entre las
personas que requieren de apoyos. Cabe considerar que el hecho de que la mayor parte de las
personas que componen este grupo resida en algin recurso de alojamiento o residencial
explica en gran medida estos resultados.

Los resultados relativos a la forma de convivencia no han permitido observar diferencias en
los niveles de calidad de vida entre aquellas personas que viven solas y acompafiadas, si bien
hay que tener en cuenta que el nimero de casos de personas que viven solas en la muestra es
reducido y ello limita este tipo de analisis.

A priori, el entorno residencial de la persona usuaria parece marcar diferencias en dos de las
dimensiones estudiadas: el Bienestar Emocional y las Relaciones Interpersonales. En ambos
casos quienes residen en municipios urbanos — capitales de provincia- obtienen puntuaciones
mas levadas. Sin embargo, los datos desagregados indican que la influencia de la variable
desaparece cuando se analizan grupos de personas homogéneas en cuanto a porcentaje de
discapacidad y grado de autonomia, de modo que estas dos variables tienen mas fuerza que la
anterior a la hora de explicar las diferencias (tabla 42).
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TABLA 39: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONESY EL ICV EN FUNCION DE LA FORMA DE CONVIVENCIA, EL ENTORNO RESIDENCIAL, EL TAMARNO DE LA RED Y TENENCIA DE PAREJA.
PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA Y COEFICIENTE DE CORRELACION DE PEARSON)

.= & o & B b G

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
TOTAL 191 10,9 11,4 9,8 12,9 8,3 12,6 11,8 11,5 108,6
Forma de Vive solo/a 29 10,8 11,1 10,2 12,8 8,7 13,5 11,7 11,7 109,8
convivencia  convive conotras 1719 11,0 11,8 9,9 12,9 8,1 13,0 12,3 11,7 110,0
(*) personas fuera de
recurso residencial
Entorno Municipio rural 84 10,3 (*) 10,9 (*) 9,7 12,5 8,5 12,5 11,4 11,3 106,7
residencial "~ nynicipio urbano- 107 11,4 11,9 9,9 13,1 8,1 12,8 12,1 11,7 110,2
capital
Tamafiode Pearson 186 0,177  (*) 0,28 (*) 0,14 0,07 -0,146  (*) 0,23 (*) 0260 (*) 0,147 (*) 0,208 (¥
la red Correlation
Sig. (2-tailed) 0,02 0,00 0,05 0,36 0,046 0,002 0,000 0,046 0,004
Pareja Si tiene 44 11,6 13,2 (*) 9,1 (*) 13,4 8,5 13,3 (*) 12,3 11,7 112,1
No tiene 147 10,7 10,9 10,0 12,7 8,2 12,4 11,7 11,5 107,6

Nota (*): para este analisis se han excluido los casos de personas que residen en un recurso residencial.
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TABLA 40: CORRELACION DE PEARSON ENTRE EL TAMARNO DE LA RED, LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDAY EL ICV SEGUN PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y
NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Tamafio de la Pearson 186 0,177 (*) 0,28 (%) 0,14 0,07 -0,146 (*) 0,23 (*) 0,260 (*) 0,147 (*) 0,208 (*)
red Correlation
Sig. (2-tailed) 0,02 0,00 0,05 0,36 0,046 0,002 0,000 0,046 0,004
33-65% Pearson 118 0,180 0,246 (*) 0,194 (*) 0,069 -0,147 0,261 (*) 0,265 (*) 0,192 (*) 0,223 (¥
w & Correlation
é E Sig. (2-tailed) 0,051 0,007 0,036 0,455 0,112 0,004 0,004 0,037 0,015
E g Mas de 65% Pearson 63 0,192 0,342 (*) 0,121 0,012 -0,170 0,170 0,242 0,070 0,174
e g Correlation
Sig. (2-tailed) 0,132 0,006 0,347 0,925 0,182 0,182 0,056 0,588 0,172
Sin ingresos Pearson 159 0,164 0,269 (*) 0,165 (*) 0,040 -0,204 (*) 0,237 (*) 0,253 (*) 0,203 (*) 0,199 (¥
< Correlation
o2
2 E Sig. (2-tailed) 0,039 0,001 0,038 0,617 0,010 0,003 0,001 0,010 0,012
§ E Con ingresos Pearson 27 0,186 0,315 -0,003 0,247 0,092 0,115 0,316 -0,263 0,207
=g Correlation
Sig. (2-tailed) 0,354 0,110 0,987 0,213 0,649 0,570 0,108 0,184 0,301
" Es auténomo/a Pearson 36 0,311 0,196 0,324 0,075 -0,138 0,314 0,217 0,333 (*) 0,232
2 Correlation
é S Sig. (2-tailed) 0,065 0,251 0,054 0,663 0,421 0,062 0,203 0,047 0,174
C
% 2 Requiere apoyos Pearson 148 0,086 0,268 (*) 0,086 -0,013 -0,156 0,098 0,251 (*) 0,015 0,124
9 Correlation
= Sig. (2-tailed) 0,301 0,001 0,300 0,877 0,058 0,236 0,002 0,859 0,133
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TABLA 41: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LA TENENCIA DE PAREJA SEGUN PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y
NECESIDADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Pareja Si tiene 44 11,6 13,2 (*) 9,1 (*) 13,4 8,5 13,3 (*) 12,3 11,7 112,1
No tiene 147 10,7 10,9 10,0 12,7 8,2 12,4 11,7 11,5 107,6

o 33%65% Sitiene 30 121 () 144 (Y 97 144 () 96 (¥ 140 (¥} 133 (¥} 120 1181 (¥
E é No tiene 92 10,7 10,8 9,7 12,8 8,1 12,5 11,8 11,3 107,1

g g >65% Si tiene 11 10,5 9,8 7,7 (%) 11,1 52 (%) 121 93 (¥ 11,0 9,9 ()
g %’ No tiene 53 10,8 11,1 10,6 12,4 8,4 12,3 11,5 11,8 108,2
Sin ingresos  Si tiene 37 11,9 13,3 (*) 9,2 (*) 13,6 8,8 13,7 (*) 12,2 11,8 113,6
é é No tiene 127 11,1 11,0 10,2 12,9 8,5 12,6 11,7 11,6 108,9
g § Con ingresos Si tiene 7 9,9 12,6 8,1 12,1 6,7 11,4 12,6 11,4 104,4
& No tiene 20 8,6 10,3 8,8 11,5 6,5 11,7 11,6 10,7 99,5
- Es Si tiene 19 11,9 14,2 (*) 9,7 14,5 8,9 14,5 12,8 12,7 118,1
g o auténomo/a —y e 20 115 11,2 8,8 133 7,4 143 12,3 12,5 110,5
% g Requiere Si tiene 24 11,5 12,7 (*) 8,5 (*) 12,8 8,3 12,5 12,1 10,9 108,5
= aPOYOS  “Notiene 126 106 10,8 10,2 12,6 8,3 12,1 11,5 11,3 106,9
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TABLA 42: ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y SIGNIFICACION DE LAS DIFERENCIAS EN LAS DIMENSIONES BIENESTAR EMOCIONAL Y RELACIONES INTERPERSONALES SEGUN ENTORNO DE
RESIDENCIA EN FUNCION DE DEL PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES.
PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Entorno Municipio rural 8 103 (*) 109 (% 9,7 12,5 8,5 12,5 11,4 11,3 106,7
— residencial —
Municipio urbano - 107 11,4 11,9 9,9 13,1 8,1 12,8 12,1 11,7 110,2
capital
w2 33-65 Municipio rural 50 10,5 11,2 9,3 12,9 8,4 12,8 11,8 11,2 107,5
<a
E g Municipio urbano - 72 11,4 12,0 10,0 13,4 8,5 12,9 12,4 11,6 111,4
Q % capital
e 2 >65 Municipio rural 32 10,2 10,5 10,4 12,1 8,7 (*) 120 10,9 11,5 105,8
Municipio urbano - 32 11,3 11,3 9,8 12,3 7,0 12,5 11,3 11,8 106,8
capital
Sin ingresos Municipio rural 68 10,7 (*) 10,9 (¥ 9,8 12,7 9,0 12,6 11,3 11,4 107,7
n g Municipio urbano - 96 11,7 12,0 10,2 13,3 8,2 13,0 12,1 11,8 111,5
% g capital
§ a Con ingresos Municipio rural 16 8,9 10,9 9,4 11,8 6,4 11,9 12,0 11,2 102,3
=0n
& Municipio urbano - 11 8,8 10,8 7,5 11,5 6,7 11,1 11,6 10,5 98,6
capital
Es auténomo/a Municipio rural 13 11,0 12,2 8,6 13,8 9,1 14,4 11,9 12,3 112,4
; Municipio urbano - 26 12,0 12,8 9,6 13,9 7,7 14,4 12,9 12,8 115,1
Q g capital
% % Requiere de Municipio rural 71 10,2 10,7 9,9 12,3 8,4 12,1 11,3 11,1 105,6
9 apoyos —
g Municipio urbano - 79 11,1 11,6 9,9 12,8 8,2 12,2 11,9 11,3 108,6
capital
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FACTORES HIPOTESIS RELACIONADAS CON EL NIVEL DE ESTUDIOS Y RESULTADO RESULTADO
LOS RECURSOS ECONOMICOS ICV DIMENSIONES
INDEPENDENCIA : Las personas con independencia econémica (recursos propios
ECONOMICA y/o prestaciones econémicas) presentan unas puntuaciones v
mds elevadas en el Indice de Calidad de Vida asi como en v
. ) . . (AU yDR)
algunas dimensiones de calidad de vida.
FUENTE DE Las personas cuyos ingresos provienen del Sistema de
INGRESOS Servicios Sociales presentan unos niveles en el indice de v
Calidad de Vida mds reducidos que cuando los ingresos v (BM,AU,IS y
provienen fundamentalmente de otras fuentes. DR)
NIVEL DE Las personas sin estudios o con estudios primarios sin
ESTUDIOS finalizar presentan un indice de Calidad de vida mds reducido X v
asi como puntuaciones inferiores en las dimensiones (DP)
Autodeterminacion y Desarrollo Personal.

Tanto la independencia econdmica como el tipo de fuente principal de ingresos establecen
diferencias significativas en el indice de Calidad de Vida y en algunas de sus dimensiones. Por
otro lado, el nivel de estudios favorece los niveles de una de las dimensiones (tabla 42).

Concretamente las personas que disfrutan de una independencia econémica obtienen
puntuaciones en el indice de Calidad de Vida significativamente superiores a quienes no
cuentan con dicha independencia y esta variable establece también diferencias significativas
en las dimensiones Autodeterminacion y Derechos.

Las diferencias en la dimensién Autodeterminacién se repiten independientemente del
porcentaje de discapacidad de la persona o de los ingresos en psiquiatria (tabla 43).

Las personas cuya principal fuente de ingresos son los Servicios Sociales obtienen una
puntuacion en el indice de Calidad de Vida significativamente inferior al de las personas cuya
principal fuente de ingresos es otra. Las puntuaciones en las dimensiones Bienestar Material,
Autodeterminacion, Inclusion Social y Derechos también son significativamente mas bajas
entre las personas que dependen de los ingresos econdmicos de los Servicios Sociales.

Los datos revelan que la puntuacién en la dimensidn Desarrollo Personal es significativamente
superior entre quienes cuentan con un mayor nivel de estudios (superiores a primarios) que la
gue obtienen las personas sin estudios o con estudios primarios.

El andlisis desagregado de esta variable pone de manifiesto que el nivel de estudios marca
diferencias en esta dimensién Unicamente entre las personas con un porcentaje de
discapacidad superior al 65%, entre quienes no han protagonizado ingresos en psiquiatria y
entre las personas que requieren de apoyos. En todos estos casos, poseer unos niveles
formativos mds elevados incide positivamente sobre esta dimensién, mientras que esta
variable no parece tener la misma capacidad de influencia en el resto de casos (tabla 44).
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TABLA 43: PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES E EL ICV EN FUNCION DE LA INDEPENDENCIA ECONOMICA, LA FUENTE PRINCIPAL DE INGRESOS y EL NIVEL DE ESTUDIOS. PUNTUACIONES

ESTANDAR (ANOVA)
. B M BM D B AL S DR v
N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Independenci Es independiente 119 11,1 11,5 10,0 12,9 8,6 13,2 (*) 11,9 11,9 (*) 110,3 (*)
aeconémica  No es independiente 70 10,6 11,3 9,4 12,7 7,8 11,8 11,7 10,9 105,9
(*)
Fuente de Servicios Sociales 73 10,7 10,9 9,1 (*) 12,6 8,3 12,2 (*) 11,0 (*) 10,8 (*) 105,2 (*)
ingresos Otras fuentes de 116 11,1 11,8 10,2 13,0 8,2 13,0 12,3 11,9 110,8
ingresos
Nivel Sin estudios o 70 10,8 11,4 9,6 12,2 (*) 8,0 12,6 11,5 11,5 112,1
estudios primarios
Superiores a 121 11,0 11,5 9,9 13,3 8,4 12,7 12,0 11,5 107,6
primarios

Nota (*): En el caso de la variable independencia econdmica se han eliminado los casos en los que se dan “otras situaciones”-
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TABLA 44: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LA INDEPENDENCIA ECONOMICA SEGUN PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN

PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.

Independencia  Es independiente 119 11,1 11,5 10,0 12,9 8,6 13,2 (*) 119 11,9 (*) 1103 (%)
econémica "N egindependiente 70 10,6 11,3 9,4 12,7 7,8 11,8 11,7 10,9 105,9
33-65 Es independiente 74 11,2 11,6 9,9 13,4 8,6 13,3 (*) 121 11,8  (*) 111,2
§ g No es independiente 47 10,7 11,7 9,3 12,9 8,3 12,2 12,1 10,8 107,5
E % >65 Es independiente 41 10,9 11,1 10,2 12,0 8,4 12,9 (*) 11,2 12,0 108,3
g é’ No es independiente 22 10,4 10,4 9,8 12,4 7,0 11,2 10,9 11,0 102,8
< Sin ingresos Es independiente 102 11,4 11,5 10,1 13,1 8,8 13,3 (*) 11,8 12,0 (*) 111,3
é E No es independiente 61 11,0 11,5 9,7 13,0 8,2 12,2 11,8 11,0 107,9

g § Con ingresos Es independiente 17 9,1 11,1 9,1 12,0 7,3 12,6 (%) 12,5 11,1 104,5 (*)
& No es independiente 9 8,1 10,1 7,3 11,0 5,2 9,4 10,6 10,1 92,3
" Es auténomo/a Esindependiente 30 12,1 12,6 9,2 14,0 7,9 14,6 12,6 12,7 114,6
g % No es independiente 9 10,4 12,9 9,4 13,6 8,8 13,8 12,6 12,4 112,9
ﬁ ; Requiere Es independiente 88 10,7 11,1 10,2 12,5 8,8 (*) 12,7 (%) 11,6 11,6 (*) 108,5
z apoyos No es independiente 60 10,7 11,2 9,4 12,7 7,8 11,5 11,6 10,7 105,2
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TABLA 45: PUNTUACIONES EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y ELICV EN FUNCION DEL NIVEL DE ESTUDIOS SEGUN PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN PSIQUIATRIA Y
NECESIDADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Nivel Sin estudios o primarios 70 10,8 11,4 9,6 12,2 (%) 8,0 12,6 11,5 11,5 107,0
estudios o riores a primarios 121 11,0 11,5 9,9 13,3 8,4 12,7 12,0 11,5 109,6
Lo 33%-65% Sin estudios o primarios 47 11,0 11,8 9,7 12,7 8,5 12,9 11,8 11,8 109,4
; é Superiores a primarios 75 11,7 13,3 11,0 14,7 10,3 13,7 13,0 12,3 110,1
E % >65% Sin estudios o primarios 21 10,5 10,5 9,8 11,1 (*) 7,0 12,2 10,8 10,8 (*) 102,6
g %’ Superiores a primarios 43 11,0 11,6 9,7 13,5 8,5 12,9 12,3 11,2 108,1
< Sin ingresos  Sin estudios o primarios 63 11,1 11,6 9,8 12,3 (*) 8,2 12,8 11,5 11,7 108,5
é E Superiores a primarios 101 11,4 11,5 10,1 13,5 8,8 12,8 11,9 11,6 110,8
('5 8 Con Sin estudios o primarios 7 8,1 9,9 7,4 10,6 6,1 10,4 10,7 9,9 93,4
=g ingresos Superiores a primarios 20 92 11,2 9,0 12,1 6,7 12,0 12,3 11,3 103,4
% Es Sin estudios o primarios 22 11,9 12,2 9,4 13,5 8,1 14,6 12,2 12,9 1139
g g autdnomo/a o primarios 17 11,4 13,2 9,1 14,4 8,2 14,1 13,1 12,3 114,6
‘tu’: & Requiere Sin estudios o primarios 47 10,1 10,9 9,6 11,4 (*) 7,9 (*) 11,5 11,0 10,8 103,1 (%)
z aPOYOS g\ periores a primarios 103 11,0 11,2 10,0 13,1 8,5 12,5 11,9 11,4 109,0
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FACTORES HIPOTESIS RELACIONADAS CON EL EMPLEO Y LOS RESULTADO RESULTADO

RECURSOS DE OCIO ICV DIMENSIONES
Las personas que trabajan (independientemente de la
modalidad)son las que presentan los niveles mds altos en el v
Indice de Calidad de Vida asi como en algunas dimensiones v (BE,BM,AUy
de calidad de vida. DR)
EMPLEO
Se espera una asociacion significativa entre el Indice de
Calidad de Vida y los anos de experiencia laboral asi como en v
algunas de las dimensiones de la calidad de vida. X (AU)
OCIO Y TIEMPO Las personas que utilizan los servicios de ocio y tiempo libre v
LIBRE presentan niveles mds altos en el indice de Calidad de Vida v (BM, BE, 1)

asi como en algunas dimensiones de calidad de vida.

Tanto los recursos de ocio como aquellos orientados a facilitar el acceso al empleo inciden
positivamente en la calidad de vida de las personas que se benefician de ellos, en general y
especialmente en algunas dimensiones en concreto (tabla 46).

El andlisis en relacion con el empleo pone de manifiesto que el hecho de contar con un
empleo (incluyendo los casos de personas atendidas en Centros Especiales de Empleo asi
como en Centros Ocupacionales) incide positiva y significativamente en el indice de Calidad de
Vida de las personas usuarias. Las personas con empleo obtienen también puntuaciones
significativamente mas altas en las dimensiones: Bienestar Emocional, Bienestar Material,
Autodeterminacion y Derechos.

El andlisis desagregado indica que el hecho de contar con un empleo favorece la calidad de
vida sobre todo en el grupo de personas con un porcentaje de discapacidad de entre 33% vy
65% un grupo en el que intervienen menos otros factores (tabla 47).

El tiempo de experiencia laboral parece estar asociado positivamente con la dimension de
Autodeterminacion. Cuanta mayor experiencia laboral poseen las personas usuarias mayores
cotas alcanzan sus indices en esta dimensidn.

Por otro lado, acudir a los servicios de ocio y tiempo libre también incide positivamente en la
calidad de vida de las personas con enfermedad mental.

En general, las diferencias se presentan con mayor significatividad entre quienes acuden a
este servicio y quienes no en las dimensiones de Bienestar Material y Bienestar Fisico. Un
analisis mas detallado pone de manifiesto que el hecho de acudir a este servicio establece
diferencias significativas en prdacticamente todas las dimensiones cuando las personas son
auténomas (Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo
Personal, Bienestar Fisico, Autodeterminacién y Derechos). Mientras que entre el colectivo de
personas con necesidades de apoyo (mayoritario entre las personas usuarias de FEDEAFES), las
diferencias son especialmente notables en las dimensiones de Bienestar Fisico e Inclusidn
Social (tabla 48), de modo que serd importante no perder de vista el influjo de esta variable
sobre esta ultima dimension.
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TABLA 46: PUNTUACIONESEN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA EN FUNCION DE LA RELACION CON EL EMPLEO, LA EXPERIENCIA LABORAL Y EL USO DEL SERVICIO DE OCIO Y TIEMPO

LIBRE. PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA Y COEFICIENTE DE CORRELACION DE PEARSON)

N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Relacion con el Cuenta con empleo 42 12,0 (%) 12,1 10,6 (%) 13,3 8,4 13,6 (*) 12,3 12,5 (*) 1139 (¥
empleo No cuenta conempleo 147 10,6 11,3 9,6 12,8 8,2 12,4 11,6 11,3 107,2
Experiencia Pearson Correlation 188 0,035 0,051 0,119 0,074 -0,057 0,196 (*) 0,010 0,069 0,081
laboral Sig. (2-tailed) 0,633 0,489 0,103 0,315 0,433 0,007 0,894 0,346 0,270
Servicio ocio y Acuden a este servicio 81 10,5 11,3 9,3 (*) 12,4 6,6 (*) 12,4 12,2 11,4 105,7 (*)
tiempo libre (*) " No acuden a este 110 11,2 11,5 10,2 13,2 9,5 12,8 11,5 11,6 110,8
servicio
Nota (*): dentro de esta variable se contabilizan aquellas personas que acuden a algun servicio de ocio y tiempo libre tanto dentro como fuera de las asociaciones de FEDEAFES.
TABLA 47: ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y SIGNIFICACION DE LAS DIFERENCIAS EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LA TENENCIA DE EMPLEO SEGUN
PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD Y NECESIDADES DE APOYO (VALORACION PROFESIONALES DE REFERENCIA). PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)
N PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.
Relacién con Cuenta con empleo 42 12,0 (*) 121 106 (*) 13,3 8,4 136 (*) 123 12,5 (%) (*)
elempleo  Ng cuentaconempleo 147 10,6 11,3 9,6 12,8 8,2 12,4 11,6 11,3
Lo 33-65 Cuenta con empleo 28 12,0 12,5 10,7 (*) 13,6 9,0 13,9 (*) 12,9 12,9 (*) 1166 (%)
é é No cuenta con empleo 92 10,7 11,4 9,4 13,1 8,3 12,6 11,8 111 107,9
E % >65 Cuenta con empleo 14 11,8 11,2 10,3 12,5 7,2 13,1 11,2 11,6 108,4
g é’ No cuenta con empleo 50 10,5 10,8 10,0 12,1 8,0 12,0 11,1 11,6 105,7
" Es Cuenta con empleo 21 12,4 (*) 13,0 10,0 13,8 8,1 14,5 13,3 12,9 117,0
g S auténomo/a — - onempleo 15 10,9 12,2 8,3 13,9 8,1 14,2 11,7 12,3 111,0
% i Requiere Cuenta con empleo 21 11,5 11,1 11,1 (%) 12,7 8,7 12,8 11,4 12,1 (*) 1108
z aPOYOS "o cuenta conempleo 127 10,6 11,1 9,7 12,6 8,3 12,1 11,6 11,1 106,7
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TABLA 48: ESTADISTICOSY SIGNIFICACION DE LAS DIFERENCIAS EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV EN FUNCION DE LA ASISTENCIA AL SERVICIO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE
SEGUN TENENCIA DE EMPLEO, PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES. PUNTUACIONES ESTANDAR (ANOVA)

N PE Sig. PE Sig. PE  Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.

Servicio ocio  Acuden a este servicio 81 10,5 11,3 9,3 (*) 12,4 6,6 (*) 124 12,2 11,4 105,7 (%)
:;;::mpo No acuden a este servicio 110 11,2 11,5 10,2 13,2 9,5 12,8 11,5 11,6 110,8
" Cuenta con Acuden a este servicio 13 12,1 11,5 10,2 11,8 (*) 65 (*) 13,2 12,4 12,3 109,3
N 9 empleo No acuden a este servicio 29 11,9 12,3 10,8 13,9 9,3 13,9 12,3 12,6 115,9
E % No cuenta Acuden a este servicio 66 10,2 11,3 9,2 12,6 6,7 (*) 123 12,0 11,2 105,1
= conempleo T\ " uden a este servido 81 11,0 11,2 9,9 12,9 9,5 12,5 11,2 11,3 109,0

Lo 33-65% Acuden a este servicio 48 10,6 11,6 9,1 (* 125 (¥ 6,7 (*) 125 12,6 11,0 106,2 (%)
é é No acuden a este servicio 74 11,3 11,7 10,1 13,6 9,6 13,1 11,8 11,7 112,2
§ % >65% Acuden a este servicio 29 10,5 10,7 9,8 12,0 6,3 (*) 123 11,6 11,9 104,9
g é’ No acuden a este servicio 35 11,0 11,1 10,3 12,3 9,0 12,2 10,7 11,4 107,4

- Es Acuden a este servicio 16 10,6 (*) 11,2 (% 8,0 (* 124 (*) 57 (¥ 133 (*) 11,6 12,0 (*) 1044 (%)
g S autnomo/a T den a este servido 23 12,5 13,7 10,1 14,9 9,8 15,1 13,2 13,0 121,0
E i Requiere Acuden a este servicio 63 10,5 11,4 9,6 12,4 6,9 (*) 121 12,3 (*) 11,2 105,9
z apoyos No acuden a este servicio 87 10,9 11,0 10,2 12,7 9,4 12,2 11,1 11,3 108,1
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5.- PRINCIPALES CLAVES QUE DERIVAN DE LOS DATOS

Con el fin de no solo realizar una sintesis de los principales resultados del estudio sino facilitar
ademas, la reflexion en relacidn con los mismos se realiza una exposicion de claves en torno a
cuatro ejes que se han considerado mas reveladores:

1. Perfil de personas usuarias de las entidades de FEDEAFES: ¢a qué personas atendemos
y a quién no atendemos desde las asociaciones de personas afectadas?

2. Recursos de atencion al colectivo éson suficientes?

3. Factores personales con influjo sobre las dimensiones de calidad de vida étenemos los
distintos agentes que atendemos al colectivo detectadas estas areas de trabajo?

4. Factores contextuales con influjo sobre las dimensiones de calidad de vida étenemos
presentes estos factores en la intervenciodn los distintos agentes implicados?

PERFIL DE LAS PERSONAS USUARIAS ¢{A QUE PERSONAS ATENDEMOS Y A QUIEN NO
ATENDEMOS?

Edad e EI67,5% de la poblacion atendida consultada tiene mas de 40 afios. El
intervalo de edad con mayor representacién es el que va de los 41 a
los 50 afios (38,7%). La edad media del colectivo se situa en los 44
afios y el valor mas frecuente es 45 afios.

Aios de e Mas de la mitad de las personas consultadas fueron diagnosticadas
evolucidon de con enfermedad mental cuando tenian entre 18 y 25 afios. La edad
la media del primer diagndstico ronda los 25 afios (24,3 en el caso de los
enfermedad hombres y 26,2 afos en el caso de las mujeres).

e El 82,5% de las personas que estan siendo atendidas de forma estable
en estas organizaciones lleva mas de 10 afios con una enfermedad
mental diagnosticada. La media ronda los 19 afos.

Sexo e Aproximadamente siete de cada diez personas atendidas en los
principales servicios estables de las asociaciones de FEDEAFES son
hombres, mientras que las mujeres representan el 33% del colectivo.

e Mientras casi la mitad de los hombres llevan siendo atendidos en la
asociacion mas de 5 afos, el porcentaje de mujeres con dicha
antigliedad como personas usuarias ronda el 35%.

e Algunos estudios previos (en relacién con la igualdad) advierten de
gue la menor presencia de mujeres en estas asociaciones y su
incorporacién mas reciente es desproporcionada con respecto a la
prevalencia de la enfermedad y guarda relaciéon con varios factores
contextuales (rol tradicional femenino que vincula a las mujeres con el
ambito doméstico, papel sobreprotector de las familias,
androcentrismo en el disefio de servicios, percepcién y sensibilidad de
las y los profesionales que intervienen con el colectivo, etc.).

Diagnéstico e El diagndstico principal de la mayor parte de las personas con
enfermedad mental atendidas por los principales servicios de las
asociaciones de forma estable es el de esquizofrenia (72,6%).El 11,2%
de las personas atendidas presentan un trastorno de la personalidad,
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el 8,9% un trastorno bipolar y el 7,3% depresiéon mayor.

Los datos desagregados para cada una de las asociaciones muestran
una distribucion de casos segun diagndstico desigual, lo que guarda
cierta relacidn con el diferente peso de las plazas concertadas en cada
una de ellas y los criterios de derivacion de otros recursos con quienes
se trabaja en cada uno de los territorios histéricos.

Algunos éA qué perfiles de personas no estamos llegando (jovenes, personas
interrogantes diagnosticadas recientemente, mujeres, diagndsticos distintos a la
al hilo de esquizofrenia...?

estos datos éPor qué (en relacion con nuestros servicios, con la coordinaciéon con otros
recursos, etc.)?
é¢Quién esta atendiendo a esas personas?

El 60% de las personas encuestadas tiene reconocido un grado de
dependencia moderado (grado 1) o severa (grado 1), si bien casi un
tercio de las personas no han realizado pruebas de valoracién.

De acuerdo con la valoracion de las y los profesionales de referencia
casi 8 de cada 10 personas atendidas tienen necesidades de apoyo
para cubrir necesidades basicas de la vida diaria.

El 52% de las personas con enfermedad mental que requieren de
apoyo reciben mayoritariamente apoyo profesional, en un 45,3% de
los casos el principal apoyo recae en las familias y un 2,7% de las
personas consultadas no recibe apoyo a pesar de necesitarlo.

El 44,1% de las personas consultadas cuenta con dos o menos
familiares cercanos o amistades intimas a quienes poder recurrir (red
de apoyo informal).

Sélo el 47,4% de las personas consultadas sigue de manera regular un
tratamiento psicoldgico (bien sea a través de los servicios de las
asociaciones de FEDEAFES o de otros recursos),un 5,3% sigue un
tratamiento de estas caracteristicas aunque no lo hace de manera
regular y el 47,4% no sigue ningun tratamiento psicoldgico, a pesar de
que -de acuerdo con las guias de atencién a personas con estas
patologias- el tratamiento psicoldgico podria ser mas que
recomendable en la mayoria de los casos.

Necesidades °
de apoyo
[ ]
[ ]
[ ]
Atencion °
psicoldgica
Ayudas .
econdmicas
[ ]

Sélo un 12,2% de las personas consultadas vive de sus propios
ingresos a través del empleo. Buena parte de las personas de este
colectivo que han accedido a un empleo no dispone de un salario
suficiente para mantener cubiertas sus necesidades (un 22,2% tiene
empleo bien sea en modalidad protegida o no).

Los ingresos econdémicos del 40,7% de las personas encuestadas
provienen fundamentalmente del Régimen de la Seguridad Social
(pensiones por incapacidad permanente, jubilacion, orfandad...) y para
otro 38,6% su fuente principal de ingresos proviene del sistema de
Servicios Sociales (RGI, pension no contributiva por dependencia...).
Aquellas personas cuyos ingresos dependen del sistema de servicios
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sociales veran condicionado su futuro en mayor medida y en este
sentido cabe prestar especial atencién a la situacién de las mujeres
quienes presentan una tasa por encima de la media.

e Enun 8,5% de los casos la fuente principal de ingresos no coincide con
ninguna de las anteriores (se trata de personas que no acceden a
ayudas sociales, ni al empleo, ni a pensiones contributivas, etc.) y
fundamentalmente es la familia la que esta dando soporte econdmico.

Ayuda a e En torno a un 15% de las personas que requieren de apoyos viven
domicilio solas actualmente.
e Un 34,5% de las personas con enfermedad mental que viven solas
estan recibiendo este servicio.

Asociaciones e (Casi 9 de cada 10 personas cuyo diagndstico principal es de
esquizofrenia y son atendidas en estas organizaciones, susceptibles de
ingresar en psiquiatria, no lo han hecho.

Algunos éSe estan cubriendo las necesidades del colectivo?
interrogantes ¢Dodnde estan las principales carencias?
al hilo de ¢éA qué se deben las lagunas?

estos datos é¢Hasta qué punto la labor de las asociaciones puede estar jugando un papel
importante de amortiguacion de recaidas?

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA MAS AFECTADAS POR LOS FACTORES PERSONALES DE
LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL ¢ TENEMOS DETECTADAS ESTAS AREAS DE

TRABAJO?
Calidad de e El colectivo estudiado presenta sus mejores indices en las
Viday dimensiones Desarrollo Personal (76,4) y Autodeterminacion (75,8),
dimensiones mientras que los mayores déficits se aprecian en las dimensiones de

Calidad de Vida relativas al Bienestar Fisico (35,4) y el Bienestar
Material (50,0), seguido de Bienestar Emocional (60,0) y Relaciones
Interpersonales (64,1).

e Las personas con mejor autopercepcion de su calidad de vida y mayor
satisfaccidn con su salud alcanzan también mejores puntuaciones en
el test de Calidad de Vida de la escala GENCAT. Si bien las personas
usuarias tienden a ser mas optimistas a la hora de valorar su calidad
de vida: el 47,1% de ellas percibe su calidad de vida como buena o
muy buena mientras que de acuerdo con la escala Gencat un 33,5%
de las personas usuarias presenta un indice de Calidad de Vida que
podria considerarse alto.

Factores e Un tercio de las personas consultadas cuenta con algun diagndstico
personales afiadido ademds de enfermedad mental. Las personas que presentan
que limitan la otros diagnodsticos afadidos tienen un indice de Calidad de Vida
Calidad de significativamente mds bajo que el resto y peores puntuaciones en las
Vida dimensiones Relaciones Interpersonales, Bienestar Material,

Desarrollo Personal, Bienestar Fisico y Autodeterminacion.
e Dos tercios de las personas encuestadas cuentan con un porcentaje de
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discapacidad de entre 33% y 65% mientras que un tercio tiene un
porcentaje de discapacidad superior al 65%. 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 Inclusidn Social retroceden.

e De acuerdo con la valoracion de las y los profesionales de referencia
casi 8 de cada 10 personas atendidas tienen necesidades de apoyo
para cubrir necesidades bdsicas de la vida diaria y un 60% tiene
reconocida una dependencia moderada o severa. 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).

o Un 14% de las personas consultadas tuvieron algun ingreso en
psiquiatria en el ultimo afo. El indice de Calidad de Vida de las
personas que han ingresado esta significativamente por debajo del de
quienes no han ingresado (con independencia de las necesidades de
apoyo), especialmente entre las personas con un porcentaje de
discapacidad entre el 33% y el 65% (esta ultima variable parece tener
mas fuerza, si bienestos datos deben tomarse con cautela debido al
reducido tamafio muestral).

Algunos éLos diferentes agentes estan trabajando de forma mas intensiva sobre
interrogantes aquellas dimensiones en las que el colectivo adolece de mayores
al hilo de limitaciones?
estos datos é¢Hasta qué punto tenemos identificados los diferentes puntos débiles segin
perfil especifico de la persona usuaria?
¢Como se esta trabajando sobre estas dimensiones?
éNos sirven las herramientas existentes para evaluar la calidad de vida de
las personas con enfermedad mental?

FACTORES CONTEXTUALES CON MAYOR POTENCIAL DE INCIDENCIA POSITIVA SOBRE LA
CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL ¢LOS TENEMOS PRESENTES

EN LA INTERVENCION?

Factores e [l 37% del colectivo no dispone de independencia econdmica. Las
contextuales personas que disfrutan de una independencia econdmica obtienen
que puntuaciones mejores en Calidad de Vida, especialmente en la
potencian la dimensidn de Autodeterminacion y Derechos, con independencia del
Calidad de porcentaje de discapacidad de la persona o del hecho de que haya
Vida ingresado o no en psiquiatria en el dltimo afio.

e El 77% no tiene pareja actualmente. La red de apoyo informal media se
compone de 5 personas aunque lo mds frecuente es que ésta esté
compuesta por no mds de dos personas. El tamafio de la red informal
de apoyo se asocia positivamente con el indice de Calidad de Viday en
las dimensiones Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales,
Bienestar Fisico, Autodeterminacién, Inclusion Social y Derechos,
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sobre todo en el caso de personas con un porcentaje de discapacidad
moderado, asi como entre las personas que no han ingresado en la
unidad de psiquiatria durante el tltimo afio.

e (Casi ocho de cada diez personas consultadas carece de empleo y las
personas que cuentan con un empleo ordinario (con apoyo)
representan un 2,6% del total. La media de afios de experiencia laboral
de este colectivo se situa en poco mds de 8 afios, pero el 12,8% no
tiene ninguna experiencia laboral y una de cada cuatro personas tiene
menos de 3 aflos de experiencia. Contar con un empleo incide positiva
y significativamente en el indice de Calidad de Vida de las personas
usuarias de FEDEAFES, sobre todo en el grupo de personas con un
porcentaje de discapacidad de entre 33% y 65% un grupo en el que
intervienen menos otros factores. Las personas con empleo obtienen
también puntuaciones significativamente mas altas en las dimensiones
Bienestar Emocional, Bienestar Material, Autodeterminacion vy
Derechos.

e Un 42,2% de las personas consultadas hace uso deservicios de ocio y
tiempo libre, el 40,8% son usuarias de este servicio en alguna de las
asociaciones de FEDEAFES. Acudir a los servicios de ocio y tiempo libre
incide positivamente en la Calidad de Vida de las personas con
enfermedad mental y buena parte de las dimensiones, sobre todo en
el caso de personas autéonomas pero también, entre quienes
presentan necesidades de apoyo. En estos casos las diferencias son
mas notables en las dimensiones de Bienestar Material, Bienestar
Fisico e Inclusién Social.

Algunos ¢El sistema actual tiene en cuenta estos factores?
interrogantes ¢Como pueden los distintos agentes reforzar el trabajo que se esta haciendo
al hilo de actualmente en esta direccion?

estos datos
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6.- REFLEXIONES FINALES EN RELACION CON LA RESPUESTA ACTUAL Y
ORIENTACIONES DE MEJORA

Considerando los cuatro ejes en los que se han agrupado los datos del analisis cuantitativo, se
ha reflexionado en torno a los principales interrogantes que derivan de dichos datos y se han
revisado los aspectos de la respuesta actual que estan funcionando mejor, los que necesitan
de algin cambio y el sentido en el que debiera darse el cambio para resolver las lagunas o
déficits actuales.

Con todo identificar los factores que mas afectan a este colectivo en las diferentes
dimensiones de Calidad de Vida ha permitido reflexionar sobre el modelo de atencidon actual y
avanzar en la identificacion de una serie de orientaciones de mejora en la respuesta a las
personas con enfermedad mental, las cuales se exponen en este apartado.

é¢Qué cuestiones nos preocupan en relacion con los perfiles? ¢COmo podriamos mejorar la
respuesta colectivamente?

Sobre la atencion a personas jovenes, primeros episodios, mujeres, diagndsticos diferentes a
la esquizofrenia...

El escenario actual obliga a considerar que la realidad en la que operan los distintos agentes
Ilamados a contribuir en la mejora de la calidad de vida de las personas con enfermedad
mental estd en constante cambio. Mas alla de la esquizofrenia y de los trastornos mas crénicos
cabe considerar que emergen nuevos perfiles que requieren de atencidon diferenciada:
personas jévenes, personas con patologias duales, perfiles infantojuveniles, diagndésticos de
trastorno de personalidad, mujeres, consumos tdxicos, trastornos de comportamiento, falta de
control de impulsos, etc. Se hace cada vez mas necesario que los distintos agentes asuman la
prioridad de ampliar el conocimiento y de cuantificar esos nuevos perfiles asi como de realizar
una profunda reflexidn sobre el tipo de atencién que precisan estos perfiles y el modo de
abordar una atencién compartida para adecuar las respuestas y trabajar con coherencia. Asi en
relacién con los trastornos de personalidad hay que hacer referencia a la necesidad de
articular una serie de medidas relativas a la atencién de estas personas, como ha puesto de
manifiesto el Ararteko mediante la recomendacién 86/12*.

Parece que desde el Sistema de Salud se debe avanzar hacia una accién mas proactiva en la
atencién de determinados perfiles con dificultades, cambiar el “esperar a que el paciente
venga” por la proactividad, la atencion domiciliaria en determinados supuestos.

Tradicionalmente las organizaciones del Tercer Sector Social han venido encargandose de
atender a personas en situacion de mayor vulnerabilidad, cronicidad, su labor ha estado muy
pegada a la cobertura de aquellas necesidades que en menor medida se estaban atendiendo,
etc. Sus recursos son limitados y a menudo deben priorizar las necesidades a las que dan
respuesta. Ahora bien, teniendo en cuenta que los escenarios en los que operan son cada vez
mas complejos y cambiantes y considerando la importancia de adoptar un enfoque sobre la
enfermedad mental amplio, cabe abrir procesos de reflexion estratégica dentro de las propias
organizaciones sociales que tengan en cuenta las nuevas necesidades detectadas e

44 L. . . . - L.
Resolucién del Ararteko, de 23 de noviembre 2012, por la que se recomienda a Osakidetza- Servicio Vasco de Salud la adopcién
de una serie de medidas generales relativas a la atencidn de las personas con trastornos graves de la personalidad.
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insuficientemente cubiertas, revisando periédicamente su misién, y valorar la posibilidad de
emprender iniciativas innovadoras para responder a la realidad especifica de algunos de estos
colectivos en colaboracién con otros agentes, ya que es dificil poder atenderlos de manera
adecuada en los recursos disefiados en la actualidad.

Para la puesta en marcha de proyectos innovadores en colaboracidn con otros cobran especial
importancia los espacios de encuentro entre organizaciones del mismo ambito y también de
ambitos distintos y limitrofes que procuren el intercambio de conocimiento, experiencias y
buenas practicas, por lo que seria deseable promoverlos.

Requiere especial mencién el caso de las mujeres, como se ha venido sefialando en
investigaciones previas, sigue notdndose una escasa presencia de mujeres en los recursos por
lo que se hace necesario articular canales de aproximacién a la poblacion femenina con
enfermedad mental. Debe tenerse en cuenta la dimensién de género en ambos sistemas
(salud, servicios sociales y entidades del tercer sector) para la planificacién de los recursos y la
derivacion.

Los distintos agentes que intervienen con el colectivo consideran muy importante fomentar el
trabajo de intervencidon temprana con las personas con enfermedad mental. Aunque existen
algunos programas que ofrece Osakidetza parece conveniente seguir avanzando en esta linea 'y
consensuar y coordinar con Sanidad otro tipo de recursos mds alld de los de recuperacion
Psicosocial. Concretamente las organizaciones del Tercer Sector Social consideran que no
disponen de recursos suficientes para atender con actividades y servicios especificos esta
realidad (ademas de las que ya atienden), pero si ven claro su papel en clave de incidencia
politica. Seria interesante promover y apoyar las actividades de estas entidades que guardan
relacién con otras funciones mds alla de la prestacién de servicios como es dar a conocer las
necesidades detectadas, reivindicar derechos para que la administracion publica articule
instrumentos que permitan dar respuesta a estas realidades, etc.

No obstante, cabe apuntar que a menudo tan importante como intervenir es respetar los
ritmos de los procesos. A menudo las personas que son diagnosticadas con enfermedad
mental y sus familias necesitan vivir un proceso de toma de conciencia y aceptacidn, de duelo,
asi como de socializaciéon de la realidad a su entorno cercano que conlleva que pase un cierto
tiempo entre el diagndstico y el acercamiento de estas personas a las organizaciones sociales
que pueden ofrecerles apoyo. También parece que este distanciamiento de estos recursos en
los primeros afios podria estar relacionado con una cierta estigmatizacion de las
organizaciones sociales, cuya actividad se ha venido asociando mayoritariamente con casos
cronicos de personas dependientes, etc. Parece razonable que se activen estrategias de
distinto tipo para intensificar la labor de dar a conocer socialmente el trabajo de estas
entidades desde una perspectiva mds global y conseguir que la atencién a las familias sea lo
mas temprana posible a fin de poner a su disposicion un mayor nimero de recursos de
informacién, orientacién y apoyo.

é¢Qué cuestiones nos preocupan en relacién con los recursos? ¢Como podriamos mejorar la
respuesta colectivamente?

Sobre las ayudas econémicas...
En el debate sobre el copago suelen encontrarse dos visiones, la que pone el acento en la

preocupacién por su efecto disuasorio y la que lo concibe como un factor de compromiso a
partir de la participacién de las personas usuarias en los recursos y programas. Aunque algunas
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personas se inclinan por esta segunda forma de entender el copago, mayoritariamente se ha
manifestado una preocupacion por las consecuencias que esta teniendo en algunos casos que
no llegan a ser atendidos profesionalmente cuando deben asumir una parte del coste.

Si bien las familias asociadas parecen estar mas concienciadas en este sentido, se ha advertido
de un riesgo al que parece conveniente prestar atencion ya que en aquellos casos en los que la
prestacion econdmica para el apoyo familiar de personas con enfermedad mental representa,
especialmente en el actual contexto de crisis, una fuente de ingresos significativa para el
sustento familiar se tiende a declinar la opcion de una plaza en un centro de dia, etc. En este
sentido, resulta fundamental asegurar una libre disposicién que permita la socializacién y la
participacién en comunidad de estas personas usuarias.

En la medida en que el copago es una realidad que preocupa a distintos agentes, se propone
gue la reflexién en torno a este tema pueda fundamentarse en datos que constaten el riesgo al
qgue se ha aludido. Es decir, parece conveniente que los distintos actores se involucren en
detectar y cuantificar los casos a fin de dar a conocer las consecuencias y poder orientar la
toma decisiones.

Sobre la atenciodn psicoldgica...

Se entiende que desde Osakidetza se debe incrementar los servicios y recursos de atencion
psicolégica a las personas con enfermedad mental de forma complementaria a la atencién
psiquiatrica, que permita un abordaje mixto que incluya el tratamiento farmacolégico vy la
psicoterapia.

Sobre la atencion psicosocial...

Se entiende también, que es muy necesario ampliar los programas de atencién psicosocial
combinandolos con otros programas dirigidos al colectivo.

Sobre el actual modelo de atencion...

Se ve completamente necesario avanzar en la flexibilizacion del sistema de recursos de
atencién al colectivo de enfermedad mental y sus familias consiguiendo una mayor
bidireccionalidad en los procesos, procurando itinerarios en ambas direcciones que permitan
avanzar en autonomia e incluso retroceder cuando es necesario en contexto de proteccién.

Actualmente los recursos son “cerrados” por cuanto el protocolo y criterios de acceso a los
mismos estan muy delimitados y reducen las posibilidades de “probar”, “avanzar y
retroceder”, “volver a un recurso que se desestimd en un momento dado”, etc. Debido a ello,
a menudo se corre el riesgo de que los y las propias profesionales “sobreprotejan” a las
personas usuarias y tengan miedo de dar pasos sobre los que no tienen plena seguridad
(“tienes derecho a este recurso aqui y ahora y cuando lo dejas debes empezar de nuevo”). El
sistema estd demasiado burocratizado, es rigido y no permite que los procesos individuales
fluyan, no esta siendo capaz de adaptarse a las caracteristicas de un colectivo que a menudo

pasa por episodios de crisis que posteriormente se revierten, altibajos, etc.

Se ha debatido en torno al siguiente interrogante écuando acaba la rehabilitacién? Algunas
personas se muestran partidarias de asumir que al tratarse de una enfermedad crdnica los
recursos de atencién siempre deban estar ahi, no hay un alta definitiva. Mientras que otras
personas, entienden que recuperacion puede no ser sindnimo de sanacién de modo que hay

92 |



que sensibilizar a las y los profesionales para que identifiquen este momento y sean capaces
de “soltar” y/o derivar.

Se entiende que el hecho de estar en determinados recursos prolongadamente estigmatiza a la
persona usuaria y por eso se ve necesario reflexionar sobre cémo “soltar” sin que estas
personas caigan al “vacio” superando los miedos (“el problema es que no siempre existe una
red cuando se suelta a la persona y esto dificulta el desenganche profesional y genera
dependencia”). En este sentido, se ha hablado de la importancia de que el sistema procure
recursos intermedios (de menor intensidad, itinerarios de actividad diurna...), asi como no se
olvide de promover férmulas que garanticen preservar las redes informales de apoyo, etc.

Algunas organizaciones han detectado (a partir de experiencias de autogestion de personas
con enfermedad mental en las que se les da voz y deciden) que las mayores resistencias al
cambio provienen de las familias y las y los profesionales. Por eso, se considera interesante
gue en paralelo a lo expuesto anteriormente se avance también, en sensibilizacion y formacion
a familias y profesionales de la intervencién directa para que confien en un modelo de
recuperacion que se basa en el trabajo sobre el desarrollo de las capacidades de las personas.

El sistema sanitario y el sistema social deben tomar mayor conciencia de la imposibilidad de
responder en solitario a los desafios actuales y ser capaces de superar estereotipos para crecer
en relacidn con otros, lo que nos sitla ante uno de los retos mds importantes: desarrollar la
atencidén sociosanitaria. El trastorno mental requiere de una intervencién multidisciplinar, de
una respuesta global y coordinada entre todos los sistemas, por eso ha de promoverse una
mayor coordinacién entre los dos sistemas, asi como articular modelos de coordinacién que
consideren tanto la esfera del sector publico como la del Tercer Sector Social reconociendo su
relevante contribucién social y la singularidad del valor de su intervencién.

Aunque se estan dando pasos importantes en este sentido (firmas de protocolos mdltiples,
aplicaciones informdticas de colaboracion, foros diversos...) la dificultad a la hora de conseguir
un acercamiento entre estos dos mundos guarda relacién con algunos rasgos que son propios
de cada uno de los dmbitos: el sistema sanitario tiene un reconocimiento como derecho
fundamental, el derecho a los recursos es universal y en general es menos normativo; mientras
que el acceso a los recursos del sistema de servicios sociales ha estado mucho mas delimitado
por el cumplimiento de determinados requisitos, etc. En definitiva no resulta facil unificar
criterios desde administraciones tan diferentes, con diferentes objetivos, metodologia, puntos
de partida, criterios...

Existen espacios de encuentro entre los distintos agentes aunque quiza no lo suficientemente
formalizados, lo que implica que la realidad de cada territorio esté muy sujeta a la
arbitrariedad de los y las profesionales con los que se va coincidiendo. Si bien desde el &mbito
de salud publico se estd intentando avanzar para conseguir una sistematica que garantice una
oferta minimamente homogénea, podria ser interesante promover espacios de encuentro
entre profesionales (del ambito sanitario, del ambito de los servicios sociales publicos y del
ambito de las entidades sociales que atienden al colectivo) que tengan un caracter mas
operativo (trascendiendo las reuniones para la gestién de caso y aterrizando las jornadas de
promocion del espacio sociosanitario), con una finalidad formativa y/o para la reflexion en
torno a necesidades detectadas, gestion e informacidn de proyectos, criterios, etc.

Asi mismo, se ve conveniente que las organizaciones sociales desplieguen mayores y mejores
estrategias de comunicaciéon que eviten que algunos y algunas profesionales del dmbito
sanitario, incluso del ambito de servicios sociales publico no conozcan con suficiente detalle el
conjunto de su actividad (mas alla de la prestacion de servicios de responsabilidad publica) ya
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que esto podria contribuir a realizar derivaciones mas adecuadas y minimizar algunas posibles
resistencias derivadas del desconocimiento de su realidad.

En definitiva parece que cabe seguir avanzando para desarrollar la atencién sociosanitaria
desde el enfoque de la corresponsabilidad, poniendo en el centro a las personas usuarias (con
derecho y voz) y compartiendo objetivos desde una perspectiva triangular (administracion
sanitaria, administracion de servicios sociales y Tercer Sector) para pasar de los actuales
“espacios de coordinacién” a drganos socio-sanitarios formales a nivel de la CAPV.

é¢Qué cuestiones nos preocupan en relacion con la calidad de vida y los factores personales
gue interfieren en ella? ¢{CO6mo podriamos mejorar la respuesta colectivamente?

Sobre la intervencion en las distintas dimensiones de calidad de vida...

Aunque el enfoque de calidad de vida es asumido por distintos agentes que han venido
tomando conciencia de la importancia de contar con la opinién de la persona usuaria en las
decisiones relacionadas con su tratamiento, su proceso vital, etc., cabe reconocer la labor de
las entidades sociales por orientar su trabajo al desarrollo del empoderamiento de las
personas usuarias. Su modelo de intervencion tiene un claro enfoque hacia las dimensiones de
desarrollo emocional y relaciones interpersonales, un camino que se considera crucial y por
tanto, por el que cabe seguir avanzando. Asi mismo, seria interesante que estas organizaciones
asumieran un rol tractor para trasladar a otros ambitos la visidon de la importancia defomentar
personas usuarias activas, con voz... y en definitiva de trabajar la dimensidon de
autodeterminacion. En este sentido hay experiencias en el campo del empoderamiento de las
personas con enfermedad mental que llevan tiempo en marcha como la del Comité de
Personas con Enfermedad Mental de FEAFES en el ambito estatal,la del propio Comité de
Personas con Enfermedad Mental de FEDEAFES,las comisiones o grupos de personas
usuariasde las asociaciones, etc.

No debe olvidarse incluir una estrategia clara contra el estigma que sufren las personas con
enfermedad mental y sus familias en la intervencién en las diferentes dimensiones de la
calidad de vida. Estrategia que debe ser transversal en los diferentes ejes de actuacion (salud,
servicios sociales, empleo, educacion, deporte.....).

Sin embargo, parece que no se estan abordando de la misma manera otras dimensiones tales
como el bienestar fisico y material. Seria interesante que a partir del desarrollo de algunas
funciones sociales que son propias del Tercer Sector Social (como la denuncia, la reivindicacién
de derechos, etc.) se reclamara una mayor atencion de estas dimensiones de la calidad de vida
del colectivo por parte de otros agentes.

Sobre la evaluacion de la calidad de vida...

Distintos agentes coinciden en sefialar que los baremos que actualmente se estan utilizando
para medir la dependencia no son suficientemente sensibles a la realidad del colectivo de
personas con enfermedad mental. Se cree oportuno que las herramientas de diagndstico sean
especificas para el colectivo y también que sean comunes para el ambito sanitario y social, que
aunen las dos perspectivas unificando lenguajes, etc. y que adopten criterios comunes
consensuados.

Ademas, se considera necesario disefar y validar herramientas de evaluacién de calidad de

vida que tengan en cuenta la visién de la propia persona usuaria. Las organizaciones sociales
han avanzado en conseguir involucrar a las personas destinatarias en el disefno de los
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programas consensuando los objetivos de la intervencidén con ellas pero es importante seguir
afianzando modelos de atencidn y gestion que cuenten con su participacién. Por otro lado, se
considera importante afianzar algunos procesos que permitan conseguir hacer el transito
entre la evaluacion-reflexién y la accion.

¢Qué cuestiones nos preocupan en relacion con la calidad de vida y los factores contextuales
que interfieren en ella? ¢ C6mo podriamos mejorar la respuesta colectivamente?

Sobre el empleo y los recursos econémicos...
El drea laboral ocupa un papel principal a la hora de hablar de calidad de vida en nuestra
sociedad. Se considera importante fomentar distintos tipos de incentivos al empleo
minimizando la burocratizacién. Se nota falta de recursos especificos de empleo con apoyo
dirigidos al colectivo.

Este colectivo tiene especiales dificultades de acceso al empleo y se considera que representa
el ultimo eslabdn de la discapacidad. Algunas personas participantes hablan del colectivo de
personas con enfermedad mental como las excluidas entre las excluidas y recalcan la
necesidad de prestar especial atencion a casos en los que confluye mas de un factor de
vulnerabilidad como el hecho de ser mujer, ser mayor de 45 afios, etc.

Existen una relacion entre los recursos de empleo y los recursos econdmicos y ambos factores
favorecen la calidad de vida del colectivo.

Se reclama agilizar los trdmites para acceder a la Renta de Garantia de Ingresos. Se presenta la
preocupacién por aquellas personas sin ningun tipo de ingreso que al estar en pisos tutelados
ven limitadas sus posibilidades de acceder a la RGI y si bien existe la posibilidad de que estos
recursos sean considerados temporales y en tal caso se posibilita el acceso a dicha ayuda el
nivel de exigencia de tramites aumenta.

También se ve conveniente que la coordinacion entre los distintos ambitos en materia de
empleo sea mas agil que lo que resulta actualmente.

Ademads, mas alld de la oferta, se habla de la importancia de avanzar en capacitacién vy
preparacion de las personas con enfermedad mental para el empleo.

Sobre los servicios de ocio...

A pesar de que los servicios de ocio no han quedado incluidos en la cartera de servicios
sociales, el estudio refleja que la intervencién a través de programas de ocio y tiempo libre
tiene efectos positivos y significativos en la calidad de vida de las personas con enfermedad
mental, de modo que cabe reivindicar una mayor implicacién de las administraciones publicas
en la promociéon de este tipo de actividades que van mas alla de los que se han reconocido
como derechos subjetivos.

Existe una relacion entre este tipo de recursos y la red de apoyo de modo que promover los
primeros contribuird a ampliar la red de apoyo y todo ello favorece la calidad de vida del
colectivo. Sin embargo, se considera que actualmente estos recursos estan infravalorados con
respecto a los recursos de empleo y la independencia econémica por eso cabe trabajar para
dar a conocer y visibilizar su potencial.

Sobre la red de apoyo informal...
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Es importante preservar y ampliar las acciones orientadas a sensibilizar, prevenir, acompafar a
las familias en el proceso de socializacion de la enfermedad para ayudarles a trascender el
ambito privado y normalizarla, mantener la red social previa de la persona afectada, etc. Y en
este campo las organizaciones del Tercer Sector social pueden desarrollar un papel importante
en coherencia con su mision.

Por otro lado, seria conveniente fomentar programas que generen encuentros (como los
programas de ocio y tiempo libre) y se orienten a fortalecer la red social informal de las
personas con enfermedad mental ya que a menudo ésta suele ser muy escasa y ello acentua el
riesgo de exclusidn social del colectivo.

En este sentido, cabe promover el desarrollo de programas psicoeducativos comunitarios
dirigidos a personas con enfermedad mental y a sus familias, que favorezcan la permanencia
de las personas en su entorno familiar, asi como la incorporacidon tras un proceso de
recuperacion a viviendas en comunidad. Siendo para esto también muy importante facilitar el
acceso a viviendas de alquiler social, asi como poder acceder a la RGI.

Por otro lado, ademas de los programas psicoeducativos pueden ser necesarios programas de

atencién domiciliaria para ayuda en actividades de la vida diaria con personal especializado en
atencién a personas con enfermedad mental.
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El siguiente cuadro recoge a modo de sintesis las claves sefialadas anteriormente:

CLAVES AMBITO
Ambito Tercer Sector Social Ambito Servicios Sociales publicos Ambito Sanidad publica Espacio comun entre distintos ambitos
Puntos fuertes Amplia trayectoria de prestaciéon de = Visibilizacion del colectivo en =  Este sector es mas Se han dado algunos pasos creando “espacios de
y servicios con personas y familias en la normativa (Ley de agil y menos coordinacion” entre sectores (aunque no muy

oportunidades:

qué
experiencias
positivas nos
parecen
destacables,
qué elementos
dan valor
afiadido alo
que hacemos,
qué podemos
aprovechar
para
conseguirlo...

situacién de especial vulnerabilidad.
Singularidad de su labor en el campo
de la ayuda mutua, socializacién, etc.
Experiencia de las entidades del Tercer
Sector Social en materia de
reivindicacion de derechos, deteccidon
de necesidades, etc.

Orientacién de su trabajo hacia el
desarrollo del empoderamiento de las
personas usuarias.

Atencion integral.

Servicios Sociales).

= Se ha ido avanzando en
sistematizacion de la
coordinacion con el Tercer
Sector Social.

normativo que el de
servicios sociales.

=  Se han ido realizando

acercamientos al
sector de Servicios
Sociales con quien
cada vez se comparte
mas informacion.

formalizados y no a todos los niveles).

Existen algunas buenas practicas de trabajo en
red (ejemplo, grupo de mujeres en algunas
asociaciones...) que estan funcionando.

Puntos débiles
y amenazas:
qué nos
preocupa mas,
qué cuestiones
podrian
mejorarse, qué
es aquello que
no estamos
cubriendo
adecuadament
e..

No llegamos a algunos colectivos con
nuevas necesidades.

Insuficientes recursos para realizar
trabajo en intervencién temprana.
Cierta estigmatizacion de las entidades
sociales.

= No Illegamos a algunos
colectivos con nuevas
necesidades.

= Déficit en recursos de
intervencion temprana.

= El copago puede tener un
efecto disuasorio al que es
preciso prestar atencién.

. En ocasiones el TTHH
establece diferencias de
acceso a recursos.

. Insuficientes recursos de
atencion psicosocial.

L Los recursos de ocio no han
sido  reconocidos como
derecho subjetivo en Ila
cartera de servicios sociales.

= Insuficiente trabajo

en intervencion
temprana.

. Insuficientes recursos

de atencion
psicoldgica.

= |nsuficiente atencion

a determinados
perfiles con
dificultades o
diagndsticos  como
trastornos de
personalidad.

=  Se piensa demasiado

en la rehabilitacion y
no en la persona.

Los itinerarios de intervencion son rigidos, no se
permiten retrocesos y no estan suficientemente
adaptados a la realidad del colectivo.

A veces se piensa que la persona usuaria es
responsabilidad unica del sector en el que estd
siendo atendida en ese momento (falta enfoque
de corresponsabilidad).

La coordinacién y el entendimiento con las y los
profesionales de unos y otros ambitos esta sujeto
a la arbitrariedad de aquellos con quienes se va
coincidiendo.

En ocasiones no se tiene en cuenta la autonomia
de las personas y se pauta en exceso lo que debe
hacer.

Existen prejuicios que deberdn superarse para
conseguir una mejor coordinacion entre ambitos.
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PROPUESTAS
DE MEJORA

Abrir procesos de reflexion estratégica
para poner en marcha programas
piloto innovadores y atender nuevas
realidades.

Crear espacios de encuentro entre
organizaciones para intercambiar
conocimiento y buenas practicas.
Apoyar y promover las actividades de
las asociaciones relacionadas con la
reivindicacion de  derechos  del
colectivo 'y la  deteccion de
necesidades.

Desplegar mejores estrategias de
comunicacién para dar a conocer su
trabajo desde una Optica mas global
para conseguir acercarse a la poblacion
recién diagnosticada, etc.

Necesidad de reflexionar vy ser
autocriticos en relacién con el trabajo
en la dimensidn de autodeterminacion.
Ejercer un rol tractor para promover
que desde otros ambitos se tome
conciencia de la importancia del
trabajo en pro de personas usuarias
activas, con voz, etc.

Reivindicar especificamente que las
administraciones publicas se
involucren en la financiaciéon de
actividades de ocio, aunque no hayan
sido reconocidas como derecho
subjetivo, dando a conocer vy
visibilizando el potencial de estos
recursos.

Impulsar estrategias sobre el empleo.
Liderar la erradicacién del estigma.

Ampliar los programas de
atencidn psicosocial.
Procurar recursos
intermedios y férmulas que
preserven las redes
informales de apoyo.
Reconsiderar las
herramientas de medicién de
la dependencia y sus limites
en la aplicacion con este
colectivo.

Disminuir la burocratizacidn
en los tramites para acceder
a ayudas econdmicas,
incentivos al empleo, etc.
Promover actividades que
generen encuentros y
relaciones, como los de ocio,
los programas
socioeducativos
comunitarios, atendiendo a
los beneficios que suponen
en la calidad de vida del
colectivo fortaleciendo la red
de apoyo informal.

Impulsar los programas de
atenciéon  domiciliaria  con
personal especializado en
esta enfermedad.

Incrementar los
recursos de atencidén
psicolégica de forma
complementaria a la
atencion psiquidtrica.
Avanzar y consolidar
la perspectiva de
atencién que pone
en el centro a la

persona,
aprendiendo a
escuchar a las

personas  usuarias,
etc.

Sensibilizar a las y los
profesionales de este
ambito para que se
diluyan las
diferencias entre
unos y otras y se
garantice una oferta
minimamente

homogénea.

Poner en marcha
unidades para
atender nuevos
perfiles o
diagndsticos  como
trastornos de

personalidad.

Ampliar el conocimiento y cuantificar los nuevos
perfiles para adecuar las respuestas.

Activar canales de aproximacién a la poblacién
femenina con enfermedad mental.

Detectar y cuantificar los casos en los que el
copago esta teniendo consecuencias indeseadas
para orientar las decisiones futuras en base a
datos.

Flexibilizar el sistema de recursos de atencién
para que los procesos sean mas bidireccionales.
Sensibilizar a profesionales y familias para que
confien en un modelo de desarrollo de las
capacidades.

Desarrollar la atencidn sociosanitaria pasar de los
actuales “espacios de coordinacion” a drganos
socio-sanitarios formales a nivel de la CAPV,
dando espacio al Tercer Sector social
reconociendo su contribucién singular.

Promover espacios de encuentro entre
profesionales de intervencién de caracter
operativo y formativo.

Poner en comun herramientas de diagnéstico del
colectivo, aunando las distintas perspectivas a
nivel de criterios, lenguaje...

Agilizar especialmente la coordinacién en materia
de empleo.

Avanzar en capacitacién y preparacion de las
personas con enfermedad mental para el empleo.
Preservar y ampliar las acciones orientadas a
sensibilizar, prevenir, acompaiar a las familias en
el proceso de socializacion de la enfermedad.
Disefiar y validar herramientas de evaluacién de
calidad de vida que tengan en cuenta la visién de
la propia persona usuaria.

Desarrollar una planificacién estrategia contra el
estigma transversal, con incorporacion de otros
ambitos.
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TABLA1A: CORRELACION DE PEARSON ENTRE LA CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA, LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICVSEGUN EL PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN

PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES
1 1

1 1 BE RI BM DP BF AU IS DR ICV
., N , PE Sigg PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.. PE Sig.
Calidad de vida Pearson Correlation 189 0,37 *) 0,16 0,10 0,10 0,07 0,20 0,12 0,17 %) 0,23 %)
percibida Sig. (2-tailed) 0,00 0,03 0,16 0,16 0,34 0,01 0,09 0,02 0,00
w o< Pearson Correlation 0,383 0,196 0,086 0,173 -0,002 0,144 0,210 0,186 0,248
23 33-65% _ ) 120 *) *) *) *)
e ‘>’: Sig. (2-tailed) 0,000 0,032 0,350 0,058 0,982 0,116 0,021 0,042 0,006
i)
b 2 Pearson Correlation 0,324 0,112 0,155 0,021 0,185 0,314 -0,066 0,159 0,216
S £ Mas de 65% 64 (*) )
Sig. (2-tailed) 0,009 0,378 0,220 0,872 0,143 0,012 0,604 0,209 0,087
<« Pearson Correlation 0,279 0,152 0,124 0,071 0,039 0,152 0,174 0,182 0,211
8 ‘= Siningresos 162 (*) (*) (*) (*)
a 2 Sig. (2-tailed) 0,000 0,053 0,116 0,370 0,625 0,053 0,027 0,020 0,007
w
g a . Pearson Correlation 0,637 0,149 -0,165 0,061 -0,032 0,290 -0,082 -0,023 0,130
= &g Coningresos . . 27 (*)
Sig. (2-tailed) 0,000 0,458 0,412 0,761 0,876 0,143 0,685 0,911 0,517
n Pearson Correlation 0,266 0,070 0,009 0,208 0,060 0,075 0,031 0,041 0,115
& o Esauténomo/a 37
g s Sig. (2-tailed) 0,111 0,678 0,959 0,216 0,722 0,657 0,854 0,811 0,500
—3-9
g : Pearson Correlation 0,416 0,212 0,128 0,104 0,080 0,267 0,172 0,219 0,302
i O Noesauténomo/a _ . 150 (*) (*) (*) (*) (*) (*)
Sig. (2-tailed) 0,000 0,009 0,120 0,204 0,330 0,001 0,035 0,007 0,000
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TABLA 2A: CORRELACION DE PEARSON ENTRE LA SATISFACCION CON LA SALUD, LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA Y EL ICV SEGUN EL PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD, INGRESOS EN
PSIQUIATRIA Y NECESIDADES DE APOYO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LOS Y LAS PROFESIONALES
1 1

1 1 BE RI BM DP BF AU IS DR ICV
. N , PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig. PE Sig.. PE Sig.
i i4 Pearson Correlation 0,34 0,13 0,08 0,15 0,19 0,15 0,02 0,16 0,22
Satisfaccion con la 189 *) *) *) *) *) *)
salud Sig. (2-tailed) 0,00 0,07 0,27 0,04 0,01 0,04 0,81 0,03 0,00
w o< Pearson Correlation 0,445 *) 0,144 0,096 0,222 *) 0,122 0,057 0,039 0,113 0,229 %)
'S 33-65% 120
E E Sig. (2-tailed) 0,000 0,116 0,295 0,015 0,183 0,535 0,672 0,220 0,012
)
g 2 d Pearson Correlation 0,107 0,116 0,041 0,034 0,270 %) 0,276 %) -0,075 0,246 0,185
S Mas de 65% 64
s 2 Sig. (2-tailed) 0,400 0,363 0,745 0,788 0,031 0,027 0,556 0,050 0,144
< s Pearson Correlation 16 0,311 *) 0,160 %) 0,126 0,147 0,174 *) 0,122 0,057 0,177 *) 0,235 %)
¥ ‘% Sin ingresos
§ 2 Sig. (2-tailed) 0,000 0,042 0,110 0,062 0,027 0,123 0,473 0,024 0,003
w <
g a Coni Pearson Correlation 57 0,276 -0,132 -0,344 -0,141 0,039 0,131 -0,194 -0,122 -0,102
£ % Coningresos
& € Sig. (2-tailed) 0,164 0,512 0,079 0,485 0,848 0,515 0,333 0,544 0,614
@ E 3 / Pearson Correlation P 0,194 0,180 0,153 0,147 0,075 0,286 -0,076 0,091 0,157
o Esauténomo/a
g s Sig. (2-tailed) 0,250 0,286 0,365 0,385 0,660 0,086 0,656 0,591 0,352
—3-9
g : Pearson Correlation 0,368 0,102 0,059 0,135 0,228 0,106 0,021 0,161 0,228
L 0 Noes auténomo/a . 150 (*) (*) (*)
Sig. (2-tailed) 0,000 0,213 0,471 0,101 0,005 0,198 0,801 0,050 0,005
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