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Sonia Lafuente Lazaro, José Santos Francisco Gonzalez, Isabel Criado Martiny
Concha Covarrubias Fernandez

Desinstitucionalizacion y calidad de vida en
pacientes esquizofrénicos. El caso de Segovia

RESUMEN: Estudio, veinte afios después de ISUMMARY: Paper, based on a study carried out
reforma psiquiatrica, con el que pretendemoswo decades after the Psychiatric Reform in
dar a conocer, como es la calidad de vida eSpain, focuses on quality of life among schi-
pacientes con esquizofrenia. zophrenic patients.

PALABRAS CLAVE: Esquizofrenia, lugar de KEY WORDS: Schizophrenia, place of residen-
residencia, estado funcional, calidad de vidae, functional status, subjective vs. objetivized
subjetiva y objetivada. quality of life.

Introduccion

La reforma psiquiatrica en abril de 1985, hizo que muchas personas que es
ban ingresadas en Hospitales Psiquiatricos pasaran a recibir sus cuidados det
del Sistema General de Salud. La medida permitia que este colectivo volviera a
Comunidad y se formularan unos criterios generales de prestacion de asistenci
los problemas de salud mental (1).

Estos criterios se establecieron sobre la base de plena integracion en el sis
ma sanitario general de todas las actuaciones relativas a dicha asistencia; la po
ciacion de los recursos asistenciales a nivel comunitario; la equiparacion del enfe
mo mental a otros pacientes; la incorporacion de las unidades psiquiatricas en
hospitales generales; el desarrollo de servicios de rehabilitacion y reinsercion, y
puesta en marcha de actividades preventivas en coordinacion con los Servic
Sociales (2).

Con el presente estudio pretendemos dar a conocer, veinte afios después
la reforma, como es la calidad de vida en pacientes esquizofrénicos de Segov
realizando para ello una exposicion comparativa entre los que actualmente viv
institucionalizados en unidad residencial psiquiatrica y los que residen en la pr
vincia o en la capital.

El concepto calidad de vida es de dificil precision y ha dado lugar a dife
rentes modelos tedricos (3), que han generado a su vez, multiples instrument
de evaluacion. Aunque no existe un consenso en cuanto a su definicion,
encontramos algunas caracteristicas comunes. Este concepto debe incluir, |
un lado, indicadores objetivos sobre una amplia variedad de aspectos de la vi
y por otro debe incluir elementos subjetivos que valoren el grado de satisfa
cién o bienestar alcanzado por las personas, partiendo de su propia percepci
La incorporacion de la subjetividad al constructo de calidad de vida se realiz
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a partir de Lehman en 1982 y se le ha dado una importancia creciente (4; 5; 6).
Teniendo en cuenta estas consideraciones, elegimos como instrumento especi-
fico para medir la calidad de vida en esquizofrenia, el LQOLP, esto es, Perfil de
Calidad de Vida de Lancashire.

En estudios anteriores, como el de Leisse y Kallert (7), la satisfaccion sub-
jetiva de los afectados, no diferia sistematicamente dependiendo del entorno de
atencion (hecho que corroboraremos en el nuestro). Los que vivian en institu-
ciones, presentaban un grado relativamente alto de satisfaccidon subjetiva, a
pesar de sus niveles mayores de discapacidad (teoria del nivel de adaptacion,
logro de metas y fendmeno de contraste). Bjérkman y Hansson (8), encontra-
ron que el funcionamiento psicosocial, los sintomas psiquiatricos y la autoesti-
ma fueron los factores mas importantes como predictores de calidad subjetiva
de vida.

Nos decantamos también por introducir un doble criterio de valoracién. No
sOlo se trata de conocer la percepcidén personal, sino que ademas, es necesario
conocer de qué manera el paciente puede desarrollar su vida en la sociedad en que
vivimos (9). Por supuesto, no se pretende establecer una mayor consideracion por
uno u otro método de medicion. Creemos que ambos enfoques se complementan
y son necesarios. Nuestro estudio pretende también identificar las variables que
podrian incidir en la calidad de vida, tanto subjetiva como objetiva.

Método
a) Participantes y ambito del estudio

Participaron en el estudio 61 pacientes de entre 45 y 60 afios con diagnéstico
de Esquizofrenia segun CIE 10: F20 (10), residentes en Segovia. El limite de edad
se decidié pensando en acotar una poblacion joven en las fechas de inicio de la refor-
ma. Se seleccionaron aquellos que hubieran ingresado a lo largo de su vida en la
Unidad de Hospitalizacién Psiquiatrica o bien se encontraran en la actualidad en la
Unidad de Rehabilitacion «Nuestra Sefiora de la FuericiBleetendiamos incluir
de esta manera a los enfermos con cuadro clinico méas grave y de edad joven en las
fechas del inicio de la reforma, para tener informacion sobre la evolucién de su
enfermedad a largo plazo.

! Unidad indicada para pacientes carentes de autonomia social y personal. Cumple funciones esencial-
mente de caracter residencial y proporciona cuidados minimos de enfermeria para quienes la precisen.
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b) Instrumentos de medida

— Los datos sociodemograficos se recogieron por medio de un cuestionar
de elaboracion propia.

— Para valorar el estado funcional del paciente, utilizamos la Escala d
Evaluacién de la Actividad Global (EEAG), Eje V en el DSM-IV-TR (11).

— La calidad de vida se midi6 utilizando el instrumento: Perfil de Calidad de
Vida de Lancashire Version Europea (LQOLP- EV) (12; 13). Se trata de una entr
vista estructurada, que debe ser administrada por entrevistadores preparados
nuestro caso, profesionales de los Servicios de Salud Mental) en un tiempo apro
mado de 30 minutos. Consta de 105 elementos que evallUan el bienestar global d
persona, su autoconcepto, asi como el bienestar, en nueve areas principales ©
vida tanto desde una perspectiva subjetiva como objetiva: Trabajo/educacion, tiel
po libre/participacion de actividades recreativas, religion, finanzas, alojamientc
problemas legales y de seguridad ciudadana, relaciones familiares, relaciones so
les, salud. Los componentes subjetivos de estos dominios son evaluados en |
Escala de 7 puntos de Satisfaccion Vital (ESV) (1: no puede ser peor, hasta 7:
puede ser mejor). El cuestionario incluye 2 escalas para medir el estado afective
la autoestima del paciente. Asi como una valoracion por parte del entrevistador
la calidad de vida percibida del sujeto (Uniescala). Este instrumento fue validado
traducido al espafiol por Luis Gaite y colaboradores en el estudio EPSILON 8 (14

c) Andlisis de los datos

Las técnicas estadisticas empleadas se resumen en: descriptivos, ANOV
Prueba de Kruskal-Wallis, ambas con analgist-hoc (Scheffé y Steel, en su
caso), Prueba T, Prueba U de Mann-Whitney (junto con la K W, segun escala o
incumplimiento de la hipétesis de homogeneidad de la varianza), Pruéeea
Pearson (recurriendo a los residuos tipificados corregidos), Coeficiente de corr
lacion de Pearson mediante Kyplot 2.0 (Beta) (15) y SPSS 11. En todos los co
trastes, la significatividad se marca con un nivetaximo del 5%.

Resultados
1) Informacién sociodemogréfica y clinica:

De los 61 pacientes que participaron en el estudio, el 66% eran hombres
el 34% mujeres. Con una edad comprendida entre los 45-60 afios, siendo
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media 52 (x4). Al comprobar la distribucion por lugar de residencia, el 31%
residen en la Unidad de Rehabilitacion, mientras que un 23% viven en Segovia
capital y un 46% en la provincia (31% institucionalizados vs 69% no institu-
cionalizados). Queriamos hacer especial hincapié en la dependencia o no
dependencia institucional de los pacientes. La divisién entre provincia y capi-
tal se hace para identificar si existen ademas peculiaridades en los enfermos
residentes en ambos entornos. Asi, definimos tres entornos distintos de resi-
dencia (Tabla 1).

La diferencia de edades no es significativa en ninguno de los tres grupos
establecidos por lugar de residencia. El mayor nimero de mujeres se concentra
en la Unidad de Rehabilitacion (57% vs 17% de los hombres) y el mayor nume-
ro de hombres en la provincia (50% vs 38% de las mujeres). La Prueba de ji-
cuadrado de Pearson en este sentido arroja un yakrl2; gl. = 2; sig. =
0,002.

En cuanto a la distribucién por diagnésticos, el 29% de los pacientes fueron
diagnosticados de esquizofrenia residual. El 54% de E. paranoide. El 17% restan-
te se reparte entre la simple, la hebefrénica y sin especificar (se recodifica la varia-
ble en tres niveles para los calculos). La duracion media de evolucién de la enfer-
medad es de 22 afios (x10).

Los pacientes tienen un Estado funcional medio (Escala de Evaluacion de
la Actividad Global, EEAG) de 56 (+16), situandose en el rango 51-60, es
decir, sintomas moderados o dificultades moderadas en la actividad social y
laboral. De los que presentan un estado funcional por debajo de 40 (alteracion
importante en varias areas como el trabajo, las relaciones familiares, el juicio,
pensamiento y estado de animo) el 60% residen en la Unidad de Rehabilitacién,
repartiéndose la totalidad de los que presentan un estado funcional por encima
de 60 (sintomas moderados), entre capital y provincia. Esto puede explicarse
bien porque el paciente, tras afios de evolucion de su enfermedad, va reducien-
do paulatinamente su estado funcional hasta que no puede vivir de forma auté-
noma o con sus cuidadores habituales, teniendo que ingresar entonces en uni-
dad residencial, o bien porque la dependencia institucional tiende a reducir su
estado funcional.

2 La diferencia (positiva) es significativa entre la frecuencia observada y la teérica, en el caso de los resi-
dentes en la Unidad de Rehabilitacion para el sexo femenino y en el caso de la capital para los hombres.



Calidad de vida en los esquizofrénicos

323 (51)

ORIGINALES Y REVISIONES

Distribucion en variables sociodemogréficas por lugar de residencia (%)

Tabla 1

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

Estado funcional y afios de evolucion de la enfermedad presentan un coe
ciente de correlacion de Pearson -0,014; sig bilateral = 0,92. Asimismo, el num
ro en afios medio de evolucién de la enfermedad no es significativamente distir
por lugar de residencia. Es decir, los pacientes de la Unidad de Rehabilitacion
presentan mayor nimero de afios en la evolucién de su enfermedad que el res

Sin embargo, si existe diferencia contrastada en la media del estado funci
nal (Tabla 2) de los pacientes ingresados en la Unidad de Rehabilitacion: ANOVA
2 factore$(lugar-diagnostico) F = 13; gl. 2, 52; sig. < 0,001 para el primero (lugar

3 Nos interesaba conocer el efecto de la dependencia institucional en combinacion con el diagnostico.
en el diagnéstico no era significativo pero en la interaccién si, podria corroborarse que el entorno del pacie!

influia en su estado funcional.
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de residencia); el segundo (diagndstico) no es significativo pero si la combinacion
simultdnea de los niveles de ambos factores (interaccion): F = 2,57; gl 4, 52; sig
= 0,0489. La prueba de Scheffé es significativa en los pacientes de la Unidad de
Rehabilitacién frente al resto. Esto confirmaria que la dependencia institucional

tiende a reducir el estado funcional del enfermo. No es significativa la diferencia

en el estado funcional respecto a sexo ni edad.

Tabla 2
Estado funcional medio por lugar de residencia y diagnéstico

Valoracion media estado funcional segin lugar

Diagndstico U. Rehahilitacion Capital Provincia Total media Sgnificatividad
Residual 45,56 (¢7,26) 63,00 (£19,87) 4500 (£12,91) 50,28 (£14,60)
Paranoide 46,00 (#16,73) 70,00 (x11,55) 59,38  (£13,60) 59,61 (£15,10)
Otra 35,20 (#8,67) 6500  (¢7,07) 7333 (¥1527) 52,60 (+20,39)
Total media 42,95¢ (£11,18) 66,79 (+14,09) 58,82  (+14,99) Interaccion
Sinificatividad < 0,001 0,0489

* Significatividad de pruebpost-hoc frente al resto de grupos.

El 80% de los pacientes estan solteros. El 10% casados Yy el resto divorcia-
dos o separados. El 20% tienen hijos. Su cuidador principal, en los pacientes que
residen fuera de la Unidad de Rehabilitacion es la madre (37%), seguido de la her-
mana (20%). Dada la edad media del paciente, la madre forma parte de la tercera
edad. El 87% de éstas residen en la provincia, lo que incrementa notablemente la
dificultad de los cuidados.

2) Perfil de Calidad de Vida Lancashire-EU

Respecto a las relaciones laborales, un 12% de los pacientes tiene trabajo en
sentido estricto, en tareas de limpieza (2 pacientes), agricultura (2), ayuda a domi-
cilio (1), hosteleria (1) e industria (1). La valoracion media que hacen de sus ocu-
paciones es de 5,94 (£0,96), en una escala del 1 al 7 de satisfaccién vital (ESV).
El resto de la informacion del item relacionado con el trabajo no era consistente,
por lo que se decide no incluirla en la siguiente fase del analisis.

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

La diferencia en medias es significativa (Tabla 3), agrupando por lugar d
residencia, en los items religion: ANOVA, F = 6,87; gl. 2, 58; sig = 0,002; seguri-
dad (rangos medios): Kruskal-Wallis? ¥ 10,12; gl. 2; sig = 0,006; y familia:
ANOVA, F = 3,17; gl. 2, 58; sig = 0,05. Las pruelpast hoc establecen que los
pacientes de la Unidad de Rehabilitacién frente al resto son los que tienen
mayor grado de satisfaccion con la religion, el menor grado con respecto a la seg
ridad y la familia.

Tabla 3
Indicadores de calidad de vida escala ESV-LSS

Indicador Media Medias-Mediana particulares significativas

(1) Lugar Sexo \ive solo

U.Rehab.  Cap. Prov. Sig. Hombre ~ Mujer Sig. Si No Sig.

QOcio 4,58

(£1,18)

(#162) (£14) (13) (6 (+1,64) (#141)
Finanzas 411 2,95 434 4007

(£1,5) (#97) (142
Aoja- 4,52

mento  (£0,99)

Sequricad (31410) 450+ 600 600 0,006

477 408 511 508 o
(#154) (:178) (+124) (:138)

Familia

Scedad 428
(#132)

s 491
(£1,23)

* Significatividad pruebgost-hoc frente al resto de grupos.

En lo concerniente a las preguntas de valoracion objetiva (caso de ser ap
cable) de los respectivos items, no hay relacion significativa en las respuestas r
pecto de las variables de agrupacion, salvo en el lugar de residencia para la f
gunta: en el ultimo afio, ¢ha habido ocasiones en las que hubiera querido ha
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participado en la vida y decisiones familiares, pero no pudo hacerlo? A este res-
pecto la prueba ji-cuadrado arrojaxi= 10,36; gl = 2; sig. = 0,006

La forma de medir el estado afectivo y la autoestima del paciente se realiza
mediante dos escalas constituida cada una por 10 preguntas de respuesta categori-
ca. La primera se aplica para conocer como es el estado emocional del paciente,
valorando la presencia de sentimientos positivos o negativos. Se ha obtenido una
media (en el recuento de preguntas afirmativas) de 2,1 (+1,44) sobre 5 en afecti-
vidad positiva y una media de 1,9 (£1,69) sobre 5 en afectividad negativa. Resulta
una valoracién media/baja de su estado de animo. La segunda escala se refiere a
la autoestima o punto de vista que tiene el paciente de si mismo. Se obtiene una
puntuacion muy alta de autoestima positiva, con una media de 3,65 (+1,67) sobre
5y una puntuacion baja de autoestima negativa de 2,04 (+1,73) sobre 5, por lo que
se concluye que el paciente tiene un alto concepto de si mismo.

Se repite el procedimiento comparativo por grupos, para las variables rela-
cionadas con la afectividad y la autoestima (positivas-negativas). No se encuen-
tran diferencias significativas en relacién a ninguna variable de agrupacion, lo que
indica que todos los pacientes tienen una apreciacion similar con respecto a sus
emociones y consideracion de si mismos.

El estudio analiza, a continuacion, la apreciacion que el paciente percibe
sobre su calidad de vida global y se confronta con la observada por el entrevista-
dor. Se utiliza, en el primer caso, la media de todas las valoraciones (excepto item
del trabajo) de la Escala de Satisfaccidn Vital propuestas en el cuestionario (ESV-
LSS Life Satisfation Scale) y en el segundo caso, la Uniescala (calidad de vida
objetivada por el entrevistador) que califica también globalmente la vida del
paciente de 1 a 10. Unificando escalas a una centesimal, en media, diferian nota-
blemente una y otra. Asi la valoracién subjetiva media del paciente fue de 65
(x12), mientras que la del entrevistador fue de 44 (£19).

En esta Ultima (Uniescala) existe diferencia contrastada: ANOVA, F = 9; gl
2, 58; sig.< 0,001; la prueba de Scheffé establece la significatividad en los sujetos
que residen en la capital con respecto a los otros dos grupos; poniéndose de mani-
fiesto (para el entrevistador) una peor calidad de vida en los residentes de la
Unidad de Rehabilitacion y en la provincia (por este orden). La valoracion subje-
tiva es igual en media para todos los pacientes segun todos los criterios de agru-
pacion (lugar de residencia, diagnéstico, sexo, si vive solo y relacién con los
Servicios de Salud Mental). Sin embargo, en la diferencia de valdrésidieti-

4 Hay una diferencia (positiva) significativa entre la frecuencia observada y la tedrica en el caso de los resi-
dentes en la Unidad de Rehabilitacion para la respuesta afirmativa y en los residentes de la capital para la nega-
tiva.

5 En la Unidad de Rehabilitacion todos los pacientes tienen una valoracién subjetiva superior a la objeti-
vada. En el caso de los residentes en la capital, 3 pacientes tienen una valoracion inferior y en la provincia 1. Asi,
la variableDiferencia sélo se refiere a los 57 casos en los que la valoracion subjetiva es superior a la objetivada.



Calidad de vida en los esquizofrénicos 327 (55)
ORIGINALES Y REVISIONES

va-objetivada), si es significativa para los residentes de la Unidad di
Rehabilitacion frente al resto de grupos: ANOVA, F = 5,40; gl. 2, 54; sig = 0,007
Es en estos pacientes en los que existe mayor discrepancia entre la apreciacion
hace el observador y la que ellos mismos hacen (Tabla 4). Respecto al resto
variables de agrupacioén, no existen diferencias en este caso.

Tabla 4
Valoraciones medias y diferencia de valoracion

Valoracién media segun lugar

U. Rehabilitacion Capital Provincia Sgnificatividad
65,81 68,51 63,74

ESV-LSS ! ! ' -

(x12,84) (+9,59) (+12,26)
; 33,95 58,64* 43,57

Uniescala ! ' ' < 0,001
(+15,60) (£15,75) (x17,54)

Diferencia 31,86 1513 20,98 0,007
(¢18,35) (+11,49) (x12,35) '

*  Significatividad pruebaost-hoc frente al resto de grupos.

Estado funcional y calidad de vida objetivada por el entrevistador
(Uniescala) arroja un coeficiente de correlacion de Pearson 0,84 (sig bilater
< 0,001). Son dos variables marcadamente relacionadas y medidas de forma in
pendiente. Estado funcional y calidad de vida subjetiva escala ESV-LSS (autov
loraciéon global) arroja un coeficiente de correlacién 0,37 (sig bilateral = 0,003)
Consecuentemente, existe una correlacion entre el estado funcional y la diferen
de valoracién de —0,63 (sig bilateral < 0,001). Son los pacientes con mayor vals
racion en la escala EEAG los que presentan menor discrepancia en ambas valc
ciones (Tabla 5).

Tabla 5
Correlaciones
Estado o
funcional Sonificatividad
ESV-LSS 0,37 0,003
Uniescala 0,84 < 0,001

Diferencia -0,63 < 0,001
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Pensamos que es el estado funcional del paciente el que determinara el nivel
de calidad de vida evaluada por el observador. Es decir, con un nivel mas alto en
la Escala de Evaluacion de la Actividad Global, el paciente podra tener mejores
condiciones de vida: cuantas mas cosas pueda hacer, mayores oportunidades él
mismo se dara. Esto se infiere en la valoracion hecha por el entrevistador, porque
respecto a la propia evaluacion, la influencia es menos importante.

En referencia a los aspectos que mejorarian la calidad de vida de los pacien-
tes y a tenor de lo contestado en primer lugar tenemos que: El dinero, la salud, el
hogar y la pareja acaparan el 62% de la opinién sobre mejora de sus condiciones
personales. No existen diferencias significativas entre los grupos segun residencia,
sexo, edad ni diagnéstico.

Discusion

Sabemos, por la practica diaria y por los resultados de otros estudios, que la
familia se ha convertido en una importante fuente de cuidados informales para
estas personas. En el estudio sobre Calidad de Vida llevado a cabo por Gaite y
colaboradores (Santander) en 2002 (16), casi las tres cuartas partes de los pacien-
tes esquizofrénicos incluidos, vivian con sus familiares. Pero en él se selecciona-
ron pacientes con edades comprendidas entre los 18 y los 65 afios, eliminando
aguellos con un grado alto de institucionalizacion.

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

La Calidad de Vida ha sido estudiada aplicando el LQoLP, cuyas caracteris-
ticas psicométricas y su aplicabilidad fue validado en el estudio EPSILON (14).
Este instrumento integra tanto indicadores objetivos como subjetivos de Calidad
de Vida. Sigue estando sin resolver la concordancia existente entre estos dos indi-
cadores. Algunos autores opinan (17) que los factores subjetivos de Calidad de
Vida, no reflejan bien las condiciones ambientales. Mientras otros (18; 19) dicen
gue si existe concordancia entre estos dos aspectos, sobre todo en pacientes con
una buena capacidad de introspeccion. En nuestro estudio, hemos podido encon-
trar evidencias en ambos sentidos. Son los pacientes de unidad residencial los que
mayor discrepancia presentan ante ambos tipos de valoracion. Asimismo existe
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correlacion inversa entre esa discrepancia (subjetiva-objetiva) y el estado funci
nal. Es decir, a mayor estado funcional en los pacientes (con independencia inc
so del lugar de residencia), menor discrepancia en ambas valoraciones.

El término calidad de vida, sin embargo, no esta exento de controversi
Segun los criterios establecidos por la UNESCO en 1979, la calidad de vic
comprende todos los aspectos de las condiciones de vida de los individuos,
decir, todas sus necesidades y la medida en que se satisfacen. Incluiria, |
tanto, &mbitos materiales e inmateriales de la vida que se desarrolla en un me
concreto. Es este un enfoque principalmente subjetivo, ya que se presenta
torno a la necesidad.

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

La nocion sobre calidad de vida no es Unicamente autopercepcion del esta
en que un individuo se encuentra. También puede ser entendida externamente.
por lo que hemos aplicado un doble enfoque a lo largo de nuestro analisis: autc
valuacion y evaluacién por observador exterior.

Las distintas pruebas estadisticas realizadas, nos permiten concluir que s
dos las variables que afectan a la calidad de vida objetivada por el entrevistac
de los pacientes incluidos en el estudio: estado funcional y lugar de residencia.
su vez, el lugar de residencia, repercute de manera influyente en el estado func
nal de los pacientes. Cobrando relevancia la dependencia o no institucional en
calidad de vida objetivada por el entrevistador. Sin embargo, respecto a la perce
cion global media (grado de satisfaccion) que los pacientes tienen sobre su proj
bienestar, no se ve influida por ninguna variable de referencia, salvo de nue
(aunque de forma menos relevante), por el estado funcional. En este sentido y ¢
caracter general, los pacientes tienen un marcado convencimiento de que sus Vi
presentan una buena calidad, como deciamos, con independencia del lugar de r
dencia (particularmente, vimos en la Tabla 3, discrepancias por grupos). ¢Q
valoracién debe prevalecer?

Creemos que ambos criterios no son mutuamente excluyentes sino que
complementan. El subjetivo nos da cuenta de la percepcidn que sobre su vida tie
el enfermo y del grado de satisfaccion. El del observador se basa en las faculta
gue la sociedad actual entiende, deberia tener el paciente para su desarrollo |
sonal dentro de la misma.

El grado relativamente alto de satisfaccion subjetiva que presentan los pacie
tes institucionalizados, podria explicarse, como sefalan Leisse y Kallert (7), porq
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evaluan su calidad de vida a partir de sus necesidades y propdsitos, que se reducen
durante el progreso de la enfermedad, sobre todo con los sintomas negativos y la hos-
pitalizacién. Por otra parte, el entendimiento sobre sus propias facultades, se ve con-

dicionado porque las personas con las que compararse son otros pacientes como ellos.

La diferencia de valoracion (subjetiva-objetiva) es significativamente mayor
en los pacientes bajo dependencia institucional. En el otro extremo, los enfermos
residentes en la capital (y en menor medida los de la provincia) son quienes pre-
sentan mayor concordancia en ambos tipos de valoracién y segun esto, los que
presentarian mayores posibilidades de desarrollo.

Las acciones subsiguientes deberian ir encaminadas a que cada paciente, al
menos, pueda vivir con arreglo al estado funcional que le permita su enfermedad.
Y en la medida de lo posible, hacer que su estado funcional también mejore. Estas
medidas, entendemos, incrementaran o al menos impediran un deterioro de su
calidad de vida, con independencia de cémo tratemos de medirla.
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