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La toma de conciencia es la capacidad de trascender
el cuadro de la enfermedad hacia una imagen del
hombre, descubir por uno mismo el sentido de su

dolencia, que mds que una enfermedad, puede [legar

a ser un modo de descubrir su propio set, su propia
identidad (Victor Frankl, 1979 en Palma, 2007)
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Parte 1. Marco Teodrico

Hay tantas definiciones de
Calidad de Vida como personas.
(Liu 1976, en Tourifio, 2001)
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1. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS

Con este trabajo se pretende incrementar el conocimiento empirico de la Calidad de
Vida en los pacientes con Esquizofrenia por considerarla una variable crucial en la
evaluacion de los tratamientos en esta poblacion. Se estudia si la Calidad de Vida en
esta enfermedad constituye un hecho diferencial con la de otros trastornos médicos
cronicos, obteniendo medidas objetivas y subjetivas en ambos tipos de pacientes,
mentales y fisicos, y utilizando cuestionarios generales de Calidad de Vida y especificos
para cada patologia. Se espera que los datos obtenidos complementen la informacion
disponible y ayuden a mejorar el abordaje terapéutico de la Esquizofrenia a fin mejorar

la Calidad de Vida de estos pacientes.

La Esquizofrenia es una enfermedad mental crénica grave que cursa con alteraciones
en casi todas las funciones mentales, sintomas psicoticos y déficits cognitivos. La
alteracion del funcionamiento sociolaboral es criterio diagnéstico segun el DSM, como
los demas sintomas. La enfermedad avanza, generalmente, en una sucesién de brotes,
y con ellos la disfuncion psicosocial, académica y laboral, y el deterioro de la Calidad de
Vida del paciente y familiares se hacen mas acusados. La Esquizofrenia es una entidad
heterogénea pero que siempre va acompafiada de una tragedia personal y familiar, al

acaecer en épocas tempranas de la vida y provocar dano e inhabilitacion a largo plazo.

Afecta al 1% de la poblacion mundial, con una prevalencia de alrededor del 3 por mil
en Espafia (Ayuso, 2006) y se calcula que en Catalufia la sufren al menos unos 60.000
ciudadanos, de los cuales solo un tercio consigue llevar adelante su vida con cierta
autonomia (www.xarxabcn.net/acfames). Suele aparecer en la juventud o en el inicio
de la vida adulta de la persona y el deterioro se mantiene a largo plazo. A menudo
encontramos la Esquizofrenia en comorbilidad con el abuso de sustancias. El cuadro es
tan heterogéneo que se dice que no hay dos pacientes iguales o que hay tantas
Esquizofrenias como pacientes. Su diagnostico se realiza a través de la anamnesis,
examen mental, examen fisico y neuroldgico, pruebas psicoldgicas, analisis clinicos y
escaner por resonancia magnética. El tratamiento se basa en la farmacoterapia con
antipsicéticos asi como en el abordaje psicosocial (terapia individual, familiar e

intervencion social) (Maguire, 2000).

Al tratarse de una entidad sin posibilidad de curacién, o remisién completa sin riesgo de

recaidas, la investigacidon sobre la Calidad de Vida de estos pacientes se convierte en
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prioritaria para poder planificar estrategias eficaces que alcancen el complejo de

aspectos psicosociales afectados por la enfermedad.

También los enfermos de patologias médicas crdnicas no psiquiatricas ven su Calidad
de Vida deteriorada por su salud. Asi la Calidad de Vida se considera a menudo como
objetivo terapéutico, ya sea de tratamientos tanto farmacoldgicos como psicosociales,
buscandose también que los efectos secundarios de los tratamientos no empeoren la

Calidad de Vida del enfermo.

A la vista de literatura consultada y busquedas bibliogréaficas realizadas, no se conoce
el impacto diferencial de la enfermedad seglin sea mental o fisica en la percepcion
subjetiva de la Calidad de Vida, sospechandose que este factor, el que sea mental o
fisica, puede determinar en gran medida esta percepcion. Por nuestra parte realizamos
un estudio piloto para estudiar si la percepcidon de la propia Calidad de Vida Relacionada
con la Salud diferia entre los pacientes con enfermedad mental (en concreto trastorno
esquizofrénico) en comparacion con pacientes médicos (en concreto trastorno
respiratorio) (Gomez, 2006). En el estudio se exploraron las diferencias existentes
entre la evaluacion de la Calidad de Vida hecha por un observador externo (Calidad de
Vida objetiva o perspectiva clinica objetiva) y la realizada por el propio enfermo

(Calidad de Vida subjetiva o autopercibida) en los dos grupos.

A pesar de las limitaciones de un estudio piloto de estas caracteristicas, nuestra
investigacion aporto la siguiente informacion:

e Al grupo con trastorno esquizofrénico se le valoré un peor funcionamiento social y
laboral de forma objetiva, por parte del clinico, en comparaciéon con el grupo con
trastorno respiratorio.

e Aun asi, la percepcién subjetiva de la Calidad de Vida no difiere entre ambos grupos
aunque tendid a valorarse ésta de forma mas positiva en el grupo con trastorno
esquizofrénico.

e El nivel de Insight dentro del grupo con Esquizofrenia no influyé aparentemente en
la valoracion de su Calidad de Vida.

Esta tendencia invitd a la realizacion de un estudio con un mayor numero de
participantes y que superase las limitaciones del citado trabajo piloto, para obtener
unos resultados estadisticamente concluyentes que ayuden a definir mejor el concepto
de Calidad de Vida en la enfermedad psiquiatrica, con implicaciones en el ambito de la
planificacion de tratamientos y medidas psicosociales, asi como a nivel de la evaluacion

la eficacia de tales tratamientos y medidas.
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Asi, la finalidad de este trabajo es ayudar a definir mejor la Calidad de Vida de los

pacientes con Esquizofrenia y por extension en los trastornos mentales graves.

A la luz del material revisado y en base a lo aprendido con el mencionado estudio
piloto, planteamos una investigacion sobre la Calidad de Vida de pacientes con
Esquizofrenia, comparados con pacientes con enfermedad médica no psiquiatrica, y en
la que se evalle el Insight a fin de que pueda verse como éste modula la evaluacién
subjetiva de la Calidad de Vida.

La hipdtesis de la investigacion seria que, en igualdad de gravedad de la propia
condicién y de discapacidad, segun una puntuacion objetiva en funcionamiento global,
la valoracidon subjetiva de la Calidad de Vida variara, percibiéndose peor en el grupo

con trastorno médico no psiquiatrico que en el grupo con Esquizofrenia.

Segun Bobes (2004), la Esquizofrenia tiene en comuln con otras enfermedades la
cronicidad, la falta de un tratamiento totalmente eficaz y los efectos adversos de la
medicacién. Los factores diferenciales de la Esquizofrenia, serian la falta de Insight, la
discapacidad sociolaboral notable y el estigma social. Lo cual es clave para que la
Calidad de Vida de los pacientes esquizofrénicos se describa como peor que la de la
poblacidn general y que la de otros enfermos mentales vy fisicos. En esta investigacion
se ha buscado un grupo control de pacientes con un trastorno no psiquiatrico que
pudiera parecerse en cuanto variables como discapacidad, cronicidad, o edad de inicio
(que como hemos visto en el estudio piloto, afecta a las variables psicosociales), pero

que fuera diferencial en cuanto a la capacidad de Insight.

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII, en inglés IBD, Inflammatory Bowel
Disease) que se propone para este estudio, también afiade discapacidad, afectacién
psicosocial y estigma social, y los factores que la harian a priori comparables como
edad de inicio, curso, necesidad de tratamientos croénicos, etc. pero que como otras
enfermedades fisicas conserva la conciencia de la enfermedad. La EII comprende 2
condiciones: la Colitis Ulcerosa (CU) y la Enfermedad de Crohn (EC), que se agrupan
por sus similitudes en aspectos patogénicos, evolutivos y de tratamiento. Ambas
suponen una afectacién inflamatoria del tracto digestivo, de etiologia desconocida que
cursa con brotes recurrentes y periodos de remisién y que puede tener también
afectaciones extraintestinales (Rozman, 1997). Para ampliar informacién sobre la EII,

ver Cuadro 1.
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La EII es una enfermedad croénica, impredecible y embarazosa que puede afectar a los
mas jovenes, provocando dificultades en la adaptacion, problemas emocionales y en el
funcionamiento psicosocial. En parte ello es debido a que afecta al crecimiento (se da
baja estatura y retraso en el inicio de la pubertad, que puede aparecer incluso en
ausencia de sintomas intestinales) con el consiguiente impacto en la autoestima, por el
hecho de que el preadolescente o adolescente se ve diferente de sus iguales. Puede
aparecer a cualquier edad, la incidencia maxima esta entre los 15 y los 35 (Compendio
Harrison, 1995), y un 30% de los pacientes son diagnosticados antes de los 21 afos
(Farthing, 1995). En uno de los pocos estudios controlados en nifios con EII, Mackner y
Su equipo no encontraron diferencias entre nifios sanos y nifios con EII en lo que se
refiere al funcionamiento psicosocial, competencia social, autoestima, estrategias de
afrontamiento o soporte social. Ademas, encontraron que los nifios con EII eran menos
agresivos. Los autores lo atribuyen a que en la muestra (50 niflos con EII) la

enfermedad estaba en un estadio de actividad ‘leve’ (Mackner, 2005).

En los adultos, la urgencia y frecuencia para evacuar el intestino tiene un gran impacto
en la Calidad de Vida ya que entorpece las actividades sociales y laborales: tienen
problemas con las relaciones interpersonales (algunos no se atreven a iniciar relaciones
sentimentales), para mantener el puesto de trabajo (debido a las repetidas ausencias),
y para llevar a cabo actividades de ocio (se sienten débiles), que acaban por afectar al
estilo de vida y generan gran insatisfaccion. Al ser una enfermedad cronica,
estigmatizante (es dificil hablar de fistulas, heces sanguinolentas, incontinencia, o
ileostomia), impredecible, incomprendida, muchos pacientes se sienten aislados,
culpables, fracasados, ademas de deprimidos. La hipotensiéon, la anemia, el dolor y la
desnutricion son consecuencias de la EII que favorecen la aparicion de la depresion,

ademas de los correlatos psicosociales ya mencionados.

Una vez estabilizados, pueden necesitar tratamientos de mantenimiento
(inmunoldgicos) que son administrados intrahospitalariamente, lo que les obliga a
visitar el hospital periédicamente (Ej. cada 3 meses) con las consiguientes molestias y
problemas sociales y laborales. Para darse apoyo mutuo y salir de su aislamiento, los
pacientes se asocian en grupos de apoyo mutuo, como por ejemplo la Asociacién de
Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (www.accuesp.com) (www.UACC.org) (Pecasse,
1995).

Por la edad de inicio, afecta sobretodo a personas entre en pleno desarrollo formativo y
productivo. En Espafa hay alrededor de 55.000 pacientes con CU y 45.000 con EC.

Todo ello da una idea de los enormes costes sociales. Episodios recurrentes de dolor
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abdominal, diarreas, sangrados, terapias cronicas con considerables efectos
secundarios. Tratamientos cronicos de por vida. Hospitalizaciones para tratar sus
sintomas con cirugia, siempre tratamientos sintomaticos, también los farmacoldgicos,
destinados a inhibir la respuesta inflamatoria y mantener la remisién clinica. Ademas,
suelen requerir apoyo psicologico, dietético y consejos higiénicos, a parte del
tratamiento farmacoldgico o quirdrgico. A menudo tienen limitaciones en su vida diaria
y trabajo, aunque cada paciente reacciona de forma diferente a los necesarios ajustes
bio-psico-sociales que la enfermedad conlleva (por Ej. limitaciones para salir al
necesitar siempre un bafio cerca). También la familia puede tener problemas para

aceptar la enfermedad.

En cuanto a la Calidad de Vida de estos pacientes, se ha descrito como peor que la
poblacidon general (Bernklev, 2005). En un estudio de enfermeria de la Universidad de
Indiana del Sur, USA (McCutcheon, 2005) los enfermos de EII a los que se les habia
reseccionado parte del intestino (n=28) mostraron similares resultados en cuanto a
funcionamiento fisico, salud general, energia/fatiga, bienestar emocional 6 limitaciones
de rol, en comparacidon de pacientes a los que se les habian practicado amputaciones

(n=10) relacionadas con enfermedad vascular periférica.

En la EII, los sintomas y las variables sociodemograficas (género, nivel de educacién)
tienen un papel importante en la evaluacion de la Calidad de Vida (Casellas, 2002). De
todas formas, la sintomatologia durante la fase activa de la enfermedad es lo que mas
dafiaria los aspectos psicosociales, y es en los periodos de remisién cuando estos
pacientes alcanzan una mejor Calidad de Vida independientemente del niumero de

episodios o ingresos previos (Casellas, 2001; Casellas, 2003).

Parece que la Calidad de Vida empeora a mayor actividad clinica de la EII,
independientemente de si es CU o EC, aunque también estd afectada cuando la
enfermedad esta inactiva o en remisién. Factores como la personalidad o el tipo de
tratamiento (tipo de cirugia o farmacologia) pueden modular la percepcion de la
Calidad de Vida.

También se ha visto que la Calidad de Vida de los cuidadores de pacientes con EII se ve
empobrecida por la sobrecarga que representan las demandas de la enfermedad.
Desde hace unos 20 anos se vienen desarrollando instrumentos especificos para la
evaluacion de la Calidad de Vida en esta poblacion (como el IBDQ) que puedan reflejar
la afectacidon psicoldgica, social y laboral y permitan comprender el punto de vista del
paciente (Casellas, 1999, 2001, 2005, Vergara, 2001).

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 14/271 15/09/2009



La incidencia de EII esta incrementandose en todos los paises
desarrollados. La incidencia anual de Colitis Ulcerosa esta entre
1,5y 2,14 casos por cada 100.000 personas (Smittenbecher,
2005). En Espafa se dan entre 0,6 y 8 casos de CU por cada
100.000 personas y entre 0,4 y 5,5 casos anuales por cada
100.000 personas (Gonzalez-Lara, 1995). La mayoria de los
pacientes tienen largos periodos de remision pero un 95%
recaen en menos de 10 afios. Los brotes pueden verse
desencadenados por motivos tan variados como las infecciones,
los farmacos antiinflamatorios o el estrés. En los uUltimos 20-25
afos creci6 de forma espectacular, en los paises
industrializados, en las comunidades afro-caribefias e indias
que viven en el Reino Unido y muy especialmente en Israel. De
hecho, diversos estudios han observado que la EC es mas
prevalente en personas judias, asi como en familias y en
gemelos. Todos estos datos apoyarian que los factores
ambientales tienen un peso importante en la patogénesis de la
EII, pero también la influencia genética. Por ejemplo en la CU,
la deficiencia primaria de lactasa en el adulto, también es mas
prevalente en la poblacién judia. Entre los factores ambientales
se encuentran la dieta (consumo excesivo de azlcar y
alimentos procesados industrialmente), el tabaco o los
anticonceptivos. Asi, se podria decir que la etiologia es
multifactorial, y que cuenta con factores moduladores aun
desconocidos (Gilatt, 1991).

La etiologia es en parte desconocida pero sabemos que en su
patogenia cuenta una alteracién de la respuesta inmune.
Implica la activacion de células inmunes por un agente
desconocido (microorganismo, agente de la dieta, antigeno
bacteriano, auto antigeno) que da lugar a la liberacion de
citocinas y mediadores de la inflamacion (Compendio Harrison,
1995).

No se puede dejar de lado la parte psicosomatica de la EII. El
funcionamiento del sistema digestivo estéa muy relacionado con
el estado emocional. El estrés y la capacidad del individuo para
manifestar sus emociones, cuando se dan en un organismo con
cierta predisposicion bioldgica y en presencia de los factores
externos mencionados, podran desencadenar el trastorno con
alta probabilidad.

Aparte de los factores psicoldgicos implicados en la génesis de
la EII, se han de tener en cuenta, éstos como correlatos
secundarios a la enfermedad, que afectan al curso de la misma
y también a la Calidad de Vida del paciente. La sintomatologia
ansiosa y depresiva aparece muy frecuentemente (alrededor de
1/3 de los pacientes con EII tienen también diagndstico
psiquiatrico de depresidon o ansiedad) y ayuda a la cronificacion
del cuadro, especialmente en ausencia de apoyo social y
tratamiento psicolégico para la ansiedad y para afrontar las
situaciones estresantes. El estrés y en especial el estrés cronico
tiene un gran impacto en el curso de la enfermedad, por las
continuas alteraciones en la funcién natural del organismo. De
hecho, se plantea que éste seria el factor que ayudaria a
explicar la arbitrariedad de las crisis. También se dan
disfunciones sexuales tanto en hombres como mujeres, no solo
por la ansiedad y el dolor abdominal, sino también por las
consecuencias psicosociales (el estigma corporal, con la
sensacion de estar sucio y oloroso) (Pérez Millan, 1995).

Sin embargo, en la EII se da menos psicopatologia que en el
Sindrome de Colon o Intestino Irritable (SII), que es otro
cuadro que se caracteriza por la ausencia de lesion fisica
objetivable en el intestino aunque con presencia de sintomas
intestinales.

El diagnostico diferencial debe realizarse con enterocolitis
infecciosa, otras colitis o el sindrome del intestino irritable, en
el que no existe lesion fisica. También en la EC se pueden dar
manifestaciones  extraintestinales: articulares, cutaneas,
oculares, hepaticas o hematoldgicas (Isselbacher, 1995).

La Colitis Ulcerosa (CU) (Doménech, 2001) afecta de forma cronica a
la mucosa del colon, inicidndose en el recto y extendiéndose de
forma proximal y continua hasta el ciego. El curso es en forma de
brotes durante los que la enfermedad se agudiza. El numero,
periodicidad y gravedad de los brotes son impredecibles. A los brotes
les sigue un periodo de remision sea espontaneo o inducido por la
medicacion.

Para el diagndstico se tiene en cuenta la sintomatologia, los
hallazgos endoscépicos y los histoldgicos, y especialmente descartar
la existencia de procesos infecciosos. La clinica caracteristica es la
diarrea con sangre, ademads, puede darse fiebre, dolor abdominal,
sindrome rectal (tenesmo, urgencia deposicional, y esputo rectal de
sangre y moco) y pérdida de peso. También pueden darse
afectaciones extraintestinales como articulares (artralgias, artritis) y
cutdneas (eritema nodoso, pioderma gangrenoso). Con la
endoscopia se puede valorar la mucosa colonica que en fase de
actividad de la enfermedad tiene una apariencia granulomatosa,
pérdida del patrén vascular, eritema difuso, ulceraciones, exudado y
hemorragias. Esta afectacion es continua y difusa desde el recto en
sentido proximal. A nivel histolégico y en brote de actividad, la
mucosa presenta un infiltrado inflamatorio (linfocitos, células
plasmaticas, neutrofilos) y abscesos en las criptas. Segun la
extension se puede hablar de colitis extensa (a tratar de forma
sistémica) o distal, de extensidén menor, que se puede abordar de
forma todpica o sistémica. El tratamiento difiere en las fases agudas,
que se basa en corticosteroides sistémicos por via intravenosa o
ciclosporina A (en casos de corticorrefractariedad), y en las fases de
remision (tratamiento de mantenimiento), que se basa en salicilatos
(5-ASA, sulfasalacina) bien sea topicos u orales, ademas del
tratamiento sintomatico de sostén (antidiarreicos, hidratacion,
nutricion parenteral, transfusiones en los casos mas graves)
(Compendio Harrison, 1995).

Los indices mas utilizados para valorar la actividad de la Colitis
Ulcerosa son el “Indice de actividad de Truelove-Witts”. El CAI
(Clinical Activity Index) (Jorgensen, 2005) y el SCCAI (Simple
Clinical Colitis Activity Index)(Jowett, 2003). En general se basan en
aspectos como el nimero y calidad de deposiciones, signos vitales y
parametros hematoldgicos.

La Enfermedad de Crohn (EC) (Nos, 2001) también es una
inflamacion crénica, que afecta a la totalidad del tracto digestivo y
también puede tener manifestaciones extraintestinales. Cursa con
brotes y periodos de remision y tiene una alta tasa de recurrencia
postquirdrgica en caso de reseccion de los tramos afectados. La
inflamacion es transmural, lo que a menudo provoca estenosis y
fistulas en ambos lados de la pared del intestino. Los sintomas mas
frecuentes son el dolor abdominal y la diarrea, aunque también
pueden darse rectorragias, pérdida de peso, fiebre, dolores
articulares, afectacion anal, entre otros. Debe descartarse cualquier
causa infecciosa antes de considerar el diagndstico de EC, que se
basa en criterios clinicos, radioldgicos endoscdpicos e histoldgicos
(biopsia o examen de la muestra quirdrgica). La EC se clasifica en
funciéon de su localizacién (gastroduodenal, yeyunal, ileal, cdlica,
rectal, anal) y de su patrén evolutivo (inflamatorio, obstructivo o
fistulizante). El tratamiento también se basa en aminosalicilatos
(sulfasalazina, mesalazina vy olsalazina) y corticoesteroides
(prednisona y prednisolona), y en muchos casos la cirugia urgente
(por brote grave, sepsis, oclusion intestinal, megacolon tdxico, o
hemorragia masiva) o electiva (por enfermedad refractaria, brotes
agudos de repeticion, manifestaciones extraintestinales graves,
retraso del crecimiento en nifios, fistulas, enfermedad perianal, o
displasia). Para evitar la recurrencia postquirirgica se cuenta
también con los farmacos inmunosupresores, que se pueden indicar
de forma profilactica y cuando los corticoesteroides no funcionan
bien.

Para valorar la actividad inflamatoria desde el punto de vista clinico
(ya que no correlaciona muy bien con los datos de laboratorio,
endoscépicos o radioldgicos), el indice mas utilizado es el CDAIL
(Crohn’s Disease Activity Index) desarrollado por el National
Cooperative Crohn Disease Study Group en 1975 (Best, 1976) con
7 variables clinicas y 1 analitica, que necesita datos retrospectivos
de 7 dias.

Cuadro 1. Enfermedad Inflamatoria Intestinal
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1.1. Caracteristicas del estudio

Esta investigacion se plantea como un estudio de disefio observacional (naturalista),
transversal, con el objetivo de correlacionar la Calidad de Vida objetiva y subjetiva en
enfermos con Esquizofrenia en funcidn del nivel de Insight de la enfermedad, con un
grupo control de enfermos de EII. En la investigacién participan 60 pacientes
ambulatorios con Esquizofrenia y 30 pacientes ambulatorios con EII que no padecen

trastorno psiquiatrico.

La seleccidon de la poblacion se determina mediante criterios de inclusion y exclusién
para ambos grupos. Tras la firma del consentimiento informado, cada participante
realiza entrevista para recogida de datos demograficos y clinicos y completa
cuestionarios de evaluacion de la Calidad de Vida, genéricos y especificos de su
patologia, mientras que el clinico evaltda el funcionamiento social y el Insight. Se utiliza
un cuestionario global y otro especifico con el fin de cubrir en la medida de lo posible

todos los aspectos de la Calidad de Vida de los participantes en estudio.
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2. MARCO TEORICO

La Esquizofrenia es una patologia grave y crdnica, de etiopatogenia desconocida,
multifactorial, con un complejo heterogéneo de sintomas, déficit neuropsicoldgico e
importante afectacién en las areas familiar, social, y académico-laboral. También la
Calidad de Vida es un concepto complejo. Baker (1982) sostiene que hay tantas
definiciones de Calidad de Vida como personas estudiando el fendmeno. Desde la
perspectiva sociolégica se considera la satisfaccion de las necesidades basicas del
individuo, asi como la educacion, seguridad y ocio. Desde una perspectiva psicosocial,
se incluirian también las expectativas del individuo anadiendo también los indicadores
subjetivos que adquieren gran relevancia. Para Ristner (2003) la satisfaccion del

paciente con su funcionamiento cotidiano es el mejor indicador de su Calidad de Vida.

Segun la OMS, la Calidad de Vida es “la percepcién que un individuo tiene de su lugar
en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y
en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, y sus inquietudes. Se trata
de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi
como su relacién con los elementos esenciales de su entorno” (www.who.int). Es decir,
comprende tanto factores personales, psicoldgicos, de salud fisica, como del entorno y
contexto cultural y social. Se trata pues de un concepto subjetivo de naturaleza
multidimensional. La definicion de la OMS data de 1994 pero ya desde 1977 la OMS la
incluye por primera vez en el Index Medicus como encabezamiento (Bobes, 1995) y en
1978 la misma OMS hizo un llamamiento mundial a la promocién de la salud en la
sociedad incluyendo aspectos de Calidad de Vida e incluye los enfermos mentales

dentro de los cinco grupos prioritarios para la evaluacion de ésta.

Asi, el interés por la Calidad de Vida aparece a partir de los anos 70, y especificamente
en Esquizofrenia a partir de los 80 (Bobes, 1995), por lo que es un concepto de
reciente desarrollo, que nace para desplazar otros términos mas dificil de operativizar
como felicidad o bienestar. La Calidad de Vida se compone de diferentes dominios,
cada uno con un peso especifico: salud, alimentaciéon, vestido, vivienda, trabajo, ocio,
derechos humanos. Ello explica el abordaje pluridisciplinar (desde la medicina,
economia, sociologia, politica y finalmente psicologia). La amplitud e indefinicién del
concepto se completa con la necesidad de incluir los aspectos subjetivos (satisfaccion,

expectativas) y objetivos, aunque ambas evaluaciones puedan ser a menudo
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discrepantes. Con el aumento de los afos de vida, libres o no de enfermedad, la
evaluacion de Calidad de Vida en todas sus dimensiones y con toda su complejidad se
convierte en las Ultimas décadas en un importante campo de investigacién (Moreno,
1996).

En sus inicios se conceptualizaba desde una perspectiva sociolégica, dando un mayor
peso a la satisfaccién de las necesidades basicas, junto con la educacién, la seguridad y
el ocio (Bobes, 1995). No obstante, este concepto ha evolucionado y en la actualidad
se tiene mas en cuenta si se cumplen las expectativas del individuo respecto a su
Calidad de Vida que lo que se refiere al nivel de vida en si mismo (Levy y Anderson,
1980, citado en Bobes, 1995). Se trata del abordaje biopsicosocial. En los afios 80 Ila
investigacion se enfoco a la busqueda de indicadores subjetivos de la Calidad de Vida,
entendiéndose ademas como un concepto multidimensional (fisico, social, psicologico,
de satisfaccion, ademas de la sintomatologia relacionada con la enfermedad) (Coons y
cols, 1992, citado en Bobes, 1995).

2.1. Calidad de Vida Relacionada con la Salud

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) se refiere precisamente al punto
de vista del paciente sobre el deterioro o pérdida de Calidad de Vida a causa de su
enfermedad. Se trata por tanto de un concepto subjetivo. En la medida de la CVRS se
tiende a no incluir aspectos como ingresos econdémicos, libertad y soporte social. Sin
embargo, en el area de la salud mental, segun Bullinger, 1993 (citado en Katschnig,
1997) el concepto de Calidad de Vida solo es valido si se evaltan los citados aspectos
ambientales ya que los bajos ingresos econdmicos, la falta de autonomia que se deriva
y el bajo soporte social, estan intrinsecamente vinculados a la psicopatologia. Por ello,
se recomienda una evaluacion multidimensional que capte los diferentes aspectos de la

vida.

En la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) gana importancia el punto de
vista del paciente sobre el deterioro, o pérdida de su Calidad de Vida a causa de la
enfermedad. Este concepto se ha utilizado para acoger todos aquellos aspectos no
fisioldgicos de la enfermedad, como la incapacidad, el ajuste social, el funcionamiento,
y la satisfaccién. Es por tanto un concepto subjetivo (percepcién del paciente) sobre

una situacion objetiva (enfermedad, estatus funcional).
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En este trabajo se considera siempre el concepto de Calidad de Vida Relacionado con la
Salud (CVRS), aunque no quede siempre especificado en el texto por motivos de
claridad de la exposicién, y no el concepto de Calidad de Vida o bienestar de la

poblacién general.

El concepto de Calidad de Vida Relacionada con la Salud es cada vez mas importante
en el contexto de la investigacion médica. Especialmente en los estudios de efectividad
de los farmacos, donde las medidas de Calidad de Vida, esencialmente subjetivas,
sirven para discriminar la eficiencia de diferentes fdrmacos que ofrecen similar eficacia
ya demostrada. La Calidad de Vida se utiliza incluso como objetivo principal en ensayos
clinicos con medicamentos (mas de 3500 ensayos clinicos en Pubmed-Medline con la
Calidad de Vida como objetivo principal). El uso de cuestionarios de Calidad de Vida en
este contexto presenta, entre otros, el reto de que los cuestionarios en si mismos
pueden ser dificiles de entender y de rellenar para muchos pacientes. Se recomienda el
uso de instrumentos genéricos (pueden ser indicadores simples, perfiles de salud, y
medidas de utilidad) para minimizar el impacto de las comorbilidades que puedan
presentar los pacientes participantes, también como control de sesgos y para poder
comparar entre diferentes condiciones. Sin embargo, el uso simultdneo de
cuestionarios especificos (para la condicién, poblacidn, funcidon o problema de interés)
debe ser condicién sine qua non, ya que suelen ser mas pormenorizados y mas
completos (Herdman, 2000). Ademas, son mas cercanos a las areas que los clinicos

analizan de forma rutinaria, con lo que ganan sentido y aceptacion.

En 1994, Corten (citado en Bobes, 1995) distingue entre Calidad de Vida como una
dimensidén cognitiva, y bienestar, como un estado emocional. Ademas diferencia entre
Calidad de Vida, el concepto mas amplio, y Calidad de Vida Relacionada con la Salud,
mas relacionada con el estatus funcional (objetivo) y con la percepcion del paciente de
su estado de salud (subjetivo) (Patrick y Bergner, 1990, citado en Bobes, 1995). La
Calidad de Vida tendria 3 componentes: satisfacciéon o bienestar subjetivo (que incluiria
las necesidades fisioldgicas, emocionales y sociales), funcionamiento y aspectos del
contexto (recursos y oportunidades). El funcionamiento social era hasta hace unos afios
un concepto que incluia habilidades, competencias, integracién, dano, discapacidad e
inadecuacién. Hoy dia, es una dimension de la Calidad de Vida, un paradigma mas

amplio.

Pero ¢éde que hablamos cuando hablamos de Calidad de Vida Relacionada con la Salud?
Para Guyatt (Guyatt, 1993), el estado de salud, el estado funcional y la Calidad de Vida

son tres conceptos que a menudo se usan indiscriminadamente.
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Los dominios de salud se pueden referir a la valoracién de aspectos de la vida, sean
negativos como la enfermedad y la muerte o mas positivos como el rol funcional o la
felicidad. El dominio se refiere al area de conducta o experiencia que intentamos
medir. Cuando se habla de Calidad de Vida Relacionada con la Salud se refiere a
aspectos de la vida que se ven afectados por cambios en la salud: ingresos, libertad,
calidad del entorno, y que a su vez, cuando se alteran de algin modo afectan a la
salud. Asi, cualquier aspecto de la vida se puede decir que esta relacionado con la

salud.

Las medidas de Calidad de Vida Relacionada con la Salud tienen especial valor cuando
tratamos con enfermedades crénicas. En estos casos, las medidas fisioldgicas parece
gue puedan tener mas valor, pero son las medidas de Calidad de Vida las que tienen
mas relevancia para el paciente y su familia, ya que es en el funcionamiento dia a dia
donde mas se nota el impacto de la enfermedad. De hecho dos pacientes con el mismo
criterio clinico para una enfermedad dada, pueden tener respuestas en sus medidas de

Calidad de Vida totalmente diferentes.

De los diferentes modos de evaluacion de la Calidad de Vida (por el entrevistador, via
encuesta telefonica, cuestionario autoadministrado o respondido por un cuidador o
pariente), el cuestionario autoadiministrado es el que requiere menos recursos. El
inconveniente que presentan es que haya dificultades de comprensiéon o falten datos,
sobretodo si los responden de forma auténoma, sin supervision. Hay instrumentos mas
bien evaluativos (sirven para ver el cambio tras una intervencién) y otros que sirven
mas bien para discriminar entre pacientes o grupos. Cualquiera de ellos requiere un

esfuerzo de introspeccién por parte del paciente, para aportar medidas validas.

Ruggeri (2001) concluye tras aplicar la Lancashire Quality of Life Profile a pacientes
psiquiatricos, que los datos objetivos y subjetivos son diferentes tipos de informacién.
Los datos objetivos reflejan mejor el efecto del tratamiento mientras que los datos
subjetivos son importantes para tener una visién global de la Calidad de Vida. Lawton y
cols (1999) destacan la importancia de evaluar la calidad (medida subjetiva) y la
cantidad (medida objetiva) de la Calidad de Vida, en lo que denominan hipdtesis del
canal dual. Segun esta hipotesis el compromiso social (ej. participacion en actividades)
objetivo correlacionaria con el afecto positivo pero no con la depresién, mientras que la

parte subjetiva (ej. percepcion uso del tiempo) si que lo haria.

Por otro lado, el afrontamiento negativo, la percepcion de soporte social y de

autoeficacia tendria efectos directos sobre la depresidon e indirectos sobre las medidas
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de Calidad de Vida. Asi, Bechdolf (2003) determina que la Calidad de Vida se ve

afectada negativamente por la sintomatologia depresiva.

A menudo, la insatisfaccién subjetiva con la Calidad de Vida se ha confundido con
anhedonia debido a depresién. Sin embargo, son diferentes y pueden ocurrir
conjuntamente en un paciente dado, lo cual tiene implicaciones a nivel de tratamiento
(Corrigan, 1995).

Aki (2008) si encuentra correlaciones entre la sintomatologia depresiva y la Calidad de
Vida subjetiva mientras que el funcionamiento evaluado por parientes correlaciona con
la Calidad de Vida objetiva.

En definitiva, la depresion se relaciona con los aspectos subjetivos de la Calidad de
Vida.

Cummings (1998) propone que en cada eje, objetivo y subjetivo, de la Calidad de Vida,
se encuentran valoraciones de diferentes dominios: bienestar material, productividad,
intimidad, seguridad, comunidad y bienestar emocional. El punto de vista cultural
supone medir aspectos objetivamente pero también hay que tener en cuenta la
importancia que puedan tener a nivel individual, por las propias creencias, actitudes y
percepciones, lo que significaria el eje subjetivo. No se puede decir que ambos ejes

sean independientes sino que parece que interactuan.

Segun Cummings (2000), la percepcidon subjetiva tiene la capacidad de adaptarse a las
circunstancias del ambiente, de ahi su variabilidad y su distancia de la Calidad de Vida
objetiva. Pero si las circunstancias son muy desfavorables, las medidas objetivas y
subjetivas se acercan. En cualquier caso, el autor recuerda que también las medidas
objetivas (sobre aspectos publicos de la Calidad de Vida, en contraposicién a los

aspectos privados) responden a percepciones y son, por tanto, mediciones subjetivas.

Cummings (2008) también plantea que los indicadores de Calidad de Vida pueden ser
enddgenos, como podrian ser la diabetes o la Esquizofrenia, y exdgenos, como podrian
ser la dieta o la empleabilidad. La evaluacién podra ser en cualquier caso ‘objetiva’ (Ej.
Mg/dl de glucosa) o subjetiva (impresién personal). Este autor utiliza el término
homeostasis como una analogia entre un sistema fisioldgico y lo que es la percepcién
subjetiva de bienestar, que se basa en un equilibrio entre factores internos, incluyendo
disposiciones genéticas, y recursos y requisitos ambientales. La enfermedad y las

dificultades sociales y laborales pueden amenazar el equilibrio necesario para la
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homeostasis. Y es que el concepto de Calidad de Vida es muy heterogéneo como lo
demuestran del nimero y variedad de instrumentos disponibles para su evaluacion
(Cramer, 2000).

Recogiendo las diferentes aportaciones, podriamos concluir que la Calidad de Vida es la
percepcion subjetiva que tenemos de si la relacidon entre los diferentes aspectos de
nuestra vida (fisico, emocional, mental, espiritual, social) estd en consonancia con lo

que esperamos o deseamos, a pesar de factores como la enfermedad.

2.2. Calidad de Vida en la Esquizofrenia

La medida de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia cobra sentido a partir de la
desinstitucionalizacién de estos pacientes (afios 50-60 del siglo pasado), cuando se
hacen patentes sus problemas para la resocializacion y el reempleo, sin embargo en la
bibliografia especializada se encuentran estudios sélo a partir de los afios 80. Lehman
en 1982 ya alertaba de la importancia de esta medida para el cuidado del enfermo
mental crénico, por ser un aspecto claramente deteriorado y que causa gran

insatisfaccion, y que se puede abordar desde los servicios de salud mental.

Huber (1988) destaca que hasta la década de 1980 ya habia un cuerpo importante de
estudios de Calidad de Vida en pacientes crénicos fisicos pero estaba todavia por
desarrollar la investigacion en enfermos mentales. Durante la validacion de su
cuestionario FLZ (Fragert zur Lebenszufriedenheit, Cuestionario sobre Calidad de Vida)
con pacientes fisicos (31 cancer, 50 diabetes), psiquiatricos (68) y voluntarios sanos
(59) encuentra que los enfermos crénicos psiquiatricos no estan menos satisfechos con
su salud que las personas sanas, aunque éstas y los enfermos psiquiatricos estan
menos satisfechos con su familia o hijos que los enfermos fisicos. Destaca la
importancia de analizar las diferentes dimensiones y la comparacion con diferentes

poblaciones.

Los principales aspectos que afectan a la Calidad de Vida en el paciente con
Esquizofrenia son:
e |os efectos adversos de los medicamentos como la ganancia de peso o los
sintomas extrapiramidales (Allison, 2003)
e los déficits neurocognitivos (Aksaray, 2002)
e el género (mejor funcionamiento y adaptacién en las mujeres no significa mejor

Calidad de Vida subjetiva, segin Roder-Wanner, 1998)
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e la raza (raza blanca y con mas educacién perciben peor su Calidad de Vida)
(Prince, 2007)

e la duracion de la enfermedad (Pinikahana, 2002)

e el trabajo remunerado (Bryson, 2002)

e el estado civil (Salokangas, 2001)

e la ansiedad y la depresion (Huppert, 2001)

e el tratamiento precoz de la enfermedad (Ho, 2001)

e el tipo de gestidn del sistema de salud (Glazer, 1996)

e el tratamiento farmacoldgico (Awad, 1997; Revicki, 1999)

e la sintomatologia (Heinze 1997; Packer, 1997; Dickerson, 1998; Browne, 2000)

e segun Tek (2001), los pacientes residuales tienen peor Calidad de Vida

Ademas, algunos rasgos de personalidad como niveles bajos de evitacion del dafio y
niveles altos de autodirectividad correlacionan con una mejor Calidad de Vida
(Hansson, 2001), lo mismo que la extroversion y la agradabilidad. Al revés ocurre con
el psicoticismo (Kentros, 1997). Los estilos de afrontamiento orientados a la evitacion y
a la tarea correlacionan con una mejor Calidad de Vida que los orientados a la emocion
(Ristner, 2003). Por otro lado, los factores sociodemograficos no tendrian un peso

especifico segun diferentes autores (Pena, 2009).

En la obra de Katschnig (1999), se describen diferentes modelos de evaluacion de la
Calidad de Vida en la Esquizofrenia, el de Lehman resalta la importancia de los
indicadores objetivos y subjetivos como medidas complementarias. Aunque el mismo
autor confirma que es metodoldgicamente posible recoger medidas subjetivas de estos
pacientes, la pregunta es hasta que punto son fiables ya que no siempre hay acuerdo
entre las evaluaciones proporcionadas por los pacientes y por los cuidadores. Dickerson
(1998) destaca la débil relacion entre medidas subjetivas y objetivas pues lo mas
probable es que estén midiendo aspectos diferentes. Franz (2006) tampoco encuentra
relacion entre las evaluaciones subjetivas y las objetivas o externas. Son constuctos
diferentes. Por ello se recomienda incluir ambas medidas tanto en investigacién como

en la evaluacion clinica de rutina.

En este sentido cada vez cobra mas interés el estudio de la perspectiva del paciente. En
concreto Carlson (2007) en un estudio longitudinal encuentra que los pacientes con
Esquizofrenia tienden a autopercibirse satisfechos con su Calidad de Vida general y en
la mayoria de dominios. Aunque a mayor gravedad psicopatoldgica se reporta menor

satisfaccion con la Calidad de Vida y peor funcionamiento global.
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Lehman (1996) destaca que la perspectiva del paciente debe ser incluida en cualquier
evaluacion de la Calidad de Vida y que esta evaluacién debe contemplar la sensacion de
bienestar (Calidad de Vida subjetiva), como se desenvuelven (estado funcional) y lo
que tienen (acceso a recursos y oportunidades). Sin embargo, las personas con
Esquizofrenia perciben su Calidad de Vida de forma diferente a lo que seria esperable
desde el punto de vista de las normas sociales, lo que pone en cuestidén la fiabilidad y la
validez de sus evaluaciones. Segln Lehman estos resultados no intuitivos pueden
deberse a la idiosincrasia de los pacientes o a la acomodacién a las circunstancias
adversas, pero hay que subrallar afectan a la relacidn terapéutica y al cumplimiento, ya

que al encontrarse el paciente bien no coopera con el tratamiento.

Parece que ambos tipos de medidas, objetivas y subjetivas, son necesarias para poder
contar con una evaluaciéon valida de la Calidad de Vida en pacientes con Esquizofrenia
(Katschnig, 2000). La revision de Simedn (2000) sobre los instrumentos existentes
para la evaluacion de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia concluye con la necesidad
de utilizar un instrumento especifico para esta patologia, con medidas cuantitativas y

en formato autoadministrado.

Malla (2005) destaca que el funcionamiento a corto plazo mejora tras el tratamiento
del primer episodio, pero a largo plazo se mantiene a nivel bajo para la mayoria de los
pacientes. En estos casos se asocia con un peor ajuste pre-moérbido, inicio pre-
adolescente, peor funcionamiento cognitivo, asimetria cerebral y predominio de
sintomas negativos tanto en prédromos como en las primeras fases. La psicopatologia
residual también se relaciona con una peor Calidad de Vida, lo mismo que el retraso en

el acceso al tratamiento.

Un estudio compara la rehabilitacion psicosocial de pacientes con Esquizofrenia con la
de pacientes con diabetes. No se hallan diferencias entre ambos grupos utilizando la
World Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL-100), pero el autor
destaca que las medidas subjetivas son Utiles para revelar déficits que son dificiles de

apreciar en la evaluacion clinica o social objetiva (Hazafa, 2002).

Los pacientes con mas déficit tienen peor Calidad de Vida, definido el déficit como 2 de
6 sintomas negativos (afecto disminuido, emociones reducidas, pobreza del habla,
reduccion de intereses, menor sentido y propodsito, y actividad e intencién social
restringida), que han estado presentes durante 12 meses incluso en periodos de
estabilidad clinica y que son primarios o idiopaticos, es decir no secundarios a

ansiedad, efectos de los farmacos y otros sintomas, y el paciente cumple ademas los
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criterios para el diagnédstico de Esquizofrenia (Tek 2001, Kirkpatrik 2008).

Recientemente se ha podido concretar que no son sélo los sintomas negativos sino los
sintomas negativos en presencia de un Insight pobre, lo que implicaria un peor
funcionamiento y menos habilidades para gestionar sus sintomas y en consecuencia su

Calidad de Vida se veria disminuida (Roseman, 2008).

Eklund (2003) destaca el papel de la personalidad y variables del yo en la
autoevaluacién de la Calidad de Vida. En otro estudio Eklund (2005) investiga los
resultados de la Calidad de Vida en pacientes con Esquizofrenia. Tiene en cuenta
variables como circunstancias vitales, psicopatologia, nivel de actividad, satisfaccion
con las actividades diarias y con el tratamiento médico. Mediante un modelo de
ecuacion estructural encuentra 2 variables principales: Calidad de Vida general y
seguridad. Serian mediadores las actividades diarias, la psicopatologia, el sentido del
yo o la satisfaccidn con el cuidado médico, mientras que el nivel de actividad, el nivel

educacional y el nivel de independencia serian variable externas pero relacionadas.

En recientes estudios se ha podido determinar que los indicadores objetivos no guardan
mucha relacién con la Calidad de Vida subjetiva que estaria mas condicionada por los
sintomas depresivos, estilos negativos de afrontamiento, apoyo social percibido y
sentimiento de autoeficacia en pacientes con Esquizofrenia una vez recuperados de un
episodio agudo (Bechdolf, 2003).

Ademas, ultimamente se ha podido saber que no es tan importante para la Calidad de
Vida la situacién laboral sino el significado y la satisfaccidbn que proporcionen las
actividades diarias (Eklund 2009).

2.2.1. Modelos tedricos de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia

Una importante cantidad de investigacion ha dado lugar a un gran numero de
instrumentos para la evaluacion de la Calidad de Vida. No obstante, la investigacién en
Calidad de Vida adolece de desarrollo tedrico. El gran numero y variedad de
instrumentos anade desorden y dificulta la generalizacion entre estudios, lo cual
redunda en la confusiéon conceptual. En cuanto a instrumentos, se puede distinguir
entre genéricos y especificos para determinadas poblaciones, instrumentos

unidimensionales y multidimensionales, instrumentos autoaplicados y heteroaplicados.
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Los enfermos mentales son uno de los grupos definidos por la OMS como prioritarios
para la evaluacion de la Calidad de Vida, siendo que a partir de los anos 80 se dan un
gran numero de investigaciones sobre Calidad de Vida en Esquizofrenia. Las personas
con Esquizofrenia, no solo se ven afectados por su enfermedad, sino por los prejuicios
y el rechazo. Desde una perspectiva histérica, hasta Pinel (1745-1836) el enfermo
mental cronico estaba condenado al abandono, al maltrato, a la pobreza, a la
discriminacidon. Después continud el aislamiento de la sociedad con el internamiento,
hasta los afios 50 del siglo XX. Cuando aparecen los nuevos psicofarmacos y terapias
psicosociales, se comienzan a desinstitucionalizar los pacientes hacia un modelo
comunitario, apareciendo el fendmeno llamado de “puerta giratoria” (Davies, 1975), al
no poder conseguirse la restitutio ad integrum ni en el aspecto clinico ni en el aspecto

social.

Segun Jarne y Rodriguez (1999) se puede diferenciar entre trabajos que evaltan la
Calidad de Vida como parte de la historia natural de la enfermedad y otros que la
abordan como variable dependiente en la investigacion de la efectividad terapéutica.
Sea como sea, se acepta como un hecho que la Calidad de Vida de los enfermos
esquizofrénicos es mas baja que la de la poblacion general y permanece baja aun
cuando la sintomatologia ha remitido, lo cual se deba quizas a las dificultades que
tienen estos enfermos en ver restablecido su nivel basal en cuanto a trabajo o
actividades e interacciones sociales. La Calidad de Vida mas baja esta relacionada no
solo con los aspectos psicopatoldgicos sino con menores oportunidades en general y
problematica social (relacional, familiar y laboral). En su trabajo encuentran que el
grupo con Esquizofrenia (n=30) tiene una Calidad de Vida entre mala y moderada en
comparacién con el grupo con trastorno bipolar (n=24) que la tiene entre leve y
moderada. De todas formas, es importante aclarar que los resultados en Calidad de
Vida sea en la poblacién que sea corresponden al momento en que se evalla y sus

circunstancias, ya que no es un parametro estable o permanente.

En la evaluacion de la Calidad de Vida en enfermos mentales graves, un cuestionario
breve autoadministrado proporciona datos consistentes con entrevistas realizadas en
profundidad (Greenley Greenberg, 1994 citado en Katschnig, 1997). Segun Skantze
(1993), citado en Bobes (1995), los instrumentos genéricos son preferibles a los
especificos y las medidas subjetivas son fiables, aunque se deben complementar con
medidas objetivas. El motivo es que las medidas subjetivas en la enfermedad mental
pueden estar sujetas a distorsidén y reflejar estados psicoldgicos alterados (sintomas)
en vez de medidas de bienestar, por ello la perspectiva del paciente tiene que ser

siempre complementada con evaluacion objetiva (Leff Cap. 18 en Katschnig, 1997). La
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evaluacion objetiva en realidad es también subjetiva ya que parte de la subjetividad del
evaluador. Por ello se ha propuesto el término de “evaluacién externa”. Lehman (1988)
fue quien propuso los términos subjetiva y objetiva para calificar las medidas de
Calidad de Vida diferenciando lo que es satisfaccion con la vida de lo que son
indicadores observables. Sin embargo Lehman prefiere el uso del término ‘evaluacion
externa’ para la evaluacion de aquellos indicadores observables de la Calidad de Vida.
En este trabajo se conserva esta acepcién de “evaluacion externa” aunque se utiliza el

término “objetiva” como palabra clave.

Los modelos tedricos pueden ayudar a definir mejor los factores que afectan a la
Calidad de Vida, ya sea objetiva o subjetiva. Bobes (1995) describe los 3 modelos, en

su opinidn, mas relevantes en el campo de la Esquizofrenia:

e Modelo comprehensivo (Malm et al, 1981), que incluiria todos los sistemas en
que esta inmerso el paciente, y con una vision global del mismo. En este
marco, Malm desararrolla su ‘Listado de Calidad de Vida’.

e Modelo para la evaluacidn de los programas comunitarios (Baker e Intagliata,
1982) que también desarrolla 4 focos (relaciones ambientales, experiencia
individual, estado de salud y Calidad de Vida). Para Baker, el estudio de la
Calidad de Vida tiene 2 vertientes: la objetiva (indicadores sociales,
ambientales) y la subjetiva (indicadores psicolégicos, estado de salud). En esta
tltima se distinguirian las medidas globales, por ejemplo bienestar, de los
dominios especificos.

e Modelo general de Calidad de Vida (Lehman, 1982), de gran relevancia, ya que
incorpora la subjetividad al constructo de Calidad de Vida: la Calidad de Vida
objetiva seria qué hacen y que experimentan los enfermos y la Calidad de Vida
subjetiva seria cuales son sus sentimientos acerca de esas expectativas. Incluye
datos objetivos y subjetivos en diferentes aspectos de la vida, asi como
caracteristicas personales. El emparejamiento entre estos datos objetivos y

subjetivos es esencial en este modelo de evaluacién de la Calidad de Vida.

Ademas, existe el modelo mediacional (Barry, 1998; Rosenfield, 1992, citado en
Katschnig, 1997) que se centra en la relacién entre los procesos personales y las
evaluaciones subjetivas de la Calidad de Vida, con influencia de otras variables
como las expectativas y aspiraciones, asi como los estandares de comparacion

social. Ver Figura 2:
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Figura 2. Modelo mediacional de Calidad de Vida (Rosenfield, 1992; Barry,
1998).

En el modelo de Bigelow y cols (1991) se describe un marco para la conceptualizacion
y definicién de los servicios de salud mental, en el que la Calidad de Vida consiste en la
satisfaccion de las necesidades, cumplimiento de expectativas y acceso a las
oportunidades por medio de las propias habilidades. Como las habilidades estan
deterioradas por la enfermedad mental, los servicios de salud mental tienen como
objetivo restaurar esas habilidades y acercar las oportunidades y las demandas de la

sociedad para poder integrar al enfermo mental.

Bobes (en Katschnig, 1997) destaca del modelo de Skantze y Malm que su concepto de
Calidad de Vida es dinamico y se basa en la diferencia entre las expectativas y
esperanzas personales y la realidad percibida. Es decir, no seria la evaluacion externa
de la forma de vida sino la evaluacién subjetiva de su situacion vital. En cambio, en
modelo integrativo de Awad, ademas de partir de la percepcion subjetiva, el concepto
de Calidad de Vida se basa tres factores determinantes: severidad de los sintomas,

efectos secundarios y nivel de funcionamiento psicosocial.
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Para finalizar este apartado, resumimos la revision de Carlson (2007), asumiendo que

no hay ningdn modelo prevalente entre los diferentes investigadores:

Tipo de modelo Descripcién Autores Afo
De satisfaccién Modelo general: incorporan las Lehman et al 1982
medidas subjetivas Cambpell et al 1976

Andrews y Withey 1976

Modelo relacional: ambiente Baker e Intagliata 1982

externo, experiencia
individual, estatus de salud
individual y Calidad de Vida

De Importancia de ambitos Becker, Diamond y 1993
importancia/satisfac especificos para el propio Saintfort

cion paciente

Comprensivo Especifico para Esquizofrenia y Malm, May y 1981

da importancia a los aspectos Dencker
materiales y de
funcionamiento

De desempeiio de Incorpora la teoria del rol en Bigelow et al 1982
rol la actuacion de los individuos

para la satisfaccion de sus

necesidades

De proceso Centrado en la satisfaccion de Angermeyer 2003
dinamico necesidades del enfermo
mental
Mediacional Describe la interrelacién entre Zissi, Barry y 1998
as diferentes variables y Cochrane

aspectos del yo que influyen la
Calidad de Vida

Modelo integrativo  Para pacientes con Awad et al 1997
Esquizofrenia en tratamiento
farmacoldgico: Ajuste
psicosocial, efectos adversos y
sintomatologia, interpretacion
subjetiva y caracteristicas
premorbidas.
Modelo estructural  Autocompetencia, locus de Bechdolf et al 2003
control, soporte social y estilos
de afrontamiento

Modelo Modelo estructural que Eklund y Backstrom 2005
multifactorial describe las variables

mediadoras de la Calidad de

Vida

Cuadro 3. Modelos de Calidad de Vida, segun Carlson (2007)
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2.2.2. Modelo explicativo de Ila Calidad de Vida en Ila

Esquizofrenia

Hasta la actualidad, pocos trabajos plantean modelos tedricos que intenten explicar de
qué forma se relacionan las diferentes variables implicadas en la CV de los enfermos
esquizofrénicos. En este sentido y como una aproximacion, destacariamos tres

trabajos; Tourifio (2001), Carlson (2007) y el reciente de Pefia publicado en el 2009.

Tourino en 2001, con 87 pacientes ambulatorios incluyendo también trastorno
esquizoafectivo encontrd que la Calidad de Vida percibida por los enfermos era baja, las
caracteristicas sociodemograficas (sexo, edad, nivel de estudios, nucleo de
convivencia) no influian en la Calidad de Vida, y a mayor edad de inicio, peor Calidad

de Vida global y salud general.

Carlson en 2007, con 231 pacientes en un estudio longitudinal concluyé que los
pacientes estaban satisfechos en general con su Calidad de Vida, las variables
sociodemograficas (edad, edad de inicio de la Esquizofrenia, afios de evolucién, anos de
estudios e ingresos econdmicos) no afectaban la Calidad de Vida, la situacion laboral si
mejoraba la Calidad de Vida, la gravedad psicopatoldgica (sintomatologia positiva,
negativa y depresiva), las discapacides y las necesidades no cubiertas se relacionaban
indirectamente con la Calidad de Vida y el funcionamiento global, no habia diferencias
entre género, excepto que el funcionamiento familiar afectaria mas a los hombres y el
funcionamiento ocupacional y social afectaria mas a las mujeres y, la Calidad de Vida
disminuye a lo largo del seguimiento (7 afios) por la presencia de sintomatologia

positiva y negativa asi como las necesidades no cubiertas

Mas recientemente, Pefia en 2009 en un estudio con 165 pacientes hospitalizados
encontré que a mayor edad y duracion de la enfermedad, peor Calidad de Vida, la edad
de inicio y los afios de educacion formal no correlacionan con la Calidad de Vida, a
mayor discapacidad funcional peor Calidad de Vida, a mas sintomas negativos peor
Calidad de Vida, la gravedad de la psicopatologia general, los sintomas positivos, la
depresion y el Insight (mediante el item 12 PANSS) no serian determinantes para la
Calidad de Vida, factores neuropsicoldgicos como velocidad de procesamiento o
memoria verbal estarian relacionados con la Calidad de Vida y, la discapacidad

funcional en primer lugar y la sintomatologia negativa en segundo explicarian una peor
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Calidad de Vida evaluada de forma externa en la muestra estudiada, y estas variables

estarian mediadas por factores neuropsicoldgicos.

En la Tabla 4 se muestran las variables que tienen relacién con la Calidad de Vida en

esquizofrenia, sobre la base de las conclusiones extraidas de la literatura.

Tabla 4: Variables a incluir en un hipotético modelo explicativo de la Calidad

de Vida en Esquizofrenia

Determinantes

Edad de inicio (Tourifio 2001)

Mejor estatus ocupacional (Carlson 2007, Bryson
2002); Satisfaccion actividades cotidianas (Elkund
2009)

Sintomatologia tanto positiva como negativa
Psicopatologia residual, Déficit (Heinze 1997, Pena
2009, Malla 2005, Tek 2001, Kirkpatrick 2008)

Funcionamiento (Pefia 2009)

Tratamiento farmacolégico, Cumplimiento
(Rodriguez 2004; Rodriguez 2008)

Mayor edad de inicio (Pefia 2009, Tourifio 2001,
Cham 2004)

Mas sintomas cognitivos, peor funcién
neuropsicoldgica (Pefia 2009, Hofer 2004, Askanas
2002)

Bajas expectativas (Barry, 2004)

Depresion, (Thornicoft, 2004)

Efectos secundarios (Alison, 2003)

Apoyo social y familiar (Aznar 2004, Thorniocoft
2004)

Autoestima, autoeficacia, afrontamiento (Ritsner
2006, Rosenfiel 1998, Barry 1992)

Relacién con
Calidad de Vida

+

En general, las relaciones sociales humerosas y satisfactorias son necesarias para una

buena Calidad de Vida. Especialmente en los pacientes con Esquizofrenia, se ha
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constatado que la calidad de las relaciones sociales tiene un gran impacto en su Calidad
de Vida asi como sobre el curso de la enfermedad. De ahi que en los programas de
intervencion se haga tanto hincapié en el entrenamiento en habilidades sociales hasta
conseguir un sobre aprendizaje para que se automaticen las conductas y se superen los
problemas de comunicacién que tienen estos pacientes. Es en este ambito donde hay

un amplio espacio para la intervencion.

Por ello, a pesar de una historia de 30 afios de investigacion, siguen siendo necesarios
estudios sobre la Calidad de Vida en la esquizofrenia, los factores que la determinan y

como se relacionan entre ellos, para dirigir adecuadamente las intervenciones.

Una de las limitaciones importantes de los trabajos revisados es la muetra reducida y la

mezcla de poblaciones (esquizofrenia, esquizoafectivo).

En el presente trabajo se aborda el Insight, un aspecto no contemplado hasta el

momento como variable o dimensidon en los modelos tedricos de Calidad de Vida.

Se puede hipotetizar que una actividad cotidiana mas rica se relacionaria con un mejor
insight. A su vez, un alto insight se relacionaria con una mejor Calidad de Vida y menor
psicopatologia, mientras que un insight bajo se relacionaria con una peor Calidad de
Vida. Es objeto de este estudio ademas, el papel del insight en la diferencia entre la

Calidad de Vida objetiva y subjetiva.
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2.2.3. Instrumentos de evaluacion de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia

Existe un gran numero de instrumentos de evaluacién de la Calidad de Vida

Relacionada con la Salud de forma genérica (Badia, 2002):

Instrumento Autor Afo
Affect Balance Scale Bradburn 1969
Perfil de la salud de Nottingham Hunt 1981
(adaptacion espafiola) Alonso 1993
Psychological wellbeing index Dupuy 1984
Escala de bienestar psicologico (adaptacién

espafola) Badia 1996
Euroquol Euroquol group 1990
(adaptacion espafiola) Badia 1995
Inventory of subjective health Breed 1992
Cuestionario de Calidad de Vida Ruiz y Baca 1993
Mac Masters health index questionnaire Buchwald 1996
(MHIQ)

Rand 36 item Health Survey Montazeri 1996
Sickness impact profile Bernger 1996
Zhan'’s conceptual model of QoL Peloquin 1998
Berlin QoL profile Roder-Wanner 1998
WHO-QolL Bref WHO 2000
Lancashire QoL Profile Ruggery 2001
SF36 Dos Reis 2001
Questionnaire 65 Salgado 2001
Adaptative behaviours scale Perry 2002

Cuadro 4. Instrumentos genéricos para la avaluacion de la Calidad de Vida,
segun Badia (2002)
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También se han desarrollado una serie de instrumentos especificos para la evaluacién

de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia:

Instrumento Autor Afo

Community Adjustement Form Stein y Test 1980

Listado de Calidad de Vida Malm, May y 1981
Dencker

Cuestionario de Calidad de Vida de Oregon Bigelow y cols 1982

Escala de Satisfaccidon con los dominios de la Baker e Intagliata 1982

Vida

Escala de Calidad de Vida QLS 21 item Heinrichs, Hanlon y 1984
Carpenter

Perfil de Satisfaccion con la Vida Baker e Intagliata 1985

Entrevista de Calidad de Vida Lehman 1988

Entrevista Proyecto California Bienestar Cambell y Schraiber 1989

Inventario de autoevaluacion de la Calidad Skantze 1990

de Vida

Perfil de Calidad de Vida Lancashire 1991

Quality of life index for mental health Becker 1993

Lancashire Quality of Life Profile Oliver, Huxley, 1997

Priebe y Kaiser

Cuestionario de Calidad de Vida de Sevilla Giner, Ibanez, Baca, 1997
Bobes, Leal y

Cervera

Schizophrenia Quality of life scale Wilkinson y cols 2000
Cuadro 5. Instrumentos para la avaluacion de la Calidad de Vida en

Esquizofrenia

La WHO ha realizado un esfuerzo para desarrollar un cuestionario comprensivo, el
WHOQOL, genérico, multinacional y multilinglie. Espafia ha colaborado en el proyecto

con un estudio en pacientes y parientes de esquizofrénicos (Lucas, 1997).

Tal como se puede observar y como hemos comentado antes, se puede decir que
contamos con una gran variedad de instrumentos pero con un limitado desarrollo

tedrico.
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Bobes (1996b) defiende la importancia de la evaluacidon de la Calidad de Vida en los
pacientes con Esquizofrenia y cita a Sartorius para destacar que, aun contando con un
gran numero de instrumentos, no todos cuentan con un desarrollo psicométrico
aceptable o estan en fase de desarrollo, no existen datos normativos, lo que dificulta su
interpretacién, y no estd demostrada su aplicabilidad transcultural. Ademas, no todos

cuentan con traduccién y validacién al espafiol.

Bobes realiza una serie de recomendaciones para la investigacién en este campo,
especialmente, en la actualidad, en que contamos con un alto numero de escalas,
practicamente una para cada equipo investigador que solo serd utilizada por ellos
(Bobes et al, 1996a).

A pesar de los 12 afios trascurridos tras esta recomendacion, la situacion no ha

cambiado sustancialmente por lo que estos consejos siguen siendo validos:

a la hora de seleccionar un cuestionario de Calidad de Vida para una
investigacion, no se ha de valorar la eleccidon de un instrumento general vs
uno especifico para la poblacidon de que se trate. De hecho, la concurrencia
de ambas opciones seria deseable.

e tener en cuenta el modelo conceptual del que partimos, por ejemplo
“resultados de los servicios en salud mental” (Oregon) vs “bienestar
subjetivo” (Lancashire)

e decidir sobre la utilizacion de cuestionarios largos (Oregon) vs cortos
(Heinrichs) en funcién de los recursos

e (ue tenga una alta fiabilidad (Heinrichs)

e que tenga validez de contenido, de criterio y de constructo

e que sea sensible al cambio

e y que esté adaptada al idioma de la poblacién del estudio

Bobes (1996b) recomienda que en los estudios de Calidad de Vida en Esquizofrenia se

tenga en cuenta:

e Realizar una evaluacidon psicopatoldégica mediante un instrumento
universalmente utilizado (BPRS, PANSS)

e Combinar la utilizacidon de un instrumento genérico y otro especifico
o Como instrumento genérico recomienda el SF36, por su universalidad,

propiedades psicométricas y facilidad de manejo.
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o Como instrumento especifico, solo el cuestionario de Sevilla ha sido
desarrollado en nuestro pais. De la escala de Calidad de Vida de
Heinrichs, también validada, resalta que no puede considerarse una
escala de Calidad de Vida, sino una escala clinica de evaluaciéon del

defecto esquizofrénico, que es heteroaplicada.

A continuaciédn comentamos brevemente los que nos parecen mas importantes en la
actualidad, por su mayor desarrollo conceptual o por ser mas utilizados en nuestro

medio.

Heinrichs, Hanlon y Carpenter (1984) prepararon la “Escala de Calidad de Vida en la
Esquizofrenia” para evaluar el funcionamiento de los pacientes independientemente de
la sintomatologia psicética. Se trata de una escala de 21 item que se engloban en una
dimension intrapsiquica y tres dimensiones funcionales (relaciones interpersonales, rol
instrumental y uso de objetos y actividades diarias). Las tres dimensiones funcionales
son moduladas de alguna manera por la intrapsiquica. Rodriguez Fornells y cols. (1992)
realizaron validacion al espafiol que suprime el Ultimo factor (objetos y actividades
diarias) que queda englobado en el factor intrapsiquico. Esta version esparfiola supone
un instrumento muy fiable para la evaluacion del deterioro social del paciente con
Esquizofrenia. Se recomienda administrarlo con una escala de sintomas positivos y
negativos, para una valoracion mas global del paciente, por ejemplo, la escala de

sintomas de la Esquizofrenia como la PANSS.

El Inventario de Autoevaluacion de Calidad de Vida (QLS-100) fue creado por Skantze y
cols (1990) a partir del Listado de Calidad de Vida de Malm y cols (1981), con el fin de
crear un instrumento para la autoevaluacion de la Calidad de Vida de los pacientes
esquizofrénicos y contrastarla con el nivel de vida objetivo, centrado en el momento
actual. Esta escala parte del modelo conceptual de que los pacientes esquizofrénicos

pueden y deben expresar sus propias preferencias y necesidades.

Realiza 3 tipos de evaluaciones secuenciales, centradas en 14 areas de la vida:
1) Determinacion por el propio paciente de los aspectos satisfactorios e
insatisfactorios: Inventario de Autoevaluacion de Calidad de Vida (QLS-100)
2) Explicacion y aclaracion mediante entrevista altamente estructurada de los
aspectos considerados por el paciente como insatisfactorios: Entrevista del
Inventario de Autoevaluacidon de Calidad de Vida (QLS-100-1I)

3) Evaluacion del nivel de vida: Entrevista del Nivel de Vida (SQL).
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Las 14 areas que se exploran son: vivienda, entorno, contactos, dependencia, religion,
salud mental, salud fisica, cuidados casa/autocuidados, trabajos, finanzas, ocio,

experiencias internas, educacién y servicios comunitarios.

El “Cuestionario Sevilla de Calidad de Vida” (CSCV) es un instrumento espafiol
especifico para la medida de la Calidad de Vida en el paciente con Esquizofrenia, con
adecuadas propiedades psicométricas desarrollado por Giner y Cols en 1997. Este

cuestionario se expone de forma amplia en el apartado de material y métodos.

Finalmente, segun el Consenso espafiol sobre evaluacién y tratamiento de la
Esquizofrenia (2000), la evaluacion de la Calidad de Vida es una evaluacidon del impacto
subjetivo que tienen la enfermedad y los tratamientos sobre el paciente, tal y como
este los expresa. Se utiliza para la evaluacidon del coste-utilidad de los procedimientos
terapéuticos. Al ser una medida subjetiva, el sesgo cultural tiene que ser tenido en
cuenta. Por ello recomienda medidas debidamente validadas en nuestro medio, como el

Cuestionario de Sevilla o la QLS.

2.2.4. La autoevaluacion de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia

En la evaluacion de la Calidad de Vida es de suma importancia la valoracién del propio
paciente. Cohen (2003) ya adelanté que la autoevaluacién deberia ser el ’‘gold
standard’ de la medicién de la Calidad de Vida, por la subjetividad intrinseca del
concepto y para conocer la perspectiva del usuario de recursos y tratamientos. Harvey
et al. (2007) en Narvaez et al. 2008 también apoya la autoevaluacién de la Calidad de
Vida por parte de los propios pacientes. Igualmente la revision de Karow et al. (2002)
concluye que la evaluacién de la Calidad de Vida desde la perspectiva del paciente es

muy importante.

Se ha puesto en duda la capacidad de los enfermos con Esquizofrenia para poder
evaluar su Calidad de Vida debido a la falta de Insight y deficiencias cognitivas, asi
como la persistencia de sintomas como la anhedonia, desmoralizacion, falta de
relaciones sociales, dificultades objetivas para la autonomia personal (Bech, 1990),
pero el desarrollo de instrumentos especificos para esta patologia deberia contrarrestar

estas limitaciones.

Lehman (1983) y Skantze (1002) concluyen que los enfermos mentales crénicos

pueden facilitar datos fiables sobre su Calidad de Vida, y que estos concuerdan con la
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evaluacion externa. Doyle y cols (1999) remarca que en pacientes con bajo Insight,
esta concordancia es menor. Ademas del Insight, la depresién y la ansiedad también

pueden comprometer la autoevaluacién de la Calidad de Vida (Lehman, 1983).

Liraud (2004) estudia las asociaciones entre las autoevaluaciones de los sintomas y las
evaluaciones efectuadas por clinicos, en enfermos con psicosis. Especialmente en la
evaluacion de los sintomas positivos, negativos y de depresién, y esto de forma
independiente al nivel de Insight. Algunos estudios apoyan que los enfermos psicéticos
con sintomas activos también son capaces de evaluar de forma correcta sus sintomas y
gue el uso de cuestionarios auto administrados puede ser de utilidad en esta poblacién.
Liraud concluyd en su estudio con 40 pacientes, que los sintomas positivos y negativos
podian ser autoevaluados correctamente. Tan sélo los delirios persecutorios y la alogia
podian presentar algun problema, lo que la autora atribuye al hecho de que los
pacientes estaban en fase activa de la enfermedad, y no en remision. La utilizacion de
un instrumento como el CAPE (Community Assessment of Psychic Experiences) con
preguntas sobre los sintomas redactadas de manera que no estigmatizan el fendmeno
puede afiadir precision a los resultados. El uso de autoinformes es recomendable
también porque favorece la adherencia terapéutica y una mejor relacién con el clinico,

dando un papel mas activo al paciente (Liraud, 2004).

Segun Leff 1998 (en Tourifio, 2001), la autoevaluacidon es necesaria pero no suficiente.
Aspectos como la funcionalidad o la afectacidn de la salud fisica son mas bien objeto de
la evaluacion externa. Sin embargo en algun estudio se ha encontrado convergencia
entre las medidas entre clinicos y pacientes (Bobes, Katschnig, 1997) lo que afiade

confusién al estudio del concepto.

Un hallazgo interesante es el de Wilson et al. (2000), utilizando la informacion
proporcionada por pacientes, familiares y médicos, en la evaluacién de la Calidad de
Vida en pacientes con cancer de pecho o de prostata. Las evaluaciones de los pacientes
estdn mediadas por estrategias de afrontamiento. Las repuestas de los parientes
concuerdan mas con las de los médicos que con la de los propios pacientes y, en
general, los médicos tienden a infraestimar la Calidad de Vida en general y el
funcionamiento social. El trabajo concluye que las decisiones médicas se deben basar
en la informacién sobre Calidad de Vida proporcionada por los pacientes, utilizando
métodos validados. A la misma conclusidon llega el trabajo de Fitsimmons (1999): su
estudio enfatiza el hecho de que los pacientes son la mejor fuente para describir su
Calidad de Vida.
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En resumen, de los diferentes trabajos revisados se puede extraer que los enfermos
mentales pueden informar de un modo fiable. Casi cabria decir que son la mejor fuente
de informacién sobre si mismos. No obstante, se recomienda incluir medidas objetivas
en los estudios de Calidad de Vida, especialmente en aquellos grupos con un bajo
Insight. En cualquier caso, faltan estudios que comparen enfermos mentales,
especialmente con Esquizofrenia, con enfermos no psiquiatricos en los que el Insight no

sea un problema para la interpretacién de los resultados.

2.2.5. Investigaciones realizadas sobre Calidad de Vida objetiva

y subjetiva en la Esquizofrenia

Atkinson planted un estudio para caracterizar la Calidad de Vida de tres grupos de
pacientes con enfermedad mental crénica (Esquizofrenia n=69, trastorno bipolar n=37
y depresion mayor n=35) y también lo comparé con un grupo de personas con
enfermedad fisica créonica (una cohorte de 800 pacientes en hemodidlisis de la
literatura). Ademas de evaluar la Calidad de Vida en los diferentes grupos, se planteé
evaluar la validez de la metodologia de autoinformes, comparando los resultados en
cuestionarios de Calidad de Vida con medidas objetivas. Encontrd que los pacientes con
trastornos del humor tenian peores puntuaciones en Calidad de Vida y que los
pacientes con Esquizofrenia y los de enfermedad crénica (hemodidlisis) tenian
resultados similares. Asimismo, y en la linea del estudio ya piloto mencionado (Gémez,
2006), encontré que aunque los pacientes con Esquizofrenia tenian objetivamente
peores condiciones de vida que los pacientes con enfermedad fisica crénica y los
pacientes con trastornos afectivos, no valoraban peor su Calidad de Vida. La
importante limitacion de este estudio se debe a que la cohorte utilizada de 800
pacientes en hemodialisis, corresponde a datos de otro estudio de otro autor, de por lo
menos 5 afios antes. Aun asi, las conclusiones de Atkinson merecen atencion (Atkinson,
1997):

e La evaluacion de la Calidad de Vida en pacientes con Esquizofrenia se ve
afectada por la propia clinica (abandono emocional, embotamiento afectivo)
y bajo Insight.

e La falta de apego a la familia tanto de origen como procreativa en los
pacientes con Esquizofrenia, se ve reflejada en las puntuaciones de Calidad
de Vida.

e El sesgo cognitivo negativo, en los pacientes con trastorno afectivo, afecta a
la porcion de ‘satisfaccion’ de las puntuaciones, pero no a la importancia que

se le da a las diferentes areas.
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e Se confirma la teoria de la adaptacién por la que las personas se adaptan a su
entorno y con el tiempo informan de las circunstancias como menos
extremas. Es decir, los pacientes con Esquizofrenia tienen que afrontarse a
diario con situaciones negativas, pero con el tiempo pueden percibir estas
circunstancias como menos adversas.

e Las puntuaciones subjetivas no correlacionan con los indicadores objetivos,

dentro del mismo instrumento de evaluacion.

El trabajo de Saintfort et al. (1996) pone en evidencia que la Calidad de Vida tiene un
amplio y variado rango de aspectos a los cuales se debe dirigir el tratamiento. La
Calidad de Vida evaluados por paciente y por otro informador solo coinciden en

aspectos mas clinicos como sintomas y funcionalidad pero no en aspectos sociales.

En las busquedas bibliograficas realizadas se ha encontrado un numero limitado,
aunque creciente en los Ultimos afios, de trabajos que miden la Calidad de Vida
“subjetiva” en el ambito de la Esquizofrenia, lo que podria indicar una falta de interés o
de confianza en este tipo de medidas (37 citas en Pubmed al finalizar este trabajo:
Jarema 1995, Kaiser 1996, Agarwal 1997, Sengupta 1997, Dickerson 1998, Browne
1998, Spiridonow 1998, Roder-Wanner 1998, Skantze 1998, Doyle 1999, McCabe
1999, Kaiser 1999, Giner 2001, Huppert 2001, Hansson 2002, Eklund 2003,Kaneda
2003, Bechdolf 2003, Salomé 2004, Sim 2004, Bengtsson-Tops 2005, Braga 2005,
Nadalet 2005, Eklund 2005, Tomotake 2006, Bechdolf 2007, Wehmeier 2007, Prince
2007, Xiang 2007, Karow 2008, Marwaha 2008, Aki 2008, Narvaez 2008, Yamanuchi
2008, Adewuya 2009, Chino 2009).

Hasta el momento, cabe resaltar que al menos en pacientes médicos, la Calidad de
Vida subjetiva es un objetivo terapéutico relevante. En pacientes psiquiatricos, mas
concretamente esquizofrénicos las variables como reintegracion/empleabilidad,
funcionamiento social, mas objetivas, tienen un peso importante. Lo que explica que
cuando buscamos trabajos sobre Calidad de Vida “objetiva” si existen numerosos
estudios en psiquiatria y en concreto en Esquizofrenia (246 citas en Pubmed al finalizar
este trabajo). Esto nos da una idea de que en la comunidad cientifica se considera la
Calidad de Vida objetiva como una variable valiosa en la psicopatologia. Concretamente
en una revision del Grupo Espanol para la Optimizacién del Tratamiento en la
Esquizofrenia (GEOPTE, 2002), concluye en que se debe tener en cuenta el resultado
sobre funcionamiento del paciente a la hora de evaluar el tratamiento antipsicético, es

decir, sobre “la capacidad de adaptacion del paciente a las necesidades familiares,
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sociales y laborales que tiene el miembro adulto y productivo no enfermo”. Es decir, los

aspectos objetivos de la Calidad de Vida.

Bobes (1995) presenta una serie de estudios sobre la Calidad de Vida en pacientes
esquizofrénicos, ya sea en funcion del tratamiento, en funcion de la evolucién clinica,
segun el tiempo de evolucidn, segln el tipo de Esquizofrenia, nivel de calidad percibido,
tipo de tratamiento, si hay hospitalizacién, utilizando medidas objetivas y subjetivas y
se puede concluir que, en la Esquizofrenia, el rol instrumental (ocupacién) es la parcela
mas deteriorada, y el déficit de habilidades sociales y los efectos secundarios de los

medicamentos influyen negativamente en la Calidad de Vida.

Cuando se han comparado (Lehman, 1996) pacientes con Esquizofrenia con poblacion
general (estudios nacionales en EEUU), se ha constatado una serie de hechos que
parecen asentados; (i) el rol instrumental (ocupacion) es el mas deteriorado, (ii)esta
demostrado que los enfermos mentales crénicos pueden informar de un modo fiable de
su Calidad de Vida, (iii) en los pacientes con Esquizofrenia, el déficit en habilidades
sociales influye negativamente en la Calidad de Vida y (iv) los efectos secundarios de

los psicofarmacos inciden negativamente en la Calidad de Vida.

Recientemente se han realizado trabajos mas amplios lo que indica el creciente interés
de este campo de investigacion. Franz (2000) realiza un estudio en 148 pacientes con
Esquizofrenia comparados con controles (n=70). Incluye solo este diagndstico para
reducir la posibilidad de confusion en los resultados. Comparadndose con sus
compaferos, a largo plazo los pacientes evallUan como mejores sus condiciones de
salud y Calidad de Vida. La conclusion es que la acomodacién a las condiciones de vida
resulta en valoraciones mas altas de lo esperable en los cuestionarios de Calidad de
Vida.

Evans (2007) realiza un estudio de seguimiento con tres poblaciones: enfermedad
mental grave (n=126), enfermedad mental comin (n=354) y sin trastorno (n=583).
Las condiciones objetivas de vida eran peores para el grupo con enfermedad mental
grave que ademas informaba de sintomatologia depresiva y de estar resignado a su
precaria situacion financiera. En este estudio, contrariamente a las hipdtesis de los
autores, las puntuaciones subjetivas concordaban con la valoracién objetiva: el grupo
con enfermedad mental grave obtenia peores puntuaciones que el grupo sano y en
algunas dimensiones, peor también que el grupo con enfermedad mental comun,

aunqgue parece que cada grupo se explicaba la Calidad de Vida de forma diferente. Para
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futuros estudios recomiendan controlar el estado de salud general y la sintomatologia

depresiva. En este estudio, como en la mayoria de los revisados no se media el Insight.

Al contrario, Bengtsson-Tops (2005), encuentra que las medidas subjetivas en los
pacientes con Esquizofrenia (n=387) y las del entrevistador, correlacionan poco. La
baja correlacion se explica, como en otros estudios por la alta psicopatologia, ademas
de un bajo numero de ingresos y peores relaciones personales los pacientes con
Esquizofrenia. La conclusion es que cuando se evalla de forma objetiva y subjetiva se
estan midiendo cosas diferentes: psicopatologia y la Calidad de Vida, respectivamente.
Ambos tipos de medida se tendrian que tener en cuenta para una informacion global.

Tampoco en este estudio se evalud el nivel Insight.

En un trabajo comparando enfermos con Esquizofrenia de zonas rurales con los de
zonas urbanas, en grupos equilibrados por variables sociodemograficas, funcionamiento
global (GAF) y puntuacidn total PANSS, los primeros, con mas sintomatologia negativa,
mayor deterioro cognitivo y de Insight puntuaban mas alto en la autopercepcion de la
Calidad de Vida (Nilsson, 2002).

Kurs (2005) destaca que hay factores no relacionados con la enfermedad que se tienen
que tener en cuenta cuando se evallua la Calidad de Vida. Hay factores como el
temperamento, no relacionados con el proceso de deterioro, que contribuyen a una
peor satisfaccion con la salud fisica, las relaciones sociales y los sentimientos subjetivos
en los pacientes con Esquizofrenia, y pueden ser un factor importante en la evaluacién
de la Calidad de Vida percibida. Las estrategias de rehabilitacion tampoco deben dejar

de lado los aspectos de la personalidad.

Perry et al. (2002) utilizan la Adaptive Behavior Scale que tiene medidas subjetivas y
objetivas, para mirar la concordancia entre la evaluacion, por ellos mismos, de la
Calidad de Vida de adultos con retraso mental con la evaluacion por su persona mas
proxima. Encontraron concordancia en la escala objetiva pero no en las medidas
subjetivas, por lo que el pariente cercano no parece un buen substituto del paciente

para responder las escalas.

Para Ritsner (2006), los factores que afectan a la Calidad de Vida se pueden dividir en

3 tipos:
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e de riesgo (depresion, sintomas negativos, efectos secundarios de los
antipsicéticos) o protectores (autoestima, autoeficacia, afrontamiento,
personalidad, emocién expresada y soporte social).

e primarios (autoestima, soporte social, estrategias de afrontamiento y emocién
expresada) y secundarios (paranoia, anergia, distrés emocional, efectos
secundarios), que son caracteristicas personales y que se influencian
mutuamente.

e que permanecen constantes (personalidad, autoestima) o cambian con el
tiempo (sintomatologia, tratamiento, efectos secundarios, ambiente, soporte

social).

Como resumen, de los diferentes estudios revisados sobre la Calidad de Vida de los

pacientes esquizofrénicos se concluye que:

es peor que la de otros pacientes fisicamente enfermos.

e informan mejor Calidad de Vida los pacientes jovenes, con trabajo, mujeres
casadas, y con menor nivel de educacion.

e cuanto mas largo es el curso de la enfermedad y mayor es la discapacidad, peor
es la Calidad de Vida.

e la psicopatologia, especialmente los sintomas negativos, correlacionan
inversamente con la Calidad de Vida.

e la depresion influye negativamente en la Calidad de Vida.

e la combinacion de tratamiento psicoldgico y farmacoldgico y la disminucion de
efectos adversos aumentan la Calidad de Vida.

e los pacientes que estan integrados en la comunidad con programas de ayuda
tienen mejor Calidad de Vida que los que estan institucionalizados.

e por lo que se refiere a los factores clinicos el tipo residual estaria asociado a
peor Calidad de Vida.

e a mayor Insight, peor percepcién de la Calidad de Vida (la problematica del
Insight afecta a un 25%).

e la presencia de discinesia tardia empeora los resultados de Calidad de Vida
(Browne, 1995)

e las respuestas de los parientes/cuidadores correlacionan mas con las de los
médicos que con las de los enfermos.

e los médicos tienden a infraestimar la Calidad de Vida en general y el

funcionamiento social.
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e el deterioro cognitivo afecta mas a la calidad de vida objetiva que a la subjetiva
(Yamanuchi, 2008)

e las decisiones médicas se tienen que basar en la informacién sobre la Calidad de
Vida.

e |os pacientes son la mejor fuente para describir su Calidad de Vida.

2.2.6. Calidad de Vida en la Esquizofrenia y tratamiento

antipsicaotico

Los objetivos de los tratamientos para entidades de curso crénico, como la
Esquizofrenia, suelen ser, por la imposibilidad de curacién, promover la rehabilitacién y
mejorar la Calidad de Vida. La cronicidad en esta poblacién se inicia a una edad muy
temprana y, entre otros déficits, el marcado deterioro psicosocial impide un desarrollo
normalizado de las habilidades necesarias para hacer frente al medio ambiente, lo que

correlaciona directamente con una peor Calidad de Vida (Jarne, 1990).

Pinikahana (2002) revisa la literatura sobre Calidad de Vida en la Esquizofrenia entre
1995 y 2000 y recomienda la medida de la Calidad de Vida como una medida valiosa

para la evaluacion de los resultados de los tratamientos.

Es verdad que en la practica la evaluacion de la Calidad de Vida es una medida muy
frecuente de resultados en la evaluacion de tratamientos, sin embargo no es una
medida de eficacia dentro de las estrategias recomendadas en las guias para la
realizaciéon de ensayos clinicos para el desarrollo de farmacos antipsicéticos ya que
éstas, se limitan a la sintomatologia (CPMP, 1998 y 2003). A pesar de la obviedad de la
utilidad de esta medida en la evaluacién comprensiva de tratamientos, el motivo por el
gue no esta recomendada puede ser la falta de definicidn del propio concepto y de sus

determinantes, especificamente en esta poblacion (Narvaez, 2008).

Bullock et al. (2002) destaca el papel de la psicofarmacologia en la mejora de la
Calidad de Vida tanto de los pacientes como de los cuidadores. Tariot et al. (2002)
concluyen que el uso de antipsicoticos atipicos como quetiapina en poblaciones
vulnerables como ancianos con Esquizofrenia, psicosis asociadas a Alzheimer,
demencia de los cuerpos de Levy o Parkinson, puede tener un impacto positivo en su
Calidad de Vida al carecer de actividad anticolinérgica y poca union a los receptores de

la dopamina. Los nuevos antipsicoticos mejoran también la sintomatologia negativa, y
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ademas, no solo reducen los efectos secundarios como los sintomas extrapiramidales,
sino que también mantienen y estimulan la funcién cognitiva, otro aspecto que también
tiene mucho que ver con la Calidad de Vida (Sharma, 2002) (Naber, 1995). Raggi
(2002), Maguire (2002) y Csernansky (2002) también concluyen que los nuevos
antipsicoticos han conseguido mejorar significativamente la Calidad de Vida de las
personas con Esquizofrenia, asi como reducir el nimero de recaidas. Por este motivo

los pacientes estdn mas satisfechos con estos nuevos tratamientos (Hellewell, 2002).

Los nuevos antipsicéticos permiten extender los objetivos de tratamiento al
funcionamiento, debido a que proporcionan un buen manejo de la sintomatologia y
aceptable tolerancia. Por ello se necesita conocer el impacto del tratamiento (y de sus
efectos adversos) en el funcionamiento del paciente, que es en definitiva el objetivo
ultimo del tratamiento (GEOPTE, 2002).

En efecto, los nuevos estudios con medicamentos son mas ambiciosos, buscando no
solo mejorar la sintomatologia o incluso la remision de los sintomas, sino también
mejorar la Calidad de Vida, la reinsercion social, la satisfaccion del paciente con el
tratamiento, etc. Es lo que se llama resultados segun el paciente (‘patient reported
outcomes’), aunque éstos son conceptos bastante ambiguos y su utilizacién esta
todavia en fase de rodaje (De Oliveira, 2006; McCabe, 2007)

Una idea importante y repetida es que el 50% de los pacientes con Esquizofrenia no
cumplen con el tratamiento antipsicotico. Segun Balous-Kleiman et al. (2002), el mal
cumplimento de los pacientes con Esquizofrenia explica que su Calidad de Vida se vea
disminuida. Son importantes las intervenciones terapéuticas encaminadas a

incrementar la cumplimentacidn del tratamiento farmacoldgico.

Segun el Consenso espanol sobre evaluacion y tratamiento de la Esquizofrenia (2000),
la eleccidn del tratamiento antipsicético viene determinada por la eficacia, los efectos
secundarios minimos y la facilidad de cumplimentacién, y los objetivos de control
sintomatoldgico, mejora de la Calidad de Vida e integracién sociolaboral y familiar, sin
olvidar la prevencién de recaidas. Si la falta de cumplimiento es la principal causa de
recaidas, la falta de Insight es la causa principal de no adherencia (Roca, 2007). Si
mejora el Insight, mejora el cumplimiento. La psicoterapia es crucial en la prevencién
de recaidas, manejo del estrés, mejora de la funcidén social y mejora del Insight. En
conclusion, la psicoterapia buscara la mejora del cumplimiento necesario para obtener

el maximo beneficio del tratamiento farmacoldgico.
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Como hemos visto, la Calidad de Vida subjetiva es un objetivo terapéutico importante y
una medida de eficacia en estudios farmacolégicos. La mayoria de estudios se basan en
la evaluacién de los resultados de intervenciones farmacolégicas. Sin embargo, la
Calidad de Vida también podria ser un objetivo de intervenciones psicosociales (por Ej.
Reeducacion, rehabilitacion, entrenamiento en habilidades sociales, intervenciones
familiares). De hecho, ya se ha establecido que la reeducacion/rehabilitacion y el
entrenamiento en capacidades sociales puede incrementar la Calidad de Vida de estos
pacientes (Browne, 1996; Chambon, 1995). En una linea parecida, Eklund (2006)
estudia en pacientes psiquiatricos como la percepcién de control sobre su trastorno y
su tratamiento mejora la Calidad de Vida y las variables clinicas y propone que las

estrategias psicoterapéuticas y ocupacionales se enfoquen en este sentido.

Sin embargo, se puede decir que todavia no hay suficientes estudios controlados que
permitan sacar conclusiones sobre diferencias entre tratamientos concretos en cuanto a
mejora de la Calidad de Vida y menos aln si tratamientos que demuestran efectividad
en variables cognitivas o Insight, mejoran también las puntuaciones en Calidad de
Vida. Los rasgos de personalidad, el soporte social y el propio tratamiento si tienen

influencia en las puntuaciones de Calidad de Vida (Awad, 2004).

Clasicamente, en estos estudios con medicamentos, la Calidad de Vida no ha sido una
variable “dura” (Laporte, 2001), sino mas bien un objetivo secundario para obtener
informacién subjetiva que podia afiadir valor a un producto de perfil farmacoldgico ya
conocido. Con los nuevos antipsicoticos aparecidos en los 90, la evaluacién de la
Calidad de Vida ha tomado mayor protagonismo, ya que es en este campo en el que
realmente pretenden aportar beneficio respecto a los que ya estdan en el mercado
demostrandose eficaces. Por ejemplo, un estudio comparando un nuevo antipsicotico
que no consigue demostrar superioridad frente a placebo en cuanto a variables mas
clinicas, concluye que el nuevo antipsicético si mejora la Calidad de Vida (Moller,
2004). Sin embargo, otro estudio en 307 pacientes, con medidas transversales y
longitudinales, no ha podido detectar diferencias en cuanto a Calidad de Vida entre

antipsicéticos de primera y segunda generacion (Kilian, 2004).

Otro estudio realizado en Espafia con 78 pacientes con Esquizofrenia no consiguié
encontrar diferencias en los resultados de Calidad de Vida entre 3 grupos de pacientes
gue tomaban antipsicoticos tipicos, atipicos o ambos. El reducido tamafo de muestra
podria haber impedido ver las diferencias, aunque la muestra si fue suficiente para
detectar diferencias en otra variable como la incidencia de efectos adversos (Minguez
Martin, 2005).
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Una de las conclusiones de Naber y sus colegas, en un estudio comparando dos
antipsicéticos (Naber, 2005), es que las mejorias en el estado clinico del paciente
medido con la PANSS no correlacionaban con una escala de bienestar subjetivo tras el
tratamiento con neurolépticos, lo que indicaria que pacientes y psiquiatras valoran de
forma diferente o valoran aspectos diferentes de la Calidad de Vida. De ahi que se
hayan desarrollado escalas como el Cuestionario de Sevilla de Calidad de Vida, que ha
demostrado ser sensible para captar la subjetividad del paciente, ya que incorpora item

especificos para ello (Giner, 2004).

La Calidad de Vida es un buen referente para la valoracion de intervenciones
terapéuticas, ya que aporta el valor de la subjetividad. Ademas, pacientes y familiares
piden cada vez mas que se considere la Calidad de Vida como un aspecto esencial a

tener en cuenta en el plan terapéutico.

En resumen, la Calidad de Vida es un objetivo terapéutico importante y una medida de
eficacia en estudios farmacologicos. Ademas, la reeducacién y rehabilitacion, el
entrenamiento en habilidades sociales y las intervenciones familiares puede

incrementar la Calidad de Vida de estos pacientes.

2.2.7. Calidad de Vida en la Esquizofrenia y familia

El estudio del impacto de la Esquizofrenia en las personas y en su entorno es
actualmente un tema de gran interés. Un estudio realizado en 5 paises con 404
pacientes, mostré que el 79% estan desocupados y el 65% eran solteros. Una baja
Calidad de Vida se asoci6 con ansiedad, depresion, sintomas psicoticos, mayor nimero
de ingresos previos, abuso de alcohol, falta de amigos o de contacto con la familia,
estar desempleado, sin ocupaciones de ocio. Estos pacientes necesitaban actividades
durante el dia, compafiia, relaciones intimas, alivio de los sintomas psicéticos y del
distrés psicologico asi como informacion (Thornicroft, 2004). Estas areas no quedan
cubiertas por el tratamiento farmacoldgico y a menudo se tiene que complementar con
terapias psicosociales. Al final, la responsabilidad sobre el enfermo y la sobrecarga que
representa recae en la familia. Las diferentes asociaciones de enfermos y de familiares,
tienen como objetivo mejorar la Calidad de Vida de las personas con trastornos
mentales y sus familias, mediante acciones encaminadas a la rehabilitacién, inclusiéon
social y laboral de las personas afectadas, acciones mas alla del mero tratamiento de

los sintomas (Rodriguez, 2004, www.familiarsmalaltsmentals.org).
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El estudio epidemioldgico “Abordaje Clinico de la Esquizofrenia en Espafa” (Estudio
ACE: Diario Médico 19-05-2005 y prensa general), ha proporcionado el perfil del
paciente con Esquizofrenia en nuestro medio: varon (69%), soltero (86% de los
hombres y 65% de las mujeres), inactivo debido a la enfermedad (73%), y que
dependen en su mayoria de sus familiares (90%), representando a menudo una
sobrecarga para la familia, que puede llegar a desarrollar psicopatologia de tipo ansioso
y depresivo, ademas de los problemas econdmicos y sociales. En Espafia hay unos
400.000 enfermos diagnosticados de Esquizofrenia (Lépez Ibor, 2000), con lo que la

afectacién familiar se convierte en un problema publico importante.

Sales (2003) examina las dimensiones objetiva y subjetiva de la sobrecarga familiar y

como contribuyen al estrés del cuidador en las diferentes patologias cronicas:

e Sobrecarga objetiva: tareas de cuidado y supervision directas, tareas indirectas,
gestion de las necesidades emocionales del paciente y procurar su bienestar
emocional, afectacion de la vida diaria del cuidador (interacciones familiares y
sociales, rutina familiar y social, ocio, trabajo, salud fisica y mental, cuidado del
hogar, de los hijos, consecuencias financieras).

e Sobrecarga subjetiva: reacciones personales del cuidador (distrés, estigma,

preocupacion, miedo, verglienza, culpa).

Los familiares ven afectada negativamente su Calidad de Vida por el estrés que
produce tener en casa un paciente con Esquizofrenia. Por ello necesitan apoyo y mas
en las fases iniciales de la enfermedad (Martens, 2001). La informaciéon sobre la
enfermedad y su tratamiento, asi como sobre sus consecuencias (problemas con el
cumplimiento, problemas de convivencia, sobrecarga del cuidador) y todos los factores
que se sabe que pueden mejorar el curso de la enfermedad son esenciales para
mejorar la Calidad de Vida de los familiares y con ella la del propio enfermo. En Espafia
existen mas de 140 asociaciones de enfermos mentales y familiares locales, no todas
especificas de Esquizofrenia, federadas por cada comunidad auténoma (Aznar, 2004,

www.feafes.es). Sus objetivos suelen ser facilitar servicios complementarios a los de la

comunidad, la divulgacion de la enfermedad, dar apoyo a las familias y potenciar la
creacién de recursos encaminados a mejorar la calidad y perspectivas de vida tanto de

pacientes como de familiares.

En el reciente Congreso FEAFES (2007) se resalté la importancia de los logros

personales, ya sean clinicos, de mejora de la sintomatologia, como funcionales, para
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inclusién y la mejora de la Calidad de Vida, pero en cualquier caso poniendo el acento
en el papel de la persona enferma. También se destacdé la creacién de un sistema
recursos de calidad y con evaluacién continuada de los mismos, para la comunidad de

salud mental: usuarios, familiares y profesionales.

Ademas, la Calidad de Vida de los pacientes con Esquizofrenia se puede ver afectada
por carencias del ambiente (falta de red social, trabajo etc.) pero también por actitudes
dentro de la propia familia. Mubarak y Barber comprobaron en 174 enfermos, como la
emocion expresada de los cuidadores principales afectaba negativamente a su Calidad
de Vida (Mubarak, 2003). Por ello cada vez se estd haciendo mas hincapié en el papel
de la familia/cuidador en el curso de la enfermedad y en la Calidad de Vida del familiar
afectado (Aznar, 2004).

Precisamente, otros factores que afectan a la Calidad de Vida de forma negativa son el
estigma social y la sobrecarga del cuidador, que aln estan pendientes de evaluar con

medidas adecuadas.

El estima esta presente en el entorno del paciente. El estigma en la enfermedad mental
se describe en Schulze y Angermeyer (2003) estructurado con 4 dimensiones, tanto
para los pacientes como para los cuidadores y los profesionales de la salud mental:
interaccion interpersonal, discriminacion de la estructura social, imagen publica de la

enfermedad mental y problema en el acceso a los roles sociales.

En resumen, sabemos que desde el momento del diagndstico y con los afios de
evolucion de la enfermedad, la Esquizofrenia en uno de los miembros se convierte en
un importante factor de estrés para la familia, lo que afecta tanto a la Calidad de Vida
de los cuidadores como la del propio paciente, y por ende, al curso de su enfermedad.
Por tanto, las estrategias terapéuticas se deben encaminar también al contexto del

paciente.

2.2.8. Psicopatologia y Calidad de Vida en la Esquizofrenia

La Calidad de Vida subjetiva puede ser predicha por multiples variables, pero es la
sintomatologia negativa la que repetidamente se asocia con peor Calidad de Vida. A
pesar de ello, la reduccién de los sintomas, sean positivos, negativos o depresivos no
deriva directamente en la mejora de la Calidad de Vida, debido a que los problemas de

funcionamiento social contintan. En cuanto a la capacidad cognitiva, cuando es baja se
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asocia a una peor Calidad de Vida, pero, contradictoriamente, si es alta, derivando en
mayor Insight y sintomatologia depresiva, también se relaciona con baja Calidad de
Vida, precisamente porque el paciente toma conciencia de sus dificultades y su
situacién vital. En cuanto a los resultados de la Calidad de Vida objetiva, serian los
aspectos mas de relaciones sociales y participacion en actividades, de empleo y

funcionamiento independiente los que se ven implicados (Narvaez, 2008).

Lehman (1983) no encuentra que la psicopatologia afecte a los resultados de Calidad
de Vida, mientras que en el estudio de Gupta (1998) comparando pacientes con
Esquizofrenia y pacientes con distimia, estos ultimos parecen estar menos satisfechos
con diferentes aspectos de su Calidad de Vida. Lo mismo pasa con los pacientes con

depresién en el estudio de Jarema (1995).

Es dificil obtener conclusiones de diferentes estudios y con diferentes metodologias.
Pero se podria concluir que cualquier tipo de sintomatologia exacerbada, sea positiva o
negativa, afectara a los resultados de los cuestionarios de Calidad de Vida, porque en
esos momentos se estard midiendo precisamente psicopatologia y no Calidad de Vida.
De ahi la importancia de realizar los estudios de Calidad de Vida en poblaciones
estabilizadas, por Ej. Cumpliendo criterios de remisién. Esto se puede conseguir
administrando escalas breves de psicopatologia (PANSS, BPRS). Asi se podra evaluar el
impacto de la enfermedad crénica en su dia a dia y no el efecto de la sintomatologia

presente en el momento de la evaluacion.

El trabajo de Spiridonow (1998) pone de manifiesto que la Calidad de Vida y el
funcionamiento diario estdn claramente comprometidos en los pacientes con
Esquizofrenia en comparacion con los voluntarios sanos. No obstante, son necesarios
mas estudios comparando poblacién psiquiatrica y no psiquidtrica puesto que la Calidad
de Vida es un concepto transversal. Asimismo, estd pendiente obtener mas datos de
estudios comparando las medidas de Calidad de Vida objetiva y subjetiva a ser posible
en ambos tipos de poblaciones, psiquiatrica y sana o médica. Al tratarse de un

concepto multidimensional, las diferentes perspectivas daran una imagen global.

2.3. Insight en la Esquizofrenia

Todos los que hemos tenido contacto con enfermos psiquidtricos hemos podido
reconocer lo que es la falta de Insight: la incapacidad que tienen estos enfermos para

apreciar la extrafieza de sus sintomas o incluso para reconocer su existencia, cuando
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para el observador son evidentes. El grado y tipo de conocimiento que tienen de si
mismos o de su enfermedad, varian mucho en estos enfermos. De la misma manera
que pueden reconocer un sintoma (Ej. una alucinaciéon) como tal, pero no reconocer
que tienen una enfermedad (Ej. la alucinacién la atribuyen a otros motivos, no a una

enfermedad).

En el lenguaje comun, Insight se refiere a la capacidad de conocer o intuir la naturaleza
interna de las cosas. De hecho, el término inglés Insight se podria traducir como
perspicacia (Diccionario Collins, 1994). En la psicopatologia, se restringe al
autoconocimiento implicando una bifurcacién entre el conocimiento de uno mismo vy el
conocimiento del mundo externo (en inglés ‘knowledge’). Asi, se traduciria por

introspeccién, en contraposicion al conocimiento general.

Este acceso limitado a la informacién interna o el trastorno en la calidad de esta
informacion, da pie a una pobre funcidon de automonitorizacion o autocontrol. La falta
de conocimiento de los sintomas, implica también una falta de conocimiento del alcance
o implicaciones de los mismos. Muchas veces, los enfermos no actian de manera
apropiada a nivel afectivo o social y puede ser por esta falta de Insight. Otra
consecuencia muy comun es la falta de cumplimiento con la medicacién debido a esta

falta de comprensién del hecho de estar enfermo y la necesidad de la misma.

Desde un punto de vista clinico, el Insight seria el reconocimiento de la enfermedad:
los sintomas, sus causas, sus consecuencias y su tratamiento, incluyendo una actitud
correcta o adaptativa en este reconocimiento. En este sentido, se habla de pérdida de
Insight, es decir falta de reconocimiento de la enfermedad, que funcionaria como un

mecanismo de defensa (Dominguez Panchoén, 2003).

En sintesis, la falta de Insight sobre la enfermedad incluiria: error en reconocer los
sintomas de la enfermedad, error en la atribucién de la causa de los signos y sintomas
a la propia enfermedad, error en apreciar la imposibilidad de las creencias o
experiencias perceptivas, error en la construccién de representaciones adecuadas o
reacciones inadecuadas o conductas inadecuadas, incluso en los casos en los que
reconocen los signos y sintomas o la propia enfermedad. A veces pueden dejar de

reconocer toda la enfermedad o solo una parte, un sintoma, de forma selectiva.

La falta de Insight, como el deterioro coginitivo o los trastornos del pensamiento son
habituales en los pacientes psiquiatricos. Esta falta de conocimiento del propio

trastorno mental es en si misma criterio diagndstico de la patologia en cuestion. Aun

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 51/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

asi, y a pesar de su relevancia en las estrategias de tratamiento y rehabilitacion

todavia existe una importante controversia sobre el concepto (Roe, 2003).

Sea un mecanismo de defensa, una consecuencia del déficit cognitivo o dafio organico
que se relaciona con un peor prondstico (Arango, 1998), es un concepto intimamente
ligado a la psiquiatria, ya que el juicio sobre la enfermedad se realiza desde el propio
trastorno mental, aunque todavia en fase de desarrollo tedrico y empirico ya que sélo

se introduce a finales del s. XIX.

En este trabajo se utiliza el término Insight, que en su traduccién literal del inglés seria
‘perspicacia’ o ‘comprensiéon’ (Diccionario Collins, 1994), con la definicidn en psiquiatria
del reconocimiento que tiene el paciente de su enfermedad, sus consecuencias y la

necesidad de tratamiento.

El Insight en la Esquizofrenia es la comprension que tiene el paciente de lo que le
sucede y del alcance de la situacion (Vallejo, 1998). Los investigadores se han
interesado por si la falta de Insight en la Esquizofrenia es una caracteristica diferencial
o compartida con otros trastornos psicéticos. Amador (1993) encontrdé en un estudio
con 400 pacientes psiquiatricos que los pacientes con Esquizofrenia (DSM III R)
mostraban falta de Insight de intensidad moderada a grave, que los distinguia como

grupo de otros pacientes con trastornos psicéticos y menor falta de Insight.

Hay que tener en cuenta que aproximadamente en la mitad de personas con
Esquizofrenia se da un bajo Insight y se asocia con un funcionamiento social también
pobre, mayor gravedad de la psicopatologia, peor cumplimiento del tratamiento, y en

resumen una peor evolucién (Lang, 2003; Roca, 2007).

Considerado como sintoma, la falta de Insight seria el mas frecuente que presentan los
pacientes con Esquizofrenia. Afectaria no solo a los sintomas psiquiatricos sino a los
trastornos del movimiento derivados de la medicacion (anosognosia sobre los

movimientos involuntarios y la discinesia tardia).

Desde un punto de vista psicodinamico, la falta de Insight seria debida a una
incapacidad para reconocer un yo enfermo, con una negacion del futuro ademas de
negaciéon de la propia experiencia psicética. Esta negacion seria una proteccidon contra
la depresion post-psicética, que aparece cuando el paciente reconoce las circunstancias
y consecuencias de un episodio psicotico pasado. De hecho, se podria considerar como

una exageracion de los esquemas cognitivos que sirven de autoayuda a las personas en
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general como mecanismos adaptativos de afrontamiento. El psicoanalisis ubica la
conciencia en el superyd, que estaria alterado en la Esquizofrenia. En la terapia
psicoanalitica se promueve el Insight, como introspeccién, para conseguir el cambio o

la cura (Dominguez Panchén, 2003).
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También llamado anosognosia, al inicio de la enfermedad el Insight es mas alto,
mientras que disminuye conforme avanza el deterioro. Parece ligado a lesiones en
zonas especificas del cerebro, como son algunas porciones del l6bulo frontal, cingulado

y zonas del hemisferio derecho.

Independientemente de los afios de evolucién de la enfermedad, algunos enfermos de
Esquizofrenia tienen conciencia total, otros parcial y otros apenas. La falta de
conciencia de enfermedad les lleva a pensar que segin que medidas (ingresos,
hospitalizaciones, medicacién) solo tienen el fin de hacerles dafio, y tienden a dejar la
medicacién y a aislarse. Como ventaja, un menor Insight disminuiria la posibilidad de
deprimirse y de suicidarse (Fuller, 2002), ya que el tener una mayor conciencia de
sufrir una enfermedad mental, junto con un menor deterioro cognitivo, llevarian al

desarrollo de sintomas de depresion y a un mayor riesgo de suicidio (Meltzer, 2001).

Rathod y sus colaboradores (Rathod, 2005) estudiaron el efecto de la terapia
cognitivo-conductual centrada en el compromiso con la terapia, el desarrollo de
explicaciones para los sintomas, el trabajo sobre el diagnostico de Esquizofrenia y el
cumplimiento de la medicacion, la gestion de los sintomas y actitudes disfuncionales y
la prevencién de recaidas. Encontraron que esta intervencion mejoraba el
cumplimiento de la medicacién y el Insight en general, aunque el componente
especifico de reconocimiento de la propia enfermedad no mostré cambios significativos.
Una explicacion seria que la falta de conciencia tendria una base bioldgica resistente a
la terapia, otra seria que la negacion de un diagnostico tan estigmatizante podria tener
una funcidén protectora. La mejora del cumplimiento si resultd significativa tras la
terapia. Como el cumplimiento redunda en un mejor prondstico, conviene contemplar el
Insight como un concepto multicomponente y tratar cada componente individualmente,

en vez de cdmo un concepto unitario:

e Insight sobre la necesidad de la adherencia al tratamiento.
e Reconocimiento de la enfermedad.

e Reconocimiento de las experiencias psicéticas.

El concepto de Insight ha recibido criticas, especialmente porque no contempla las
diferencias culturales que pueden existir en la forma de explicar la enfermedad y tomar
conciencia de ella, considerandose un concepto occidentalizado (Saravanan, 2004). De
hecho el concepto de insight se entiende desde el concepto occidental y medicalizado
de enfermedad. La vivencia de enfermedad en otras culturas es completamente

diferente.
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El Insight se relaciona con el funcionamiento social y con el afrontamiento de los
sintomas. En pacientes bipolares, la capacidad de detectar los sintomas en los
prodromos de las fases maniacas y depresivas, para poderlos gestionar y tratar esas
fases precozmente, depende de su Insight. Si no son capaces de detectar los primeros
sintomas su funcionamiento social se deteriora mas (Lam, 1997). Aunque no se han
publicado datos en la misma linea para pacientes con Esquizofrenia, se podria
extrapolar también que la incapacidad para detectar los sucesivos brotes o episodios y
poderlos tratar precozmente influiria en el deterioro progresivo del enfermo y con ello

en su capacidad funcional y social.

También se define el Insight como la capacidad para discernir signos y sintomas y
atribuirlos a una enfermedad. Seria mas como un fendmeno continuo que como una
cuestion dicotdmica. Ademas, hay acuerdo en que es multidimensional, incluyendo no
solo sintomas sino la consecuencias sociales del trastorno, la necesidad de tratamiento,
el reconocimiento de sintomas y signos especificos y la atribucion de los mismos
(Liraud, 2004).

Si se considera como un proceso continuo se puede evaluar como tal. Esta
aproximacion se une con los modelos multidimensionales, con diferentes maneras de
evaluar y puntuar los diferentes aspectos del Insight. Markova et al, entienden el
Insight como un concepto amplio, como una forma de autoconocimiento, de la persona
y de su enfermedad, que afecta a su capacidad de funcionar e interactuar con el
entorno. La medida del Insight no solo se contempla como medida de los estados
mentales del paciente, sino como los diferentes grados de Insight interaccionan con

otras variables (Markova, 2003).

Parece que la falta de Insight, la persistencia de los sintomas negativos y la falta de
capacidad para cuidar de si mismos podrian tener un factor comun: el dafio
neurocognitivo. En un estudio con 50 pacientes con Esquizofrenia se encontrd una
asociacidn entre la falta de juicio (item G12 de la escala PANSS) y los problemas de
funcionamiento ejecutivo, utilizando tests computerizados (Jensen, 2004). Y es que en
la clinica de la Esquizofrenia, ya desde su primera presentacién, se observa alteracién
del pensamiento y de la cualidad de la percepcién, lo que lleva a una dificultad en la
valoracién tanto del entorno como de su propia situacién (Cutting, 1986; 1989).
Logicamente, también les resulta costosa la valoracidon de su propio estado cognitivo,
es decir, también falta Insight sobre el deterioro cognitivo, a parte del ya mencionado
sobre los otros sintomas de su trastorno (Medalia, 2004). Por otro lado, Cuesta (2006)

encuentra que el bajo Insight no se relaciona con un mayor dafo cognitivo (en
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pacientes con Esquizofrenia, con sintomas psicdticos o con trastorno esquizoafectivo),

sino mas bien seria un sintoma primario Bleueriano independiente del dafo cognitivo.

Cabe distinguir el Insight como conciencia de la propia enfermedad del Insight forense.
Este Ultimo seria la capacidad de comprender las consecuencias de los propios actos,
las consecuencias legales de la enfermedad. Ambos pueden coexistir y, en el estudio de
Buckley, ambos son llamativamente bajos en pacientes violentos (Buckley, 2004). Otro
concepto a distinguir seria la capacidad que tiene el paciente para gobernarse en la
vida cotidiana (Ej. cuidado de su salud, manejo de sus bienes). Si un paciente carece
de esta capacidad, los familiares o responsables optan por la incapacitacién. En la
Esquizofrenia nos podemos encontrar desde pacientes completamente auténomos
hasta pacientes completamente dependientes, pasando por pacientes que necesitan

algun grado de ayuda o supervision (Aznar, 2004).

Ya fue sefalado por Bei en 1929 que el problema del Insight es fundamental en la
Esquizofrenia (Tourifio, 2001). El Insight es un concepto controvertido posiblemente
por no ser unitario. En los diferentes trabajos revisados, aparecen una amplia variedad
de instrumentos y no siempre hay una definicion objetiva y operativa, que se relacione
con una puntuacién o rango de puntuaciones en una escala validada. El dafio en el
Insight corresponderia a una alteracion de la metarepresentacion conocida como Teoria
de la Mente (capacidad de inferir los propios estados mentales y los de los demas en
estas personas), con importantes repercusiones en el lenguaje y en los aspectos
sociales (Gambini, 2004; Brune, 2005).

Un Insight danado se relaciona con mayor gravedad de la psicopatologia (Williams,
2002). Por otro lado, los pacientes con buen Insight podrian padecer mas depresién al

inicio de la enfermedad, segun el trabajo de Drake et al. (2004).

A su vez, un Insight disminuido correlaciona con falta de cumplimiento de la
medicacién antipsicética (Misdrahi, 2002; Coldham, 2002; Kasapis, 1996) y por tanto
con las consecuencias ya conocidas: descompensaciones, deterioro, un alto coste para
el enfermo y su familia (Rodriguez, 2004), ademas de ser predictor de recaidas
(Csernansky, 2002). Kelly encontré que la falta de Insight era un predictor para los
ingresos involuntarios, como no lo eran otras variables clinicas — sintomas positivos o

negativos — o demograficas (Kelly, 2004).

Un bajo Insight se asocia también con género femenino, peor funcionamiento, peor

situacion premorbida, mayor duracion de la enfermedad, depresion, sintomas positivos,
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o negativos, desorganizados, o ambos, asi como contenido inusual del pensamiento.
Keshavan (2004) encontré que la falta de Insight estd presente desde el primer
episodio, con lo que no se podria relacionar enteramente con el deterioro o la

cronicidad.

Recientemente se enfatiza el dafio neurocognitivo, especialmente disfunciones del
I6bulo prefrontal y parietal. Hay hallazgos de alteracidon organica en la zona parietal
derecha que se relacionan con bajo Insight (Ghaemi y cols 1993 en Dominguez Pachon
AI, 2003). Desde un punto de vista neuropsicoldgico seria debido a un trastorno en el
procesamiento cognitivo, como el que apareceria en trastornos neuroldgicos
(anosognosia, negacién del trastorno). También en los pacientes neuroldgicos se ve un
problema en las reacciones emocionales, que no son adecuadas (anosodiaforia o
indiferencia a los sintomas, segln Babinski), como ocurre en la Esquizofrenia. Tanto en
los pacientes neuroldgicos como en los esquizofrénicos se puede ver falta de
reconocimiento de signos o sintomas concretos, mientras que otros los pueden
reconocer. Por ejemplo, un paciente neuroldégico con anosognosia puede reconocer sus
déficits de memoria pero no sus paralisis motoras. Del mismo modo, un paciente con
Esquizofrenia puede reconocer la alogia pero no sus delirios. En ambos tipos de
trastorno se hace dificil la confrontacion con el paciente sobre el reconocimiento de los
signos y sintomas, y en ambos también resulta de una disfuncién o lesién en el cerebro
que impide el reconocimiento de dichos signos o sintomas. Concretamente se ha
apuntado algun tipo de deterioro en la funcién prefrontal, en ambos trastornos, ya que
esta funcibn es necesaria para la automonitorizacién, autocorreccion vy
autoconocimiento. Babinski describiéo que los pacientes con lesiones en el hemisferio
derecho no parecian estar preocupados por sus sintomas. Asi, en el reconocimiento de
los sintomas se encuentran implicados el Idbulo frontal, el parietal derecho y la
disminucién de las funciones dopaminérgicas y serotoninérgicas (Arango, 1998;
Amador, 1998).

Los hallazgos en ambos tipos de pacientes, neurologicos y esquizofrénicos permiten
una mayor comprension del fendmeno del Insight desde el punto de visa del dafo

neurocognitivo.

Junto con la afectacién neurocognitiva, la afectacion del Insight afectara a los
resultados de las investigaciones en Esquizofrenia con variables de ajuste como
conducta social, cumplimiento del tratamiento y Calidad de Vida (Smith, 1999). Por
ejemplo, un pobre Insight tiene mas peso en la afectacion de la funcidn social y su

impacto en la evaluacion negativa de la Calidad de Vida, en comparacion con otros
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sintomas de déficit (Lisaker, 1998).

El Insight también es un aspecto relevante a la hora de la evaluacién de los efectos
adversos de los medicamentos, que se ven infraestimados cuando este esta limitado
(Gerlach, 1999) y de nuevo vuelve a ser un tema clave a la hora de evaluar los nuevos
antipsicéticos. La falta de Insight no es un marcador especifico de Esquizofrenia ya que
la mania en el trastorno bipolar (Vieta, 2004), o daifo cerebral por traumatismo
(Santos Cela, 2005), como la mayoria de afecciones mentales, por su propia
naturaleza, conllevan afectacion de la conciencia de enfermedad, dejando fuera
facilmente la esfera de la depresién y la ansiedad, por Ej. Trastorno obsesivo

compulsivo.

En un trabajo reciente, Liraud y colaboradores utilizaron medidas objetivas. Valoraron
los sintomas positivos, negativos y depresivos y midieron el Insight con la Escala para
la Evaluacion de la Falta de Conciencia en la Enfermedad Mental (Scale to Assess
Unawareness of Mental Disorder, SUMD). A su vez, pidieron a los participantes que se
auto-valoraran sus sintomas positivos, negativos y depresivos. Los pacientes con
trastorno psicotico agudo dieron una valoracion aceptable de sus sintomas,
independientemente de su nivel de Insight. Lo cual es favorable a la utilizacién de

autoinformes en esta poblacién (Liraud, 2004)

No solo se ha de cuestionar la metodologia del autoinforme en la evaluacion de la
Calidad de Vida sino que se tienen que controlar factores distorsionadores y tener en
cuenta el curso de la enfermedad a lo largo del cual, las necesidades de Calidad de Vida
pueden variar considerablemente. Otros aspectos a tener en cuenta: estados afectivos,
cognitivos, factores sociales, acontecimientos vitales recientes, e incluso la medicacion.
La idea es evitar que se mida la psicopatologia en vez de medirse las condiciones

vitales y funcionamiento actual, o la satisfaccion del paciente (Atkinson, 1997).

Amador (Amador, 1998) ha planteado que la falta de conocimiento sobre los propios
motivos y deseos, se relaciona con una sensacién subjetiva de mejor bienestar. Por
ello, se ha dicho que la falta de Insight podria ser compensatoria del malestar que
provocan los sintomas. Sin embargo, no se ha estudiado el concepto lo suficiente para
aclarar si la falta de Insight es una expresion (un sintoma) o una consecuencia de los
sintomas. En el desarrollo de la SUMD (Amador, 1993), Amador confirmd sus hipdtesis
de que el Insight se puede medir mas como un continuo que como una escala
dicotdmica. El Insight se valora a menudo como pobre o bueno, en funcién de si el

paciente niega o no, respectivamente, la posibilidad de estar enfermo. Pero faltaria
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incluir temas tan relacionados como la calidad de las relaciones sociales, si acepta total
o parte de la enfermedad (por ejemplo niega estar enfermo pero acepta el
tratamiento), niega algunos sintomas de la enfermedad pero no otros. También faltaria
incluir la atribucion de esos sintomas, en la actualidad y de forma retrospectiva. Habria
gue tener en cuenta también aspectos como la cultura en la que se inserta el paciente
o la informacién previa sobre la enfermedad. De ahi la necesidad de una escala como la
SUMD. Por otro lado, el déficit neuropsicolégico y los sintomas activos de la
enfermedad como presencia de alucinaciones tienen un impacto en la evaluacién del
Insight. Por ejemplo, se ha relacionado un bajo Insight con la presencia de sintomas

positivos y un mayor Insight con la presencia de depresion.

Recientemente se ha puesto atencién en el concepto de Insight, ligado a los llamados
sintomas negativos. Ademas, un menor Insight se relaciona con peores habilidades
sociales y mayor gravedad de los sintomas. A nivel empirico, todavia falta investigacion
sobre el concepto y, sobretodo, sus implicaciones en temas como la evolucién de la

enfermedad, la evaluacion de tratamientos o la Calidad de Vida (Francis, 2001).

También se ha descrito que la mayor conciencia de enfermedad parece que aumenta la
desesperanza, con sus consecuencias en cuanto a incremento de la depresion y de la
conducta suicida (Tourifio, 2001). Y es que el suicidio es la mayor causa de muerte en
la poblacion con Esquizofrenia (Amador, 1993). Por ello, cualquier tratamiento que

vaya a comportar mejora del Insight debera tener en cuenta estos aspectos.

Segun Dominguez Pachdn, la gravedad del trastorno, el nUmero de hospitalizaciones, la
respuesta al tratamiento o la capacidad intelectual no tienen una relacién clara con el
Insight. Un bajo Insight se relaciona con peor cumplimiento del tratamiento y peores
habilidades sociales y funcionamiento social. Un alto Insight se relaciona con un mejor

prondstico, pero también con mayor depresidn y angustia (Dominguez Pachoén, 2003).

Aunque por estudios previos de la OMS se habia apuntado que la falta de Insight era
comun en pacientes de diferentes culturas, recientemente la linea de investigacion
transcultural de Johnson y Orrell (1995) ha demostrado que los pacientes de
sociedades occidentales tienen mas Insight que en otros contextos culturales. Una
posible explicacion a este fendmeno es que en aquellas sociedades donde la
enfermedad mental esta mas estigmatizada se tenderia a la negacion. Otra serian las
diferencias culturales en el concepto mismo de Insight (Amador, 1998; Saravanan,
2004).
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Para saber si el defecto en el Insight es especifico de los pacientes con Esquizofrenia,
Pini (2001) planted un estudio con pacientes con Esquizofrenia, con trastorno
esquizoafectivo y con trastorno del humor con componente psicético (depresién
unipolar y trastorno bipolar). Utiliz6 la Scale to Assess Unawareness of Mental
Disorders (SUMD) utilizando el concepto de Insight como conocimiento sobre la
enfermedad mental, conocimiento de la respuesta a la medicacion, conocimiento sobre
los sintomas especificos de la enfermedad, y sobre las consecuencias sociales del
trastorno mental.  Encontré que el menor nivel de Insight lo mostraban los pacientes
con Esquizofrenia. El déficit neurocognitivo, el curso negativo de la enfermedad y la
falta de adherencia al tratamiento se mencionan como factores que afectan
negativamente al Insight. Los pacientes con Esquizofrenia también tenian peor
conocimiento de su respuesta a la medicacién y de sus episodios pasados de trastorno
mental (Pini, 2001). La falta de adherencia al tratamiento seria la consecuencia
principal de la falta de Insight, y ya desde el primer episodio (Keshavan, 2004), por lo
que se recomiendan intervenciones cognitivas y conductuales enfocadas a la mejora del

Insight.

Para Sanz (1998) la falta de Insight no seria solo reflejo de un déficit cognitivo, sino
que se trataria de una expresion psicopatoldgica, debido a la relacidon que encuentra

entre este constructo y las variables clinicas.

Segun Julia (2004), los diferentes factores relacionados con el Insight, precursores o
consecuencia de un bajo Insight, serian la falta de adherencia, el mayor nimero de
hospitalizaciones, las recaidas, la posibilidad de cometer actos violentos. Un alto Insight
se relacionaria con una buena red social. Julia (2004) describe los 3 modelos

explicativos principales del Insight en la Esquizofrenia:

e Insight como defensa psicoldgica:

o El paciente no reconoce o no admite su enfermedad psiquidtrica, de
forma consciente o subconsciente, para reducir la ansiedad y la
depresidon. De hecho hay estudios que asocian mayor Insight a depresion
en esta poblacién, lo cual se debe tener en cuenta en los programas

comprensivos de tratamiento.

e El modelo de déficit cognitivo:
o Sugiere el dano organico. El Insight seria el resultado de un proceso
cognitivo degenerativo. Aunque se haya encontrado Insight bajo en

pacientes con primeros episodios (que podrian estar menos deteriorados

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 61/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

a nivel cognitivo) se estima que el dafio en la funcién del lI6bulo frontal,
como se ha visto en las puntuaciones del WCST, seria la base del bajo

Insight.

e El modelo del déficit neuropsicoldgico:

o Destacaria una lesidon especifica o difusa y el resultado seria un déficit
neuropsicologico del tipo anosognosia: falta de reconocimiento de los
déficits, a pesar de la evidencia, deseo de llevar la razén en las propias
aseveraciones (confabulaciones patoldgicas) y déficits del l6bulo frontal
sean generales o especificos de dominio (el paciente puede reconocer
algunos sintomas o déficits pero no otros: spotty Insight o Insight a
manchas). Las anormalidades neuroanatémicas serian volumenes
cerebrales e hipocampales reducidos, ventriculos agrandados, reduccidn
del neuropilo en el cértex prefrontal y reduccion general vy
desorganizacion de las sinapsis. Los déficits del l6bulo frontal se
distribuyen en diferentes regiones: falta de reconocimiento en general en
giro recto derecho y giro medio frontal, y problemas en la atribucion de
los sintomas especificos en giro superior frontal. Las poblaciones de
riesgo para la atrofia frontal serian los hijos de padres que padecen

Esquizofrenia, y nifios expuestos a hipoxia o infecciones prenatales.

En cualquier caso, las diferentes opciones son compatibles y tienen importantes
implicaciones para ajustar los tratamientos. Las intervenciones psicoldgicas (terapia
cognitiva) y psicosociales (rehabilitacidn laboral, resocializacién) se pueden enfocar a la
mejora del Insight con el soporte farmacoldgico adecuado sobre sintomas negativos y

positivos.

Julia (2004) sugiere que las diferentes correlaciones encontradas con bajo Insight: a
veces sintomatologia negativa y a veces sintomatologia positiva, podria estar
sefialando diferentes aspectos del Insight. En cualquier caso, el abordaje terapéutico
en la practica deberia comprender toda la complejidad del paciente individual. Es
verdad que diferentes estudios muestran diferentes conclusiones, a veces por
diferentes metodologias, o por incluir muestras pequefas. De ahi la importancia de

seqguir investigando y clarificando el concepto.
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2.3.1. La medida del Insight

En la practica clinica, el Insight de un paciente se evalia mediante la entrevista clinica.
El Insight se ha entendido como la capacidad que tienen los pacientes en varios
dominios para reconocer que tienen una enfermedad, la capacidad de autoobservarse y
reconocer sus experiencias como sintomas psicopatoldgicos. El clinico infiere el Insight
por el discurso y su conducta, ademas tiene la posibilidad de medirlo mediante los

instrumentos disponibles, que se utilizan sobretodo a nivel de investigacion.

En el estudio del Insight se barajan dos concepciones: la categorial (un sintoma mas de
la enfermedad, dicotdomico) y la dimensional (enfoque continuo y multidimensional).
Exponemos a continuacidén en una Tabla resumen la revision realizada por Dominguez
Pachdén en 2003:

Tabla 6. Modelos categoriales y dimensionales sobre el Insight (Resumido de

Dominguez Pachén, 2003)

Autor Afo Concepcidon Componentes
Eskey 1985 Insight completo, Conocimiento del trastorno
parcial y sin intelectual
Insight
Van 1976 Insight presente y Conciencia de enfermedad
Putten ausente emocional
Lin 1979 Insight como todo Reconocimiento de los
© 0 nada problemas o trastornos que
:% llevan al paciente al hospital
L
S Heinrichs 1985 Insight ausente o Reconocimiento de la
presente descompensacion o recaida
Bartko 1988 4 grados de Reconocimiento de la necesidad
intensidad de de tratamiento.
Insight Comparacion entre la

percepcion del clinico y del

paciente
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Cuesta y 1994

Peralta

McEvoy 1989

Greenfeld 1989

David 1990

Continuo

Amador 1993

Markova 1992

y Berrios

Vaz 1997

Insight presente,

parcial o ausente

Insight como un
concepto unitario

Unidimensional

Multidimensional

Vision cualitativa

Modelo

tridimensional

Modelo

bidimensional

El Insight como
proceso continuo
de pensamiento y

sentimiento

Modelo

bidimensional

Negacion de la enfermedad,
lesion cerebral que explicaria
la falta de introspeccion o
confrontacion de la realidad,
Insight como sintoma

primario de la enfermedad

Valoracién del paciente sobre su
experiencia congruente con
la del clinico.
Reconocimiento de la

necesidad de tratamiento

Reconocimiento de sintomas, de
la enfermedad, de la
vulnerabilidad a recaidas,

del valor del tratamiento

Reconocimiento de la
enfermedad mental

Capacidad de evaluar las
experiencias extrafas
(alucinaciones vy delirios)
como patoldgicas

Adhesion al tratamiento

Conocimiento de los sintomas
Atribucidon de los sintomas a la

enfermedad

Autoconocimiento y
conocimiento de su trastorno
y de los efectos del mismo
en su relacion con el

exterior.

Relacién del sujeto consigo
mismo (interna)
Contacto con el entorno

(externa)

Tanto el enfoque categorial como el dimensional se articulan alrededor de dos
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aspectos: el reconocimiento de la propia enfermedad mental y de la necesidad de
tratamiento. Ademas, el Insight varia con el curso de la enfermedad. En cualquier caso,
el cuerpo tedrico estd poco desarrollado, lo que dificulta la realizacién de trabajos
empiricos, siendo la alternativa, como la que guia esta investigacion, la de realizar
trabajos que ayuden a perfilar el concepto, validar su aplicabilidad y sustentar el

cuerpo tedrico.

La primera dificultad estriba en si se considera como sintoma o como fendmeno o
proceso que acompana a todos los sintomas, si se tiene que considerar desde la
perspectiva del paciente o la del clinico, o la de ambos, y si el mismo fendmeno es
propio solo de la enfermedad mental o de cualquier otra (Markova, 1995). La falta de
definicién facilita que se encuentren resultados contradictorios en los diferentes
trabajos, pero sobretodo, anima a que se siga investigando y a que se disefen

estrategias para su rehabilitacion (Markova, 2006).

Los distintos componentes o dimensiones que se pueden distinguir en el Insight se
reflejan en los diferentes instrumentos desarrollados, como se muestra en la Tabla 7
(Amador, 1998; Sanz, 1998; Dominguez Pachoén, 2003; Cuesta, 2006):

Tabla 7. Componentes del Insight en los diferentes instrumentos analizados

por Sanz (1998) y Dominguez Pachén (2003)

Instrumento Autor Afo Componentes

Test de Insight Tolor y Reznikoff 1960 Capacidad de Insight

Positive and Kay et al 1987 ftem 12. Falta de juicio e Insight,
Negative Syndrome definiendo el Insight como el
Scale for conocimiento de la propia
Schizophrenia condicidén psiquiatrica y situacién
(PANSS) vital, necesidad de tratamiento

y consecuencias de la
enfermedad, tanto presente

como pasada.

Insight and Mc Evoy et al 1989 Creencia del paciente sobre si
Treatment Attitudes padece trastorno mental
Questionaire (ITAQ) Actitudes hacia la medicacion, la

hospitalizacion y el seguimiento

meédico.
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Entrevista Greenfeld et al 1989 Descripcion de los sintomas; opinion
semiestructurada acerca de los sintomas
Opinidn acerca de las causas;
opinién acerca del tratamiento
Opinidn acerca de la vulnerabilidad

a las recaidas.

Schedule of the David 1990 Conocimiento de la enfermedad

Assessment of Capacidad para reetiquetar las

Insight (SAI) experiencias psicéticas como
anormales

Cumplimiento del tratamiento

Insight Scale Markova y 1992 Autoconocimiento sobre la propia
Berrios® enfermedad

Conocimiento sobre la
hospitalizacién y la enfermedad
en general

Percepcién sobre estar enfermo

Cambios en la propia persona

Control de la situacion

Percepcion sobre el entorno e
interaccién

Interés en comprender la propia

situacién
Scale to Assess Amador et al? 1993 Conocimiento de la enfermedad
Unawareness of Beneficios del tratamiento
Mental Disorder Consecuencias sociales de la
(SUMD) enfermedad

Conocimiento y atribucion de los
sintomas

Tanto para el momento presente
como de forma retrospectiva

Puede ser utilizada en otros grupos

diagnosticos

1 Recientemente validada al espafiol en: Camprubi N, Amela A, Garre-Olmo J. Propiedades psicométricas de la validacién
de la Insight Scale (IS). Actas Espafiolas de Psiquiatria, 2008, Nov; 36 (6): 323-330

2 Recientemente validada al espafiol en: Ruiz Al, Pousa E, Dufié R, Crosas JM, Cuppa S, Garcia-Ribera C. Adaptacion al
espafiol de la escala de valoracién de la no conciencia de trastorno mental (SUMD). Actas Espafiolas De Psiquiatria. 2008
MAR;36(2)
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Subjective Visser y 1993 Escala de autoevaluacion para
Experience of Warmerdam medir la experiencia subjetiva
Negative Symptoms del paciente, la para

(SENS) complementar la Scale for the

Assessment of Negative
Symptoms (SANS) desarrollada
por Andreasen (1989).

Checklist para Birchwood 1994 Conciencia de enfermedad
evaluar la Identificacién apropiada de los
recuperacion sintomas

Reconocimiento de la necesidad de

tratamiento

Entrevista Cuesta y Peralta 1994 Incluye 3 item relativos a la pérdida

semiestructurada de de Insight:

psicopatologia Pérdida de la sensacion de estar
enfermo

Pérdida de Insight

No cooperacion

Schedule for the Kemp y David 1997 La version extendida anade item
assessment of sobre:

Insight — Expanded El conocimiento del cambio
Version (SAI-E) Las dificultades derivadas de la

enfermedad mental

Los sintomas clave

The AMPD: Manual Guy 1979 No sentirse enfermo
for the Assessment Falta de Insight
and Documentation Falta de cooperacid

of Psychopathology

Aungue las diferentes escalas tienen buena correlacion, los resultados en los diferentes
estudios son dispares. En su estudio, Sanz (1992) encuentra correlaciones entre todas
ellas excepto con la escala de Markova y Berrios. Falta desarrollo tedrico y falta

profundizar en la variable de interaccion del paciente con el entorno.

En la Tabla 8 se detallan las escalas referidas en el Banco de Instrumentos Basicos para

la Practica de la Psiquiatria Clinica (Bobes, 2002) con referencia especifica a la
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evaluacion del Insight, y disponibles en Espafiol. En esta revisidn, llama la atencién que
los instrumentos de evaluacién de la Calidad de Vida, como concepto subjetivo, no
incluyan item para evaluar el Insight del paciente. De esta manera, los resultados de
Calidad de Vida no se pueden interpretar en base a la capacidad de introspeccion de la
persona que rellena el cuestionario ni se conocen datos de Insight de la poblacion
utilizada en su validacion. De hecho, se debe suponer que implican que la persona que
los rellena tiene un Insight alto, para poder valorar de forma aceptable un concepto

subjetivo, mediante un instrumento estandar.

Tabla 8. Referencia a Insight de los instrumentos relacionados en el Banco de

Instrumentos Basicos para la Practica de la Psiquiatria Clinica, Bobes (2002)

Instrumentos Esquizofrenia/Psicosis Referencia a

Insight

Escala para el Sindrome Positivo y Negativo de la Esquizofrenia ftem 12

(Positive and Negative Syndrome Scale, PANSS)

Escala Breve de Evaluacién Psiquiatrica (Brief Psychiatric Rating No
Scale, BPRS)

Entrevista Estructurada para Sindromes Prodrémicos No

(Structured Interview for Prodromal Syndroms, SIPS)
Escala de Agresividad Manifiesta (Overt Agressivity Scale, OAS) No

Escala de Sindromes Prodromicos (Scale of Prodromal No
Syndroms, SOPS)

El Sindrome Deficitario de la Esquizofrenia No
Criterios de Sindrome Deficitario de la Esquizofrenia No

Escala para el Sindrome Deficitario (Schedule for the Deficit No
Syndrom, SDS)

Escala de Evaluacion del Insight (Scale Unawareness of Mental Toda la escala es

Disorders, SUMD) especifica de Insight

Inventario de Actitudes hacia la Medicacién (Drug Attitude item 6, 8 y 10
Inventory, DAI)

Escala de Evaluacién de Agitacion No

Escala de Comportamiento Agitado de Corrigan (Agitated No
Behavior Scale, ABS)

Escala Prondstica para la Esquizofrenia de Strauss y Carpenter No

(Strauss-Carpenter Scale)
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Instrumentos Calidad de Vida Referencia a

Insight
Cuestionario SF36 sobre el Estado de Salud (Short-Form, SF36) No
Instrumento de Evaluacion de Calidad de Vida de la No
Organizacién Mundial de la Salud World Health Organization
Quality of Life, WHOQOL-100)
Cuestionario de Salud EuroQoL-5D (EQ-5D) No
Cuestionario Sevilla de Calidad de Vida (CSCV) No
Escala de Calidad de Vida para la Depresion (Quality of Life No
Depression Scale, QLDS)
Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer No

(Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire, Q-

LES-Q)

Escala de Calidad de Vida (Quality of Life Scale, QLS) No

Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer (ADRQL), No aplicable a
rellenar por el entrevistador esquizofrenia

Escala de sobrecarga del cuidador, de Zarit No aplicable a

esquizofrenia

Asi, se pueden encontrar item especificos sobre Insight, juicio o introspeccion en
cuestionarios generales de psicopatologia o escalas especificas de Insight. De éstas la
mas citada en la literatura revisada es la SUMD, que esta aceptada como la medida
mas comprensiva de los diferentes aspectos del Insight (Julia 2004). Comprende 3 item
generales y 2 subescalas que abarcan los diferentes elementos del Insight: conciencia y
atribucion. Se describe extensamente en el apartado de MATERIAL Y METODOS.

Recientemente se ha desarrollado otra escala la “Beck Cognitive Insight Scale (BCIS)”
(no validada en espafiol) que complementa la linea de Amador (la aceptacién de
padecer un trastorno mental, la necesidad de tratamiento). Beck (Beck, 2004) se
centra en los procesos cognitivos relacionados con la re-evaluacion de las
experiencias de los pacientes y en sus errores de interpretacién especificos:
distanciamiento, objetividad, perspectiva y auto-correcciéon. Beck diferencia entre
Insight clinico (la nocién mas amplia, el reconocimiento de la enfermedad y la
necesidad de tratamiento) y el Insight cognitivo (incapacidad para racionalizar sus
experiencias andmalas y reconocer que sus conclusiones son incorrectas). En cualquier

caso, hay una resistencia a aceptar la informacion correctiva que proviene de los otros
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y un exceso de confianza en las propias conclusiones (Engh, 2007). La BCIS evalla
por lo tanto la auto-reflexién de los pacientes y su exceso de confianza en las
interpretaciones de sus experiencias. Tiene dos subescalas, autoreflexividad vy
autoseguridad. El indice compuesto de la BCIS correlaciona con ser consciente de
padecer una enfermedad mental, y la subescala de auto-reflexiéon correlaciona con ser

consciente de los delirios, de la escala SUMD respectivamente.

De las mencionadas escalas, en el momento de plantear el presente estudio solo la
SUMD se ha encontrado disponible en Espanol en el Banco de Instrumentos Basicos
para la Practica de la Psiquiatria Clinica (Bobes, 2002) habiendo sido recientemente
validada (Ruiz et al. 2008).

2.3.2. Calidad de Vida e Insight en la Esquizofrenia

Se han realizado algunos estudios para conocer la relacidon existente entre Insight y
Calidad de Vida. Es interesante mencionar el trabajo de Ritsner con 148 pacientes con
Esquizofrenia, a los que evalud al ingreso y 16 meses después con vistas a identificar
cambios en las puntuaciones de la Calidad de Vida, y los predictores de los dichos
cambios. El Insight, junto con el distrés emocional, los sintomas parandicos y los
efectos adversos, se correlacionaban inversamente con las puntuaciones en la Calidad
de Vida. Ello aconseja tener en cuenta estos factores cuando se esta evaluando la
Calidad de Vida (Ritsner, 2003). En un estudio en nuestro ambito, con 44 pacientes
cronicos con Esquizofrenia, se intentd discernir que variables tenian relacion con la
Calidad de Vida subjetiva, evaluada con la versidn breve de la entrevista Lehman de
Calidad de Vida. No se pudo establecer la relaciéon entre variables sociodemograficas,
clinicas, de ajuste premodrbido, de tratamiento, etc con los resultados de Calidad de
Vida y concluyd con la necesidad de incluir medidas de Insight en este tipo de estudios
(Duno, 2001).

Doyle (1999), en un interesante trabajo, estudia como el Insight influencia la
evaluacion que hace el enfermo con Esquizofrenia de sus condiciones de vida objetivas,
asi como la validez concurrente entre las evaluaciones de pacientes y clinicos sobre la
Calidad de Vida global del paciente. Utilizaron la Lancashire Quality of life Profile y la
Standard of Living Interview para evaluar la Calidad de Vida. El Insight fue evaluado
mediante un cuestionario autoinformado y la Insight Scale. Encontraron que en los
pacientes con Insight existia una mayor correlacién entre las evaluaciones subjetivas

de su Calidad de Vida y las externas. Al contrario, en los pacientes con bajo Insight, se
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observaban mas diferencias entre las medidas subjetivas y las objetivas. Parece que en
los pacientes esquizofrenicos con el Insight disminuido la metodologia de autoinforme

para la evaluacion de la Calidad de Vida puede no ser adecuada.

En un estudio con 66 pacientes que presentaban un primer episodio de trastorno
esquizofrénico, esquizofreniforme o esquizoafectivo, se observd que los que tenian
trastorno depresivo comdrbido mostraban un mayor conocimiento de su enfermedad
mental. A su vez, puntuaron peor en las medidas de Calidad de Vida como sentimiento
subjetivo y objetivo de bienestar (Sim, 1994). Por lo que se refiere al ajuste
psicosocial, no parece que se relacione de forma clara con el nivel de Insight (Simon,
2004).

Como la percepcidon de la Calidad de Vida es subjetiva, cualquier medida de la misma
deberia contar con el punto de vista de la persona, sin olvidar la evaluacién externa,
denominada medida objetiva, y que puede discrepar de la primera pero aun asi ofrecer
informacion relevante para el tratamiento. Witty y su grupo compararon medidas
objetivas y subjetivas de Calidad de Vida en pacientes con psicosis y coincidieron en
encontrar un deterioro moderado de la Calidad de Vida en especial en el subgrupo de
pacientes con Esquizofrenia. Cuando analizaron los datos teniendo en cuenta las
medidas de Insight, no encontraron variaciones importantes. Al contrario de lo que
esperaban, las estimaciones subjetivas evaluadas por el propio paciente con la escala
de la OMS (WHO-QoL Breve) y las objetivas, evaluadas por el clinico con la escala de
Heinrichs (QLS), fueron bastante coincidentes, y ademas no se vieron influenciadas de
forma significativa por la falta de Insight. El grupo con bajo Insight lo constituyd solo
un 21% de la muestra y coincidid con un mayor deterioro del funcionamiento social en
estos pacientes. Estos resultados apoyan el uso de medidas subjetivas. Witty parte del
concepto de Calidad de Vida subjetiva y cuya valoracién esta especialmente afectada
en el caso de los pacientes con Esquizofrenia, y por eso se plantea la utilizacion en
paralelo de medidas objetivas. En su muestra, tanto las medidas objetivas como las
subjetivas mostraban un deterioro moderado en las puntuaciones de Calidad de Vida.
La mayoria de sus pacientes (72%) presentaban un buen Insight. Cuando controlaron
las correlaciones con el Insight, tampoco encontraron diferencias, contrariamente a lo
que Witty y su equipo esperaban. Solo cuando dividieron el grupo entre buen Insight y
pobre Insight pudieron encontrar indicios de que los que tenian peor Insight tendrian
mas dificultades en puntuar su Calidad de Vida con exactitud. Concluyen que los
pacientes con Esquizofrenia pueden hacer juicios razonables sobre su Calidad de Vida y
por ello este tipo de evaluaciones deberia ser rutinario en la atencion de estos

pacientes. Por otro lado, valorar la Calidad de Vida aporta una vision mas holistica de la
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situaciéon del paciente evitando reducir su estado solo a la clinica y al subtipo
diagnostico. Ademas, las medidas subjetivas son mas econdmicas y dan una
oportunidad de expresion a los propios pacientes. En cualquier caso, los estudios sobre
calidad de vida recomiendan incluir ademas evaluaciones objetivas (Witty, 2004,
Barcia, 1995)

Parece ser que existe una conexion entre concepcién social de la enfermedad e Insight.
El rechazo y el estigma que produce la enfermedad mental se extiende a los familiares,
y aparecen los sentimientos de culpa y verglienza. El propio paciente puede llegar a
negar la evidencia de padecer la enfermedad por el rechazo que genera. El estigma
percibido afecta negativamente a la autoestima y a la sintomatologia depresiva. La
depresién en si misma y de forma independiente de otra psicolaptologia ya afecta
negativamente a la Calidad de Vida (Mechanic, 1994). Asi, el solo hecho de atribuir los
sintomas a la enfermedad mental implica peor Calidad de Vida en general que

atribuirlos a otros trastornos fisicos o médicos.

El estigma se ve favorecido por la informacidn selectiva negativa que los medios de
comunicacion y la comunidad en general proporcionan en relacion con las personas con
Esquizofrenia o enfermedad mental, relacionandolos con hechos delictivos o violentos.
Esto afecta a la autoimagen, la integracion y la rehabilitacion de estas personas, y con
ello también a su Calidad de Vida (Penn 1994 en Tourifio, 2001).

En el estudio de Narvaez et al. (2008) hipotetizando que la mayor Calidad de Vida
subjetiva se relacionaria con menor sintomatologia negativa y depresiva, mejor
funcionalidad social, mejor Calidad de Vida objetiva y mejor rendimiento cognitivo,
encuentran basicamente que la Calidad de Vida subjetiva no correlaciona con la medida
objetiva. Al tener en cuenta medidas de Insight, encuentran que la baja Calidad de
Vida se relaciona con mejores habilidades cognitivas y mejor Insight, de lo que se
deduce que la capacidad cognitiva se revierte en mensajes negativos y devaluativos lo
que lleva a depresidn y peor Calidad de Vida. Skantze (1992) también coincide que a

mayor Insight la evaluacion de la Calidad de Vida se ve disminuida.

En el estudio de Doyle (1999) se indica, como ya se podia esperar, que el nivel de
Insight afecta al grado de correlacion entre las medidas subjetivas y las objetivas, de
hecho parece que el Insight es clave en la evaluacion de la Calidad de Vida. Por Ej. En
dicho trabajo, se observd que las puntuaciones subjetivas de Calidad de Vida de 40

pacientes ambulatorios con Esquizofrenia segin DSM III-R, solo correlacionaban
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positivamente con las mediciones objetivas cuando existia un buen Insight (Doyle,
1999).

Skantze (1992) en Bobes (1995) concluye que es preciso que los propios pacientes
evallen su Calidad de Vida, sin embargo la evaluacidon del Insight es primordial. El
motivo es que aunque se intente mejorar objetivamente la Calidad de Vida con
rehabilitacién y recursos, las evaluaciones subjetivas estdn mas en relacién con las
“dindmicas de su mundo interior” no siempre al compas de las evaluaciones objetivas.
Aun asi, todavia es dificil encontrar estudios de Calidad de Vida en Esquizofrenia
complementados con una escala de Insight de manera que los resultados de Calidad de

Vida se puedan ponderar en funcion del Insight.

Un estudio publicado recientemente comparé la Calidad de Vida de 96 pacientes con
trastorno bipolar y 96 con Esquizofrenia, ambos en remision, con un grupo de control
de 106 individuos sanos. Los resultados mostraron que los pacientes con trastorno
bipolar y con Esquizofrenia tenian una Calidad de Vida similar y mas baja en
comparacion con los individuos sanos, medida con el WHOQOL-Bref. Encontraron que
un menor Insight se asocia con mejor puntuacién en Calidad de Vida (dominio fisico) y
gue mayores efectos adversos se asociaban con menor puntuacién en Calidad de Vida
(dominios fisico y ambiental). Los autores recomiendan que en la practica se tengan en
cuenta el Insight del paciente y los efectos adversos de los medicamentos en la
valoracioén de la Calidad de Vida (Yen, 2008).

Los resultados de estos estudios nos estdan mostrando la necesidad de ser mas
cautelosos en la lectura de resultados en Calidad de Vida por Ej. en el marco de
estudios con medicamentos. Asi mismo se deberia recomendar incluir una escala de
Insight en los estudios con medidas subjetivas de Calidad de Vida, para una mejor

interpretacion y comprension de los resultados.

2.3.3. Cumplimiento terapéutico e Insight en la Esquizofrenia

La adhesion al tratamiento es un problema en todas las patologias, aunque los
pacientes psiquiatricos presentan porcentajes de cumplimiento mas bajos que los

pacientes médicos en general (Cramer y Rosenheck, 1998 en Tourifio, 2001).

La adhesion esta influida por las opiniones del paciente sobre su enfermedad y por sus

creencias sobre los efectos de los farmacos (Bebbington, 1995 en Tourifio, 2001).
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Segun Gerlach (1993), los motivos de incumplimiento en los pacientes con
Esquizofrenia son: la falta de conciencia de enfermedad, que dificulta el seguimiento de
las pautas y la comprension de la necesidad de medicacidon o la anticipacion de las
consecuencias negativas del abandono, los efectos secundarios, la baja aceptacién
social del tratamiento psiquiatrico, también la falta de formacién del personal médico y
de enfermeria, la dependencia (de familiares o profesionales) para el seguimiento del
tratamiento y también la utilizacién del incumplimiento como medida de presion ante

profesionales y familiares.

Para tener una idea de la importancia del Insight en el cumplimiento de la medicacion,
Rettenbacher et al. estudiaron los factores que en pacientes ambulatorios con
Esquizofrenia podian influir en el cumplimento de la medicacidn, incluyendo actitudes
por Ej. hacia la enfermedad, la medicacion y los efectos adversos. Encontraron
correlaciones entre el buen cumplimiento y los sentimientos positivos hacia la
enfermedad vy los farmacos para tratarla, también correlacionaron el mal cumplimiento
y los sintomas negativos, asi como el cumplimiento con el mayor beneficio por parte
de los farmacos antipsicoticos. Dada la importancia de tener en cuenta la valoracion del
paciente, para un mejor cumplimiento, recomiendan incluir a los pacientes y a sus
familiares, en la medida de lo posible, en la toma de decisiones en relacién con la

medicacion (Rettenbacher, 2004).

La falta de conciencia de enfermedad en el paciente con Esquizofrenia es la principal
causa de abandono del tratamiento: el 25% lo abandonan en la primera semana, el
50% durante el primer afio y el 75% durante el segundo afio, lo que aumenta el
numero de recaidas. La principal causa de abandono del tratamiento es la falta de
conciencia de enfermedad o Insight (Rodriguez, 2008). Otros factores serian la falta de
informacién por parte del paciente y la familia de la utilidad del tratamiento para
prevenir las recaidas, la falta de confianza en la utilidad de los psicofarmacos, la falta
de apoyo social, y el temor a los efectos secundarios. El mal cumplimiento conlleva una
peor Calidad de Vida. Las intervenciones psicoterapéuticas focalizadas en la
informacién sobre la enfermedad y la toma de conciencia de la necesidad de
tratamiento, junto con la extension del uso de los nuevos antipsicoticos con menos
efectos secundarios y nuevas formulaciones (Ej. depot), deben favorecer el

cumplimiento farmacoldgico que lleve a una mejora de la Calidad de Vida.

Al mismo tiempo, al mejorar la funcidn cognitiva con los nuevos tratamientos

antipsicéticos, también mejora el Insight, la percepcion de la propia situacion, y mejora
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el control de los propios pensamientos y el paciente se siente mejor en general, lo cual
parece redundar en una mejor aceptacién y cumplimiento del tratamiento, y un mejor
prondstico global (Marder, 1998; Gallhofer, 1996; Hertling, 2003).

Palma (2007) concluye que el aumento de la conciencia de enfermedad debe
relacionarse con la toma de la medicacién de la forma mas auténoma posible y con la
implicacion en programas de reinsercién psicosocial. La toma de conciencia de forma
brusca puede asociarse a un aumento de la sintomatologia depresiva. De esta manera,
recomienda una intervencién en la que la toma de conciencia sea un objetivo

terapéutico mas, adaptado al ritmo de cada paciente.

Segun los estudios revisados, no hay que perder de vista las consecuencias de la falta
de Insight en la psicosis y su tratamiento. La negacién de la enfermedad y atribucion
externa del malestar que siente el paciente provocan la resistencia al tratamiento, el
deterioro de la relacion del paciente con su médico o terapeuta, y especialmente de las
relaciones con su familia y con su entorno en general, resultando en un peor prondstico

para el paciente.

2.4. Resumen

De todo lo expuesto hasta ahora se deduce que la Calidad de Vida es una variable
crucial en la investigacién sobre el curso del trastorno esquizofrénico, adaptacién al
medio sociocultural, la evaluacidon de los tratamientos farmacoldgicos u otras
intervenciones. Queda patente también que es posible obtener medidas objetivas
(funcionamiento) y subjetivas (bienestar) y que ambas son complementarias. La
potencial falta de Insight de los pacientes con Esquizofrenia podria afectar a la
apreciacion subjetiva de la Calidad de Vida, pero se tiene la conviccion de que se
obtienen medidas validas y que es importante y ético que el propio paciente tenga la

oportunidad de opinar.
La presencia de sintomas sean positivos o negativos son indicadores de una peor
Calidad de Vida. El funcionamiento premédrbido correlaciona directamente con la

Calidad de Vida, lo mismo que el cumplimiento terapéutico (Hofer, 2006).

Los nuevos antipsiéticos mejoran tanto la sintomatologia positiva como la negativa, y

ademas, no solo reducen los efectos secundarios como los sintomas extrapiramidales
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sino que también mantienen y estimulan la funcién cognitiva, otro aspecto que también

tiene mucho que ver con la Calidad de Vida.

La recuperacion en esquizofrenia se conceptualiza no solo como la ausencia de
psicopatologia, sino como la capacidad de funcionar en la comunidad tanto a nivel
social como laboral. De ahi que sea primordial el tratamiento psicolégico y psicosocial

para facilitar la recuperacion y la promocion de la Calidad de Vida.

Una parte de la poblacién con Esquizofrenia tiene falta de Insight. Lo que significa que
no reconocen estar enfermos, no atribuyen su sintomatologia a la enfermedad y no ven
la necesidad de tratamiento. Ello favorece un peor curso de la enfermedad, peor

funcionamiento y peor Calidad de Vida.

Las causas de un bajo Insight pueden ser diversas: una afectacién neurocognitiva pero

también la negacién de la enfermedad por el estigma que representa.

En general se puede concluir que un bajo Insight estd relacionado con peor
cumplimiento, mayor psicopatologia y peor Calidad de Vida. Por el contrario, los
pacientes con mejor Insight, cumplirian mejor el tratamiento, mejorarian su

psicopatologia y tendrian una mejor Calidad de Vida.

Estamos de acuerdo en las diferencias entre enfermedad mental y no mental, y que a
menudo son potenciadas por los propios profesionales de la salud, el entorno y los

tratamientos (Anonimo, 2006).
Aun asi, faltan trabajos empiricos comparando la Calidad de Vida en la Esquizofrenia

con la de grupos sanos o de pacientes que no sean poblacidn psiquiatrica y por lo tanto

con el Insight conservado.
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Parte 1l. Trabajo de

Investigacion

Una cosa, sélo una, no era engullida por aquella enfermedad paralizante que
parecia sorber como un remolino a quienes la padecian: por lo general, se
conservaban las ‘facultades superiores’, es decir, la inteligencia, la imaginacion, el
Jjuicio y el sentido del humor. Estas facultades se salvaban de los destrozos de
aquella afeccion, para bien o para mal. Como consecuencia de ello, dichos
pacientes, algunos de los cuales se habian visto proyectados hacia lo que parecian
los limites mds extrafios y remotos de las posibilidades humanas, eran conscientes
de lo que les ocurria con aguda perspicacia, y conservaron la capacidad de recordar,
comparar, analizar y atestiguar. Su destino, por asi decirlo, era convertirse en
testigos excepcionales de una catdstrofe excepcional.

(Sacks, 1973. Las comillas estdn en el texto original)
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3. MATERIAL Y METODOS

3.1. Objetivos

El objetivo principal de esta investigacién es comparar la percepcion de la Calidad de
Vida de los pacientes con Esquizofrenia con la de pacientes con enfermedad fisica
cronica (EII). Los pacientes con enfermedad fisica tienen el Insight conservado, lo que
permite valorar el peso especifico del Insight en la percepcién de la Calidad de Vida de

los enfermos con Esquizofrenia.

Las hipotesis de trabajo seria que en el grupo con EII la Calidad de Vida se percibe
peor de forma subjetiva que en el grupo ESQ a pesar de que una valoracién externa
como el funcionamiento global sea similar en ambos grupos o incluso peor en el grupo
ESQ.

Ademas, se plantean una serie de objetivos especificos:

Descripcion del Insight en una poblacion de pacientes con Esquizofrenia.

e Evaluar el papel del Insight en la valoracion de la propia Calidad de Vida vy
comparaciéon con una evaluacién externa en pacientes con Esquizofrenia. Se
comparan medidas subjetivas y objetivas de Calidad de Vida en la Esquizofrenia

y se estudia el papel que juega el Insight.
e Comparar de la Calidad de Vida subjetiva en ambos grupos con medidas
objetivas de funcionamiento general, teniendo en cuenta que los participantes

con enfermedad médica tendrian intacto el Insight.

e Evaluar la relacién entre el Insight, las medidas de cumplimiento del tratamiento

y la Calidad de Vida, dentro del grupo de Esquizofrenia.

3.2. Tipo de disefio

Esta investigacion se ha planteado a través de un estudio prospectivo, observacional
(naturalista), transversal, multicéntrico, en una muestra de enfermos con Esquizofrenia

con un grupo control de enfermos no psiquiatricos.
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3.3. Procedimiento de seleccidon de la poblaciéon

3.3.1. Justificacion del tamaino muestral

El nimero de pacientes participantes en los estudios de Calidad de Vida revisados
oscilaba entre los 30 y los 100 pacientes, aunque existen estudios extranjeros con
muestras mucho mayores (400-800) (Bobes, 1995). Los estudios epidemioldgicos
precisan de grandes muestras, por su metodologia especifica, y los ensayos clinicos con
farmacos precisan muestras adecuadas para obtener la maxima potencia estadistica
con el minimo numero de pacientes expuestos. En cambio, el tamafio de muestra de
los estudios cuyo objetivo principal es obtener informacion de forma exploratoria sobre
la Calidad de Vida en una poblacién determinada, podria estar condicionado por la

accesibilidad a esa poblacién desde entornos mayoritariamente académicos.

Para el presente estudio, se propone la inclusion de entre 70 y 100 pacientes, de los
cuales un 70% serian pacientes con Esquizofrenia y un 30% serian pacientes con EII.
La justificacion de este desbalanceo es que en los pacientes con Esquizofrenia podria
haber mayor variabilidad en cuanto a variables demograficas, psicopatoldgicas pero
sobretodo de afectacion del Insight, previéndose un tamafio de muestra mayor para la

posibilidad de analisis de subgrupos dentro de este grupo.

3.3.2. Grupo de participantes con Esquizofrenia (ESQ)

Se seleccionan 60 pacientes ambulatorios mayores de edad que cumplen los criterios
de inclusién y exclusidon y aceptan participar en el estudio, con diagndstico de
Esquizofrenia segun DSM IV-TR (APA, 2000) procedentes de diferentes centros, para

tener una muestra lo mas representativa posible de la comunidad.

Ademas, doce sujetos que cumplian los criterios del estudio no aceptaron participar (10
en Hospital de Sant Pau, 1 en Centro de Dia Pi i Molist, 1 Centro de Dia en Arep) y por
lo tanto no se recogieron sus datos, por lo que en total la muestra explorada fue de 72

sujetos.

La seleccidon de centros participantes se realiza en funcién de las facilidades de
accesibilidad a pacientes ambulatorios con ESQ y disponibilidad del centro y previa

formacion del personal colaborador del centro en los objetivos y procedimientos del
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estudio, y sobretodo en los criterios de inclusidon y exclusion para la seleccion de la

poblacion.

De esta manera, los participantes son seleccionados por el personal colaborador de los
centros siguiendo los criterios de inclusién y exclusion, ya que son las personas que
estan en contacto con el sujeto y tienen acceso a su historial clinico por Ej. para la
confirmacion del diagnédstico. Son informados y citados con la psicéloga entrevistadora,

que es independiente del equipo que atiende al sujeto.

La psicologa entrevistadora ofrece al participante la informaciéon sobre el estudio; sus
objetivos y procedimiento, riesgos, etc. y siguiendo los principios de informacion
(aclarando en todo momento las dudas de los participantes), libertad (destacando el
principio de voluntariedad), competencia (todos los participantes estan capacitados
para tomar decisiones autéonomas, debidamente informadas) (Salvador, 1993), y se
obtiene el consentimiento informado en el formulario especifico para el grupo con
Esquizofrenia aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau en Barcelona, el 1 de Marzo de 2006. En todo momento los
datos de salud del participante quedan disociados, es decir, que no permiten la
identificacion de la persona, garantizandose de esta forma el anonimato y la
confidencialidad segin la Ley Organica de Proteccion de Datos Personales (LOPD)
15/1999.

A continuacion se comprueban los criterios de inclusidon y exclusion y se recogen datos
demogriaficos e informacion basica de la historia clinica en el Cuaderno de Recogida de

Datos especifico para el grupo con Esquizofrenia (ver Anexos).
Los participantes rellenan los cuestionarios de Calidad de Vida, a menudo requiriendo la
ayuda de la entrevistadora para la lectura en voz alta de las preguntas y respuestas de

los cuestionarios.

Cada caso ocupa entre 1 hy 30 min y 2 h y se realiza en las propias instalaciones del

centro participante, con el que el sujeto esta familiarizado.

A continuacion se detallan los criterios de inclusion y exclusiéon que definen la poblacién

de sujetos con Esquizofrenia de la que se selecciona la muestra.
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3.3.2.1. Criterios de inclusidon y exclusion grupo ESQ

e Edad entre 18 y 80 afios

e Diagnostico de Esquizofrenia (criterios DSM IV-TR)

e Minimo 2 afios de evolucidon de la enfermedad que configura el criterio de
cronicidad del propio DSM-IV-TR

e No ingresados en ese momento y por lo tanto en tratamiento ambulatorio

e Remisién® del Ultimo episodio agudo de la enfermedad hace un minimo de 6
meses (PANSS <3 en los item P1,P2,P3, N1,N4,N6,PG5,PG9)

e Buen estado general de salud (CGI menor o igual a 3)

e Consentimiento informado para participar, mediante informacién verbal y escrita
y firma de la hoja de informacion y consentimiento aprobada por el Comité Etico
de Investigacién Clinica

e Ausencia de comorbilidad con otro trastorno psiquiatrico grave o no psiquiatrico
grave que pudiera confundir los resultados en Calidad de Vida

e Ausencia de alcoholismo u otra toxicomania

e Capacidad para cumplir los procedimientos del estudio, entendiendo por ello
compromiso para permanecer y colaborar durante la entrevista, asi como

cumplimentar los cuestionarios de Calidad de Vida.

3.3.3. Grupo de participantes con Enfermedad Inflamatoria

Intestinal (EIl)

Se seleccionan 30 participantes ambulatorios con diagnostico de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal segun criterios publicados por Hodgson en 1995, mayores de
edad que cumplen los criterios de inclusiéon y exclusién y aceptan participar en el
estudio, procedentes de la Unidad de Atenciéon Crohn-Colitis (UACC) localizada en el

Hospital Vall d’Hebrén, que recibe pacientes de toda Catalufia.

3 Andreasen (2005) recuerda que el concepto de remisién viene de la enfermedad fisica crénica, donde el concepto de
curacion no tiene sentido. En la enfermedad psiquiatrica crénica, se habla de remisién cuando hay ausencia de
sintomatologia o minima presencia y ligera discapacidad. En el caso de la Esquizofrenia, todavia hacen falta mas estudios
para definir mejor la remisién y la recuperacion. A pesar de la existencia de instrumentos estandarizados, todavia cuesta
definir los criterios y la duracién de conceptos como recurrencia, recaida, respuesta, remision y recuperacién. Se han ido
definiendo en primer lugar para los trastornos de ansiedad y del estado de animo y mas recientemente en Esquizofrenia.
Nasrallah (2006) realiza una revision sobre estudios realizados utilizando el criterio de remisién en Esquizofrenia. En
definitiva, la remision de los sintomas y su estabilidad en el tiempo tiene que ser en la actualidad el objetivo terapéutico en
Esquizofrenia (Alonso, 2008).

Los pacientes en remisién no son equiparables a personas sanas ya que mantienen un estatus de enfermedad, sea con
criterios clinicos o biolégicos, y su Calidad de Vida sigue afectada por la enfermedad cronica, aunque no activa, y su
tratamiento crénico (Casellas F, 2001).
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Un sujeto que cumplia los criterios preestablecidos uno no acepto participar, por lo que

al final la muestra explorada fue de 31 sujetos.

La seleccidon del centro se realiza por tratarse de una unidad de referencia en atencién
médica y psicosocial a pacientes ambulatorios con EII. Se forma al personal
colaborador del centro en el disefio y objetivos del estudio, y sobretodo en los criterios

de inclusion y exclusién para la seleccion de la muestra.

Los participantes son seleccionados por el personal colaborador de la UACC siguiendo
los criterios de inclusién y exclusion, ya que son las personas que estan en contacto
con el sujeto y tienen acceso a su historial clinico, para la confirmacion del diagndstico
y para rellenar las escalas clinicas CAI y CDAI. Después son citados con la psicéloga

entrevistadora, independiente del equipo que atiende normalmente al sujeto.

La psicéloga entrevistadora ofrece al participante la informacion sobre el estudio; sus
objetivos y procedimiento, riesgos, etc. y siguiendo los principios de informacion
(aclarando en todo momento las dudas de los participantes), libertad (destacando el
principio de voluntariedad), competencia (todos los participantes estan capacitados
para tomar decisiones autéonomas, debidamente informadas) (Salvador, 1993), y se
obtiene el consentimiento informado en el formulario especifico para el grupo con
enfermedad inflamatoria aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau en Barcelona, en Abril de 2006. En todo momento
los datos de salud del participante quedan disociados, es decir, que no permiten la
identificacion de la persona, garantizandose el anonimato y la confidencialidad segun
la Ley Organica de Proteccién de Datos Personales (LOPD) 15/1999.

A continuacion se comprueban los criterios de inclusién y exclusion y se recogen datos
demograficos e informacion basica de la historia clinica en el Cuaderno de Recogida de
Datos especifico para el grupo con enfermedad inflamatoria intestinal (ver Anexos).

Todos los participantes rellenan los cuestionarios de Calidad de Vida sin ayuda.

Cada caso ocupa una media de 40 min. y se realiza en la consulta ambulatoria de la

UACC con el que el sujeto estad familiarizado.

A continuacion se detallan los criterios de inclusion y exclusiéon que definen la poblacién

de sujetos con enfermedad inflamatoria intestinal de la que se selecciona la muestra.
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3.3.3.1. Criterios de inclusiéon y exclusion grupo Ell

e Edad entre 18 y 80 afios

e Diagnostico de EII (Hodgson, 1995)

e Minimo 2 afios de evolucién de la enfermedad

e Tratamiento ambulatorio

e Remisién de la enfermedad (Enfermedad de Crohn segun CAI<7 o Colitis
Ulcerosa segun CDAI < 150)

e Buen estado general de salud (CGI menor o igual a 3)

e Consentimiento informado para participar, mediante informacién verbal y escrita
y firma de la hoja de informacién y consentimiento aprobada por el Comité Etico
de Investigacion Clinica

e Ausencia de comorbilidad con trastorno psiquiatrico grave o no psiquiatrico
grave que pudiera confundir los resultados en Calidad de Vida

e Ausencia de alcoholismo u otra toxicomania

e (Capacidad para cumplir los procedimientos del estudio, entendiendo por ello
compromiso para permanecer y colaborar durante la entrevista, asi como

cumplimentar los cuestionarios de Calidad de Vida.

3.3.4. Centros participantes y personal colaborador

Grupo Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII):

@ - Dr. Francesc Casellas Jorda, médico adjunto y responsable de la
UA b Unitat d'Atencié Crohn-Colitis.

- Sr. Antonio Torrejon Herrera, coordinador de investigacién de la

Unitat d'Atencié Crohn-Colitis. Hospital Universitari Vall d'Hebron .

Universitat Autonoma de Barcelona.

Grupo Esquizofrenia (ESQ):
@ Sant - Dra. Josefina Pérez (Psiquiatra y coordinadora) y Sra. Maria

Figueres (Enfermera Psiquiatria), Servei de Psiquiatria, Hospital
de Sant Pau, , Universitat Autbnoma de Barcelona
- Sr. Jaume Huertas (Enfermero Psiquiatria), Centro de Dia Pi i

Molist, Hospital de Sant Pau, Barcelona
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A R E P - Sra. Silvia Vidal (Psicologa), Centro de Dia AREP, Barcelona

Fundada I'any 1979

i - Associacié Catalana de Familiars de Malalts d’Esquizofrenia,
ACFAMES, Barcelona

o - Alumnes en practiques col-laboradores: Raquel Mufioz i Raquel

" Moliné (Practicum, Facultat de Psicologia, Universitat de

Barcelona).

3.4. Descripcion de los instrumentos

En el Anexo 8.2 se incluye un ejemplo de los cuadernos de recogida de datos utilizados
para cada uno de los grupos participantes y que incluia la recogida de datos
demogréficos y clinicos, para la descripcién de la poblacién, asi como las evaluaciones
objetivas evaluadas mediante entrevista y los cuestionarios de Calidad de Vida, a
rellenar por los sujetos participantes. Los instrumentos utilizados y que se describen a
continuacion, se han seleccionado para poder recoger los datos necesarios para
responder a los objetivos planteados por su amplia difusion, facilidad de aplicacién y
propiedades psicométricas. Los autores o responsables de su adaptacion al Espafiol no

pusieron ningun inconveniente a su utilizacion en este estudio.

En la siguiente Tabla se exponen los instrumentos seleccionados en funcién de cada

objetivo de este estudio:
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Tabla 9. Instrumentos utilizados en relacion a los objetivos del estudio

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

Comparar la percepcion de la Calidad
de Vida de los pacientes con
Esquizofrenia con la de pacientes con
enfermedad fisica crénica (EII) a fin

de ponderar el efecto del Insight.

Descripcion del Insight en una
poblacién de pacientes con

Esquizofrenia

Evaluar el papel del Insight en la
valoracion de la propia Calidad de
Vida y comparacion con una
evaluacion externa en pacientes con

Esquizofrenia

Comparar de la Calidad de Vida
subjetiva en ambos grupos con
medidas objetivas de funcionamiento

general

Evaluar la relacién entre el Insight,
las medidas de cumplimiento del

tratamiento y la Calidad de Vida.

85/271

Cuestionario de Calidad de Vida SF36
Escala de Insight SUMD (3 item

generales)

Escala de Insight SUMD
ftem 12 Escala PANSS

Cuestionario de Calidad de Vida SF36
Cuestionario de Calidad de Vida de
Sevilla

Cuestionario de Calidad de Vida de
Heinrichs

Escala de Insight SUMD

Cuestionario de Calidad de Vida SF36
Cuestionario de Calidad de Vida de
Sevilla (ESQ)

Cuestionario de Calidad de Vida IBDQ
(EII)

Escala de Funcionamiento EASL
Cuestionario de Calidad de Vida SF36
Cuestionario de Calidad de Vida de
Sevilla

Cuestionario de Calidad de Vida de
Heinrichs

Escala de Insight SUMD

Test de Morisky-Green
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3.4.1. Protocolo de recogida de datos demograficos y clinicos

Se elabord un protocolo de recogida de datos demograficos y clinicos ad hoc para esta
investigacién en que se volcaban los siguientes datos recogidos a través de entrevista

clinica tanto para el grupo de enfermos con ESQ como para el de enfermos con EII:

e Identificacion mediante un nimero

e Edad

e Fecha de nacimiento

e Sexo

o Estado civil

e Actividad cotidiana

e Profesion

e Estudios realizados

e Vivienda

e Edad de inicio de la enfermedad

e Numero de episodios/brotes

e Tentativas autoliticas

e Antecedentes familiares

e Numero de Ingresos y tiempo desde el Gltimo ingreso
e Tratamiento farmacoldgico

e Tratamiento psicoldgico

e Otros tratamientos para su trastorno en estudio
e Diagnostico y fecha del diagndstico

e Antecedentes médicos

Cuadro 10. Datos demograficos y de historia clinica
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3.4.2. Instrumentos comunes a ambos grupos

3.4.2.1. Evaluacion Clinica Global

La Escala de Impresién Clinica Global (Clinical Global Impression CGI) (Guy, 1976) es
una escala facil de aplicar para valorar la gravedad de un cuadro clinico asi como el
cambio o mejoria tras un tratamiento, basandose en la experiencia del clinico, y tiene
unas adecuadas propiedades psicométricas (Bech 1993, citado en Bobes 2002) por lo
que se ha utilizado ampliamente en ensayos clinicos de eficacia farmacoldgica en todo
tipo de pacientes. En el contexto de estudios sobre Insight en Esquizofrenia, también
se ha utilizado como medida clinica (Keshavan, 2004) para establecer la gravedad
global de la enfermedad. Es una medida muy Gtil para conocer la gravedad de la
enfermedad, utilizada en el contexto médico pero también en poblacién con
Esquizofrenia y utilizada en la valoracién de la remisién, para lo que se ha desarrollado
recientemente una version especifica la CGI-S (Clinical Global Impression-
Schizhophrenia) (Alonso, 2008). Al no existir publicacién de una version validada en

nuestro medio, se utiliza la version publicada por Bobes (2002).

En este estudio se utiliza solo la subescala de gravedad del cuadro, por tratarse de un
estudio transversal, y en version heteroaplicada. Consta de un Unico item con escala de
respuesta tipo Likert que va de 0= No evaluado a 7=extremadamente enfermo. Se
seleccionaron los participantes con una puntuacion menor o igual a 3 (es decir, 1.-
normal, no enfermo, 2.- dudosamente enfermo 6 3.- levemente enfermo), para evitar
incluir pacientes gravemente enfermos. La CGI la aplica la psicdloga entrevistadora tras
la firma del consentimiento y para la comprobacién de los criterios de inclusion en el

estudio.

3.4.2.2. Evaluacion del funcionamiento global (EASL)

La escala de evaluacion de la actividad social y laboral (EASL) fue desarrollada por
Goldman, Skodol y Lave (1992). Deriva de la GAS (Global Assessment Scale) de
Endicott (1976). Valora la actividad social y laboral (o escolar en la infancia vy
adolescencia), en un espectro continuo que va desde un nivel excelente a un deterioro
evidente y completo. Se cuantifica segun una gradacion numérica que oscila entre 1
(maximo deterioro) y 100 (nivel excelente). Los criterios estan definidos en el DSM-IV-

TR, correspondiendo al V° eje, funcionamiento social. Mide el ajuste social, educacional
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y laboral del paciente independientemente de la gravedad de los sintomas
psicopatoldgicos por lo que también es adecuada su utilizacién en el grupo sin trastorno
mental. La escala de funcionamiento social ha sido ampliamente utilizada en todo tipo
de estudios (Gorna, 2008), por lo que se usa en este estudio como una medida

‘objetiva’ para ambos grupos.

3.4.2.3. Evaluacion del cumplimiento de la medicacion (Morisky-

Green)

Se utiliza el Test de Morinski Green, para valorar el cumplimiento terapéutico en ambos
grupos, en relacidon con el quinto objetivo del estudio: estudiar la relacién entre el

Insight, el cumplimiento y la Calidad de Vida.

Aunque hay escalas especificas para pacientes con Esquizofrenia, como el DAI (Hogan,
1983), se elige el test de Morinksy Green por su facilidad de aplicacion, precisién vy
validez para diferentes patologias (Morisky, 1986; Garcia Pérez, 2000, Rodriguez
Chamorro, 2008).

En este test se considera cumplidor a aquel paciente que responde de forma correcta a
las siguientes 4 preguntas realizadas, entremezcladas durante conversacion sobre su

enfermedad, e incumplidor si contesta incorrectamente a alguna de ellas:

- ¢Se olvida alguna vez de tomar los medicamentos para su trastorno
(Esquizofrenia o EII en este estudio)? La respuesta correcta seria: No

- ¢Los toma a la hora indicada? La respuesta correcta seria: Si

- ¢Deja de tomar su medicacidon cuando se encuentra bien? La respuesta
correcta seria: No

- ¢Deja usted de tomarlos si alguna vez le sientan mal? La respuesta correcta

seria: No

El Test de Morisky-Green, tiene una alta fiabilidad (0,61), estd validado en poblacién
espanola y refleja las actitudes del enfermo respecto al tratamiento (Garcia Pérez,
2000).

En el presente estudio, se completa durante la entrevista entre el sujeto y la psicéloga

entrevistadora.
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3.4.2.4. Evaluacion del Insight (SUMD)

La SUMD (Amador, 1993) es una escala heteroaplicada creada para evaluar la
conciencia de enfermedad en pacientes psicéticos de una forma multidimensional con
dos componentes principales: el reconocimiento de sus sintomas y la atribucion de sus
sintomas a la enfermedad. La primera de sus dos partes se centra en la evaluacién
global de la conciencia de enfermedad. Esta formada por 3 items: sobre la conciencia
de padecer una enfermedad mental, de los efectos de la medicacion y de las
consecuencias sociales de la enfermedad mental. Su segunda parte gira alrededor de
la conciencia de los sintomas. Consta de 6 items que evaluan el nivel de conciencia y la
atribucién de 6 sintomas; las alucinaciones, los delirios, los trastornos del
pensamiento, el embotamiento afectivo, la anhedonia y la falta de sociabilidad.
Previamente el evaluador habra valorado esos mismos sintomas mediante la PANSS y
en caso de que la sintomatologia esté ausente en el momento de la evaluacién, se
puntla de forma retrospectiva sobre sintomatologia pasada cuando esto sea aplicable.
Tras considerar la conciencia de un sintoma (puntuaciéon entre 0 y 3) se puede

considerar la atribucion del sintoma a la enfermedad mental.

Existe también la version de 14 items, que ademas evalla: afecto inapropiado,
apariencia inusual, comportamiento estereotipado, juicio social pobre, control de
impulsos agresivos, control de impulsos sexuales, alogia, abulia y trastornos de la

atencion.

Sin embargo, la forma reducida de 9 items es la mas utilizada (Bobes, 2002) y es la
que se utiliza en este estudio. Recientemente se ha validado al espafol (Ruiz et al,
2008) pero en el momento del disefio de esta investigacion, la Unica version en Espafiol
de una escala de Insight era la SUMD disponible en el Banco de Instrumentos Basicos

para la Practica de la Psiquiatria Clinica (Bobes, 2002).

Los items se valoran mediante escala tipo Likert donde 1 es conciencia y 5 es falta de
conciencia (se considera conciencia puntuaciones <3). La puntuacion 0 significa que el
item no es relevante. Asi, la puntuacion minima de la parte ‘conciencia global’
compuesta de la suma de los 3 primeros items, seria de 0 y la maxima de 15. No
existe un punto de corte segln los autores, pero a mayor puntuacién mayor conciencia
de enfermedad y atribucién. No tener un punto de corte significa una cierta limitacion
para usarlo en investigacion. Para el estudio, se dividira el grupo (>/<P50) en funcién

de las puntuaciones altas o bajas en ‘conciencia global’.

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 89/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Asi, se obtiene una puntuacién por cada uno de los 3 items generales:

e Conciencia de trastorno
e Conciencia sobre los efectos de la medicacion

e Conciencia de las consecuencias sociales de su trastorno

Que va de 1: conciencia a 5: no conciencia, existiendo la posibilidad de puntuar 0: no

evaluado o no relevante.

Ademas se obtienen otras 2 puntuaciénes
¢ Conciencia

e Atribucidn

Sumando las puntuaciones de los items 4 a 9 y dividiendo por el nimero de items con

puntuacion > 0, para cada una de las 2 escalas: Conciencia y Atribucion.

Es una escala con buenos valores psicométricos. Los coeficientes de correlacion
intraclase para los items 1 a 3 para enfermedad actual y enfermedad pasada son 0,89-
0.75-0,68 y 0,78-0,89-0,67 respectivamente. Para el resto de items oscilan entre 0,52
y 0,97.

El item 12 falta de Insight o juicio (de 1= ausente a 7= extremo) de la subescala
psicopatologia general de la PANSS se ha utilizado en estudios sobre Insight
(Keshavan, 2004) y en el presente trabajo se conocerd su correlacién con la Escala
SUMD.

En principio solo se planteaba la medida del Insight en el grupo de pacientes con
Esquizofrenia, ya que es en esta poblacion en la que se ha descrito un menor
reconocimiento de la enfermedad y sus consecuencias, entre otras, sobre la Calidad de
Vida. No se han encontrado indicios de una caracteristica similar en los pacientes con
EII. Sin embargo, tras discusidon con el equipo médico especialista en EII se decide
incluir los 3 items generales de la escala SUMD independientes de psicopatologia
(conciencia de trastorno, de las consecuencias sociales del trastorno y de los efectos de
la medicacidon) en la entrevista sobre su enfermedad con el grupo EII (3 items) y la
escala completa en el grupo ESQ (9 items). Esta informacion se podra utilizar para

conocer el papel del Insight no solo en la percepcién de la Calidad de Vida de los

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 90/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

pacientes con Esquizofrenia si no también en la de pacientes con enfermedad fisica

crénica (EII) y la diferencia entre ambos grupos.

La psicdloga entrevistadora rellena la SUMD tras la entrevista con el paciente
participante durante la que ha tenido la oportunidad de explorar su nivel de
reconocimiento de su enfermedad y sus sintomas presentes o pasados, si atribuye a la

misma dichos sintomas, y su opinion sobre la necesidad de tratamiento.

3.4.2.5. Evaluacion de la Calidad de Vida mediante cuestionario

genérico en ambos grupos (SF36)

El SF36 es un cuestionario genérico para la evaluacion de la Calidad de Vida en general
desarrollado por Ware y Sherburne en 1992 para el estudio Medical Outcome Study
(MOS) y adaptada al Espafiol por Alonso y colaboradores en 1995 (Alonso, 1995,
Bullinguer, 1998).

Explora 8 dimensiones de la Calidad de Vida mediante 36 items:

e Funcién fisica (10 items): ser refiere al grado en que la salud limita las
actividades fisicas como caminar, subir escaleras, coger pesos, etc.

e Rol fisico (4 items): se refiere al grado en que la salud fisica interfiere en las
actividades diarias o en el rendimiento en el trabajo.

e Dolor corporal (2 items): se refiere a la intensidad del dolor y su impacto en el
trabajo en el hogar o fuera de casa.

e Salud general (5 items): es una valoracion personal sobre la propia salud, la
perspectiva de futuro y la posibilidad de enfermar.

e Vitalidad (4 items): explora el sentimiento de energia y vitalidad o por el
contrario de agotamiento.

e Funcidn social (2 items): se refiere al grado en que los problemas de salud o
emocionales interfieren en la vida social.

e Rol emocional (3 items): se refiere al grado en que los problemas emocionales
interfieren en el trabajo o actividades diarias.

e Salud mental (5 items): se refiere a la salud mental en general, incluyendo

depresion, ansiedad o por el contrario sentimiento de bienestar.

Las opciones de respuesta forman escalas de tipo Likert que evallan intensidad o

frecuencia y también respuestas de si/no. El nUmero de opciones de respuesta oscila
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entre 2 y 6, dependiendo del item.

De las dos versiones existentes; la estandar en la que el periodo de evaluacién son las
Gltimas 4 semanas, y la aguda, en la que solo se evalla la uUltima semana, se ha
utilizado la estandar. El SF36 detecta tanto estados positivos como negativos de salud.
También se ha investigado la utilidad del SF36 en salud mental, mostrandose util en el
cribaje de probables trastornos mentales segun la escala de salud mental (Ware et al,
1994).

El SF36 es auto administrado y aplicable tanto a poblacién general como clinica.
También se ha utilizado administrado mediante un entrevistador a través de entrevista
personal, telefonica o mediante soporte informatico. El tiempo de cumplimentacion es
de 5 a 10 minutos. El cuestionario prevé que se pueda rellenar con ayuda, lo que
resulta necesario en la poblaciéon de enfermos con Esquizofrenia, en la que el tiempo de

administracion presenta gran variabilidad.

El cuestionario no ha sido disefiado especificamente para generar un indice global. Sin
embargo, si proporciona 2 puntuaciones resumen, la componente fisica (PCS) vy la
mental (MCS), a partir de las puntuaciones en las 8 dimensiones. La puntuaciéon de
cada una de las escalas va de 0 a 100, que en los valores poblacionales P50 (Desv.
estandar de 10) es la media de la poblacion general. Los valores superiores o inferiores
a 50 deben interpretarse como mejores o perores, respectivamente, que la poblacion

de referencia.

El SF36 es un instrumento ampliamente utilizado y validado en un gran nimero de
patologias, para evaluar el impacto de la enfermedad sobre la Calidad de Vida, para la
evaluacion de intervenciones terapéuticas y como referencia para la validacion de
nuevos instrumentos de Calidad de Vida. Es por tanto un cuestionario de referencia en
investigacién y a veces también utilizado en la practica clinica. El coeficiente de
correlacién intra clase es superior al 0,7 y su fiabilidad superior al 0,9 en su adaptacion
espafiola que es equivalente al original en cuanto a fiabilidad, la validez y la

sensibilidad a los cambios (Vilagut, 2005).

El SF36 ha mostrado propiedades psicométricas adecuadas para la poblacién de
pacientes con EII (Bernklev, 2005). También en es un cuestionario adecuado en
Esquizofrenia y recomendado en el caso de tener que comparar diferentes poblaciones
(Cervera, 1997; Bobes, 1999; Meijer, 2002; 2005; Luo, 2008; Lesse, 2008). En

definitiva, se ha seleccionado por su universalidad, rigurosidad psicométrica y facilidad
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de aplicacién (Bobes, 1996a) y correccion (IMIM, 1993).

3.4.3. Instrumentos especificos para el grupo ESQ

3.4.3.1. Evaluacidén de los Sintomas en la Esquizofrenia: PANSS

La Escala de Sindromes Positivo y Negativo (The Positive and Negative Syndrome
Scale, PANSS) (Kay, 1987) se evalla mediante entrevista semiestrucurada de 30 a 40
minutos de duracion (Kay, 1991). La entrevista aumenta los parametros de calidad de
la escala. El tiempo explorado se refiere a la semana anterior a la entrevista. Fue
disefiada por Kay a partir de la Brief Psychiatric Rating Scale (BPRS) (Overall, 1982)
con el objetivo de mejorar sus propiedades psicométricas. Consta de 30 items que
corresponden a los sintomas, que se puntian de 1(ausente) a 7(extremo). La forman 3
subescalas: la positiva (PANSS-P) y la negativa (PANSS-N), de 7 items cada una, y la
escala de psicopatologia general (PANSS-PG), de 16 items. Ademas, restando la
puntuaciéon de la negativa a la de la positiva, se obtiene la cuarta escala, llamada
compuesta (PANSS-C). Con ello, permite la clasificacién del paciente en diferentes

categorias (Kay, 1987).

La escala PANSS evalla el sindrome positivo y negativo en la Esquizofrenia y la
psicopatologia general desde un punto de vista dimensional, en cuanto a la gravedad
del cuadro, y categorial, en cuanto a si se trata de Esquizofrenia positiva, negativa o
mixta. Precisamente ha sido criticada por reducir la sintomatologia a subtipos de
Esquizofrenia que no corresponden con los analisis factoriales realizados con diferentes
tipos de escalas (Peralta y Cuesta, 1994). Sin embargo, sigue siendo la mas

recomendada y utilizada (Badia, 2002).

En la escala positiva se evaltan los delirios, la desorganizacion conceptual, la conducta
alucinatoria, la excitacion, la grandiosidad, la suspicacia o perjuicio y la hostilidad. En la
escala negativa se senalan el embotamiento afectivo, la retraccion emocional, la
relacion pobre, la retraccidon social y apatia, la dificultad para el pensamiento abstracto,
la falta de espontaneidad y fluidez de la conversacion y el pensamiento estereotipado.
En la escala de patologia general se valoran las preocupaciones somaticas, la ansiedad,
los sentimientos de culpa, la tensidon motora, los manierismos y posturas, la depresion,
el retardo motor, la falta de cooperacion, los contenidos inusuales del pensamiento, la

desorientacion, la falta de atencién, la falta de juicio e introspeccion, los trastornos de
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la volicién, la falta de control sobre los impulsos, la preocupacién por pensamientos y
sentimientos asi como la evitacidon social activa. En todas las escalas, la mayor

puntuacion es indicativa de sintomatologia mas grave.

Su consistencia interna es elevada (alfa de Chronbach > 0,7) y correlacion intraclase
(> 0,8) para las tres subescalas y su validez > 0,7 comparandola con otras escalas
como la BPRS, SAPS y SANS. Fue adaptada a la poblacién espanola por Peralta y
Cuesta (1994) con equivalente fiabilidad (>0,7 escala positiva, =0,8 escala negativa) y
validez concurrente con SANS y SAPS de Andreasen (=0,7 escala positiva, >0,8 escala

negativa).

En este estudio, se evalla la psicopatologia del paciente en la semana previa durante la
entrevista clinica y se rellena la PANSS en el cuaderno de recogida de datos utilizando
el glosario facilitado por Banco de instrumentos psicométricos (BIPFAES)
(http://www.faes.es/faes/ bipfaes/test/) como criterios operativos para la evaluacion y
puntuacion. No obstante, el personal que lleva al paciente ya ha confirmado
previamente esta estabilizado y que cumple el criterio de remisiéon (Andreasen, 2005),

puntuacion PANSS < 3 en los 8 items clave, Ultimos 6 meses.

3.4.3.2. Evaluacion Objetiva de la Calidad de Vida mediante
Escala QLS de Heinrichs

QLS (Quality of Life Scale) de Heinrichs y cols (1984). La version espafiola es de
Rodriguez Fornells y cols (1992).

La Escala QLS fue desarrollada inicialmente para evaluar disfuncién del paciente debida
a los sintomas negativos en la Esquizofrenia, por lo que es muy Uutil para medir el
deterioro que conlleva la evolucién de la enfermedad. Mediria las manifestaciones de
déficit de forma independiente a la psicopatologia (Bobes, 1995). En la practica se
utiliza mayoritariamente para la evaluacién del funcionamiento psicosocial y la Calidad
de Vida del paciente desinstitucionalizado (Barcia, 1992). Sus puntuaciones se

agrupan en 4 categorias o factores:
e Funciones intrapsiquicas (7 items): cognicién, conacién y afectividad (objetivos,

motivacion, curiosidad, empatia, interacciones emocionales) que son centrales y

que influyen en las otras areas
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e Relaciones interpersonales (8 items): experiencia interpersonal y social
(particiacién social, relaciones con miembros del hogar, amistades, intimidad,

sexualidad)

e Rol instrumental (4 items): trabajo, estudio, deberes parentales (grado de

funcionamiento, nivel de cumplimiento y grado de satisfaccién)

e Uso de objetos comunes y actividades cotidianas (2 items): mas que la cuestion
material de las posesiones, lo importante aqui es que carecer de estos objetos o
no realizar una minima actividad seria indicador de deterioro. En la versidn
espafiola, esta categoria queda incluida en la de funciones intrapsiquicas, por
analisis factorial. Sin embargo, en este estudio como en Barcia (2005) se
presenta la puntuacion en esta escala, ya que proporciona informacion relevante
sobre aspectos objetivos de la Calidad de Vida como acceso a bienes, posesion
de objetos y participacion en actividades seguin lo esperado por la cultura y

sociedad del sujeto.

Sus 21 items incluyen aspectos objetivos y subjetivos y se puntlan mediante una
escala de 0 a 6. Los valores altos de la escala reflejan (5 y 6) reflejan un buen
funcionamiento y los valores bajos (0 y 1) reflejan un serio deterioro en la funcién que

se esté evaluando.

Proporciona una puntuacion global y también por categorias, en la que no existen
puntos de corte: a mayor puntuacién, mejor funcionamiento del paciente en esa

categoria.

Se trata de una escala heteroaplicada (tiempo de aplicacién 30-45 min.) con la que el
clinico valora la Calidad de Vida del paciente en el marco temporal de las 4 Ultimas
semanas mediante una entrevista semiestructurada. En este estudio se utiliza la
propuesta por Rodriguez Fornells (1992) y colaboradores que proporciona sugerencias

de preguntas vy criterios para la puntuacién de las respuestas de forma estandarizada.

La QLS es un instrumento comprensivo con una fiabilidad inter-observadores de 0.84 a
0.97 segun la categoria (Lehman, 1996) y ha sido ampliamente estudiada en poblacién
con Esquizofrenia (Tourifio, 2001) aunque también se ha demostrado su sensibilidad

para evaluar la Calidad de Vida en diferentes patologias (Jarne y Rodriguez, 1999).
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Se ha seleccionado la QLS por constituir un instrumento cldsicamente aceptado para la

evaluacion objetiva de la Calidad de Vida en pacientes con Esquizofrenia.

3.4.3.3. Medicidon Subjetiva de la Calidad de Vida mediante el

Cuestionario Sevilla

La Escala de Sevilla de la Calidad de Vida en la Esquizofrenia fue desarrollada por 5
universidades espanolas (Sevilla, Madrid, Oviedo, Valencia y Navarra) por Giner et al.
(1995, 1997). Tiene como objetivo la evaluacion subjetiva de las funciones alteradas,
del impacto de la psicopatologia, y de los efectos secundarios del tratamiento en las
areas basicas de la Calidad de Vida de los pacientes con Esquizofrenia. Ademas tiene el
valor afiadido de haber sido desarrollado completamente en nuestro medio. EI CSCV
consta de dos escalas (D y F) que miden respectivamente aspectos «desfavorables»
(46 items) y «favorables» (13 items) de la Calidad de Vida del paciente en el momento
actual y que se evallian mediante una escala tipo Likert de cinco posibilidades (desde
«completo acuerdo» a «completo desacuerdo»). El cuestionario es autoaplicado
aunque el paciente puede ser ayudado a cumplimentarlo. Las propiedades
psicométricas (validez de constructo, fiabilidad -0,85 escala favorable y 0,94 escala
desfavorable- y sensibilidad al cambio) estdn demostradas (Bobes, 1996a; Badia,
2002):

Aspectos favorables:

e Satisfaccién vital (Comer, Beber, Vestir, Levantarse, Suefio, Aseo personal, Vida
sexual, Habitat, Ocio, Trabajo/estudio, Ejercicio fisico, y Autogobierno), que se
manifiesta en las respuestas a items sobre satisfaccion con el trabajo/estudio,
con la energia, con la capacidad de organizarse, etc.

o Autoestima (Concepto de si mismo, Vivencia de poder y capacidad, Exito social,
Control sobre la propia vida, Falta de refuerzos), que se manifiesta en la
respuesta a items sobre satisfaccion con uno mismo y lo que uno piensa sobre
la aprobaciéon de los demas.

e Armonia (Amigos, Relaciones con sexo contrario, Relaciones Familiares,
Relaciones Sociales, Relaciones Vecinales, Relaciones de Pareja, Relaciones de
trabajo/estudio, Capacidad de control de tiempo, Congruencia Personal), que se
refleja en items sobre estar a gusto con los propios pensamientos, con la gente,

con las aficiones, etc.

Aspectos desfavorables:
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e Falta de aprehension cognitiva (agrupa dimensiones como: Memoria, Atencion,
Comprensién de las situaciones, Comprension global, Aprendizaje, Control de la
ercepcion, Egosintonia, Delirio), relacionada con la incapacidad para comprender
las cosas que pasan o lo que dice la gente.

e Falta de control interno (Miedo, Angustia, Cobardia, Conciencia de enfermedad,
Actitud ante el dolor, Estrefiimiento, Conductas de Evitacion), referia al miedo a
la vida, a los problemas para controlar los propios pensamientos y los impulsos,
y el estrefiimiento.

e Pérdida de energia (Habilidad manual, Motivacion, Nivel de energia, Depresion,
Sufrimiento, Vivencia corporal, Vivencia temporal, Rigidez, Incoordinacion
motora, Fatiga / astenia), que se manifiesta en items sobre cansancio, tristeza,
aburrimiento, o la sensacién de cosas desagradables.

e Dificultad de expresion emocional (Aplanamiento del Afecto, Pérdida de la
identidad, Control de los Sentimientos, Expresion de las emociones), relacionada
con el control de la rabia, la relacion con los demas y miedo y angustia
inespecificos.

e Dificultad de expresion cognitiva (Comunicacion, Expresién verbal, Sentido del
humor), sobre Ila capacidad de expresarse oralmente y participar en
conversaciones.

e Extranamiento (Visidon borrosa, Rituales), relacionado con conductas obsesivas o
percepciones extrafas.

e Miedo a la pérdida de control (Inquietud, falta de iniciativa), relacionado con el
miedo a uno mismo, a falta de control y la falta de interés.

e Hostilidad (Control impulsos, Agresividad, Hostilidad, Trasgresién normas),
respondiendo a items como poder hacer dafio o relacién con los vecinos.

e Automatismo (Automatizacion, Habilidad motora), sobre la incapacidad de estar

quieto, sentirse raro o como un zombi.

La puntuacion en cada uno de los 12 factores se calcula mediante la media aritmética
que las puntuaciones en los items que las componen. Los autores no proporcionan
puntos de corte, sino que a mayor puntuacién mejor Calidad de Vida, en los factores de
la escala favorable y en el global de la misma, mientras que una mayor puntuacion en
los factores de la escala desfavorable y en el global de la misma significa peor Calidad
de Vida.
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3.4.4. Instrumentos especificos para el grupo ElI

3.4.4.1. Actividad Clinica en el EIll

- Indice de Actividad en la Colitis Ulcerosa, CU (Colitis Activity Index, CAI)

(Jowett, 2003). Utilizando parametros como el nuimero de deposiciones y

sangre en heces, estado general de salud y manifestaciones extra intestinales
evalla la actividad clinica de la CU. El criterio de remisidon es una puntuacion de
CAI menor de 7. Es uno de los indices mas utilizados para valorar la actividad de
la Colitis Ulcerosa. En general se basan en aspectos como el nimero y calidad

de deposiciones, signos vitales y parametros hematoldgicos.

- Indice de Actividad en la Enfermedad de Crohn, EC (Crohn Disease Activity

Index, CDAI) (Best, 1975). Mide la clinica de la EC y es utilizada frecuentemente
para evaluar la efectividad de los tratamientos farmacolégicos. Cubre ocho
variables relacionadas con la actividad clinica de la EC: nimero de deposiciones
al dia, intensidad del dolor abdominal, manifestaciones extra-intraintestinales,
presencia de masa abdominal, empleo de farmacos antidiarréicos, hematocrito,
y peso. Proporciona una puntuacion total de 0 a 600. Las puntuaciones
inferiores a 150 indican remisidén clinica y las superiores a 400 indican la
presencia de enfermedad inflamatoria importante. Es el indice mas utilizado
para valorar la actividad inflamatoria desde el punto de vista clinico (que a
veces no correlaciona muy bien con los datos de laboratorio, endoscépicos o
radioldgicos), con 7 variables clinicas y 1 analitica, y datos de 7 dias (Best,
1976; Best, 1979, Goebell, 1990).

Para este estudio, se aprovecha la visita de rutina del paciente con EII a la UACC en la
que igualmente se recogen los datos necesarios para la cumplimentacién del CAI y el
CDAI por parte del personal de la UACC, para la comprobacion del criterio de inclusion

de remision.

3.4.4.2. Medicidon Subjetiva de la Calidad de Vida en Ilos

participantes con EIl mediante el Cuestionario IBDQ en Esparnol

Mitchell y Guyatt (Mitchell, 1988 en Badia 2002; Guyatt, 1989) desarrollaron el
Cuestionario para Enfermedad Inflamatoria Intestinal (CV-EII) / Inflammatory Bowel

Disease Questionnaire (IBDQ) para medir el estado subjetivo de salud de los pacientes
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con EII. La version adaptada al espafiol es la desarrollada por Love y colaboradores en
1992. Tiene 36 preguntas distribuidas en 5 dimensiones (sintomas intestinales,
sintomas sistémicos, afectacidn emocional, afectacion funcional y afectacion social).
Cada pregunta se responde segun una escala de Likert de 1 a 7 puntos,
correspondiendo el 7 a la mejor percepcién de Calidad de Vida, la puntuacion final
abarca un rango de 36 (peor Calidad de Vida) a 252 (mejor Calidad de Vida). El IBDQ
ha sido validado al espafiol (el Unico especifico de esta patologia), habiendo mostrado
su consistencia interna validez, fiabilidad y sensibilidad para detectar cambios en la
situacidn clinica de los pacientes (Lopez Vivancos, 1999; Badia, 2002). El IBDQ es el
indice mas utilizado en nuestro medio hoy en dia, para la evaluacién de la Calidad de
Vida en EII (Casellas, 2001). En este estudio se utiliza la versién reducida de 9 items,
CCVEII-9, que conserva sus propiedades psicométricas con las evidentes ventajas de
administracion por ser mas breve. Es undimensional. Las puntuaciones directas se
transforman en una puntuacion final especifica que se expresa en una escala entre 0 y

100, a mayor puntuacién mayor Calidad de Vida (Alcala, 2002 y 2004).

3.5. Planteamiento estadistico

Analisis principal: se compara la puntuacién media de Calidad de Vida en ambos grupos

para el cuestionario SF36. Asimismo, se comparan sus subescalas.

Otros analisis:

- Se compara la diferencia entre las puntuaciones medias en la Calidad de Vida
subjetiva (SF36) con las medidas objetivas de funcionamiento general (EASL)

en ambos grupos

- Se comparan las puntuaciones medias en ambo grupos en cuanto a

funcionamiento global (EASL)

- Se presentan datos descriptivos del Insight en una poblacidon de pacientes con

Esquizofrenia

- Se comparan las puntuaciones medias de Calidad de Vida en ambos grupos en
los cuestionarios especificos, estandarizadas / en % (IBDQ y Sevilla) y se el
resultado se compara con la diferencia obtenida en el cuestionario general de
Calidad de Vida en ambos grupos (SF36)

- Se evalua si nivel de Insight afecta a las medidas de cumplimiento del

tratamiento, en ambos grupos.
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- Se efectua analisis descriptivos de todos los datos. Las variables cualitativas se
describen como porcentaje y nimero de casos. Para las variables cuantitativas
se facilita la media, la Desv. estandar, el minimo y el maximo. Se evalua la

comparabilidad de los grupos en cuanto a:
o Datos demogréficos de la poblacion (edad, sexo) y de historia clinica
o Criterios inclusiéon y exclusion
o Duracién de la enfermedad
o Situacion clinica actual

- Para todas las pruebas se utiliza un nivel de significacién a= 0,05; p=0,20; y un
poder 1-p= 0,80). para los intérvalos de confianza, se utilizard un nivel de

confianza del 95%.

- Todos los andlisis estadisticos se efectuan mediante el paquete estadisitico
SPSS® v. 15 para Windows.

3.6. Aspectos éticos

Se obtuvo el consentimiento informado de los participantes, informandoles de los
objetivos del estudio y la voluntariedad de su participacion. El proyecto y el formulario
de informacién a los participantes fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién
Clinica del Hospital de Sant Pau de Barcelona (01-Mar-06).

3.7. Control de calidad

Se ha realizado limpieza de la base de datos por inspeccion visual y comprobacién de
los datos fuente con listado descriptivo de las variables para detectar inconsistencias,

datos inverosimiles y confirmar que son correctos y veraces.
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4. RESULTADOS

En la parte empirica del estudio, realizada entre el 2 de Junio de 2006 y el 25 de Julio
de 2008, han participado un total de 90 participantes, 60 (66,7%) en el grupo ESQ y
30 (33,3%) en el grupo EII. La procedencia de los participantes se describe en la Tabla
12.

Tabla 11. Numero de participantes por grupo

Ell
Frecuencia Porcentaje 30 (33%)
EII 30 33,3
Esquizofrenia 60 66,7
Total 90 100,0 | Esguizofienia

60 (67%)

El 100% de los participantes del grupo EII (33,3% del total) procedieron de la UACC
(Unidad de Atencion Crohn-Colitis) del Hospital de la Vall d’Hebrén de Barcelona. En
cambio, los participantes del grupo ESQ procedieron de diferentes centros, por motivos
de accesibilidad y disponibilidad de participantes que cumplieran los criterios
inclusion/exclusion del estudio: 15 (16,7%) procedieron del Servicio de Psiquiatria del
Hospital de Sant Pau (consultas externas), 26 (28,9%) del Centro de Dia AREP, 2
(2,2%) de la asociacion ACFAMES y 17 (18,9%) del Centro de Dia Pi i Molist, todos

ellos de Barcelona.

Tabla 12. Centros de procedencia de los participantes participantes

Centro colaborador Grupo Porcentaje
EII Esquizofrenia EII
UIACC I-,|osp|tal Vall 30 0 33,3%
d'Hebroén
Psiquiatria Hospital de 0 15 16,7%
Sant Pau
Centro de Dia AREP 0 26 28,9%
ACFAMES 0 2 2,2%
Centro de Dia Pi i Molist 0 17 18,9%
Total 30 60 100,0%
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En los siguientes apartados se describen las caracteristicas de los grupos EII y ESQ de

forma separada.

4.1. Descripcion del grupo EIlI

De los 30 participantes del grupo EII, 9 (30%) tenian diagndstico de Colitis Ulcerosa y
21 (70%) de enfermedad de Crohn.

Tabla 13. Subtipo diagndstico dentro del grupo Ell

Colitis Ulcerosa
9 {30%)

Frecuencia Porcentaje
Colitis Ulcerosa 9 30,0

Enfermedad de 21 70.0 | Enfermedad de
Crohn ! Crohn

Total 30 100,0 21 ({70%)

Como se muestra en la Tabla 14, los 30 participantes con EII cumplian el criterio de
remision (CAI < 7 6 CDAI < 150), el resto de criterios de inclusidon y ninguno de los de

exclusién y firmaron el consentimiento informado.

Tabla 14. Indice clinico de la actividad de ElI

Desv.

N Minimo Maximo Media tip.
Colitis Activity Index (CAI) 9 1 3 1,44 726
Crohn Disease Activity Index 25,56
(CDATI) 21 0 107 54,90 3

En el grupo EII la media de la impresién clinica de gravedad era de 1,27 (Desv. Tip.
0,583), es decir entre 1.- normal, no enfermo, y 2.- dudosamente enfermo y todos los

participantes cumplian con la condicion de estar < 3, levemente enfermo.

Tabla 15. ICG en el grupo ElI

Desv.
N Minimo Maximo Media tip.
Impresioén Clinica Global -

Gravedad 30 1 3 1,27 ,583
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En el grupo EII participaron 11 (36,7%) participantes varones y 19 (63,3%) mujeres.
La media de edad del grupo fue de 37,07 afos (Desv. Tip. 9,92). No hubo diferencias

en la edad entre hombres y mujeres, como se observa en la Tabla 16.

Tabla 16. Distribucion de edad segun el sexo en el grupo EII.

Desv. Error tip. de la
Sexo N Media Tip. media
Sdad el g 35,09 11,068 3,337
(anos)
Mujer 19 38,21 9,313 2,137

Prueba de U de Mann-Whitney Sig. asintét. (bilateral) > 0,05

En el grupo EII 10 participantes (33,3%) estaban solteros/as, 19 (63,3%) estaban
casados/as y 1 (3,3,%) estaba separado/a. En cuanto a la convivencia, 19 (63,3%)

vivia con su pareja, 3 (10%) vivian solos y 8 (26,7%) vivian con sus padres.

Tabla 17. Estado Civil y situacién de convivencia en el grupo Ell

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero/a 10 33,3
Casado/a 19 63,3
Separado/a 1 3,3
Total 30 100,0

Con quien

convive Frecuencia Porcentaje
Pareja 19 63,3
Solo/a 3 10,0
Padres 8 26,7
Total 30 100,0

La mayoria de los participantes con EII tenian estudios medios o superiores (83,3%) vy
estaban en activo con un trabajo remunerado (83,3%). Ademas habian 2 (6,7%)
estudiantes, 2 (6,7%) en paro y 1 (3,3%) participante con la incapacidad laboral

permanente.
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Tabla 18. Estudios realizados en el grupo Ell

Frecuencia Porcentaje

Universitarios 9 30,0
Grado Medio.

COU/FP 2 S
Basicos. EGB/ESO 5 16,7
Total 30 100,0

Tabla 19. Actividad cotidiana en el grupo Ell

Frecuencia Porcentaje
En activo (trabajo

25 83,3
remunerado)
Estudiante 2 6,7
En paro 2 6,7
Incapacidad 1 3,3
permanente
Total 30 100,0

En las Tablas 20 y 21 se detallan el tipo de estudios realizados y las profesiones

actuales de los participantes en el grupo EII, con un 73% de profesionales cualificados.

Tabla 20. Tipo de estudios realizados en el grupo El1l

Frecuencia Porcentaje
Arquitectura técnica 1 3,3

Auxiliar geriatria 1 3,3
Bachillerato-COU 2 6,7
Basicos 5 16,7
Ciclo formativo 1 3,3
Ccou 1 3,3
Forma_cion 5 6,7
Profesional

FP 6 20,0
Grado Superior 2 6,7
Grado S_uperlor 1 3,3
Comercio

_Ingenle_‘ro tecnico 1 3,3
industrial
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Lic. Biologia 1 3,3
Lic. Econémicas 1 3,3
Lic. Estadistica 1 3,3
Universitarios 4 13,3
Total 30 100,0

Tabla 21. Profesiéon actual en el grupo Ell

Frecuencia Porcentaje

Administrativo 4 13,3
Arquitecta 1 3,3
Asesor Contable 1 3,3
Auxiliar geriatria 1 3,3
Comercial 2 6,7
Cuidadora 1 3,3
Delineante 1 3,3
Dependiente 1 3,3
Drector de L a3
Electronica 1 3,3
Estadistica 1 3,3
Estudiante 2 6,7
Fisioterapeuta 1 3,3
Fotdgrafo 1 3,3
Gestion de Personal 1 3,3
Higienista dental 1 3,3
e L
Jefe de Obra 1 3,3
Limpieza 1 3,3
Modista 1 3,3
Peluquera 2 6,7
Técnico de

Mantenimiento 1 &0
Telefonista 1 3,3
Trabajadora familiar 1 3,3
Total 30 100,0

La media de la edad de inicio de la EII es de 26,67 afios (desv.tip. 9,125) y similar para
ambos diagndsticos: Colitis Ulcerosa y Enfermedad de Crohn. En los nueve

participantes con Colitis Ulcerosa, la media de afios desde el diagnostico es de 12,33
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(desv.tip 4,58) afios. Y en los 21 participantes con Enfermedad de Crohn, la media de

anos desde el diagndstico es de 9,62 (desv.tip 6,09) afos.

Tabla 22. Edad de inicio de la enfermedad en el grupo Ell

Desv.
N Minimo Maximo Media tip.
Edad de inicio de
la enfermedad 30 15 53 26,67 9,125
(afos)
N 30

Tabla 23. Distribucidon de la edad de inicio de la enfermedad segun el

diagnodstico en el grupo ElI

Error tip.
de la
Diagnoéstico N Media Desv. Tip. media
Edad de inicio de Colitis Ulcerosa 9 28,33 6,423 2,141
la enfermedad Enfermedad de
(afios) Crohn 21 25,95 10,122 2,209

Prueba de U de Mann-Whitney Sig. asintét. (bilateral) > 0,05

La media de episodios/brotes en el grupo EII es de 5,67 con una desv.tip de 5,58. En la
Tabla 24 se exploran otros estadisticos como la mediana o la moda para tener una idea
mas clara de la distribucidn de esta variable. En la Tabla 25 se puede observar que esta
variabilidad es mas patente en el grupo con Enfermedad de Crohn aunque no de forma

estadisticamente significativa.

Tabla 24. NUmero de episodios/brotes el grupo Ell

N 30

Perdidos 0
Media 5,67
Mediana 3,50
Moda 2(a)
Desv. Tip. 5,58
Minimo 1
Maximo 20

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.
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Tabla 25. Distribucién del n® de episodios/brotes de la enfermedad segun el

diagndstico en el grupo Ell

Error tip.
de la
Diagndstico N Media Desv. Tip. media
Nu_mer_o de Colitis Ulcerosa 9 3,56 1,014 1338
episodios/brotes
EriEnmEe 26 6 21 6,57 6,477 1,413

Crohn
Prueba de U de Mann-Whitney Sig. asintét. (bilateral) > 0,05

Seis (20%) de los participantes con EII tenia antecedentes familiares. Ninguno de los

participantes con EII habia tenido tentativas autoliticas.

La mayoria de los participantes con EII (73,3%) tomaban un maximo de 2 farmacos. 3
(10%) de los participantes no tomaba ningun farmaco en el momento de la entrevista,
tras cirugia. Tres de los participantes habian seguido tratamiento psicolégico para su

EII, 2 de ellos en los ultimos 2 anos.

Tabla 26. NUmero de ingresos y tiempo transcurrido desde el daltimo ingreso,

en los participantes con EII.

Desv.
N Minimo Maximo Media tip.
N o 30 0 15 3,57 3,971
ingresos
Tiempo
transcurrido
desde el ultimo 27 2 750 256,59 194,456
ingreso
(semanas)
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Tabla 27. Tratamiento/s farmacolégico/s actual/es para el EIl. NUmero de

medicamentos que toma para la Ell

N Validos 30

Perdidos 0
Media 1,87
Mediana 2,00
Moda 1
Desv. tip. 1,196
Minimo 0
Maximo 4

Tabla 28. Participantes EIl que reciben tratamiento psicolégico en la

actualidad

Frecuencia Porcentaje

Si 3 10,0
No 27 90,0
Total 30 100,0

Tabla 29. Participantes ElIl que no reciben tratamiento psicolégico en la

actualidad pero que lo han recibido en los ultimos 2 afios

Frecuencia Porcentaje

Si 2 6,7
No 28 93,3
Total 30 100,0

A continuacion se detallan los antecedentes médicos y comorbilidades por sistema,

teniendo en cuenta que un participante puede tener mas de un evento.
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Tabla 30. Antecedentes médicos en el grupo EII.

Frecuencia Porcentaje

Sistema nervioso 2 6,7
Sistema endocrinoldgico/metabdlico 6 20,0
Sistema cardiovascular 1 3,3
Sistema urogenital 2 6,6
Higado 1 3,3
Piel 1 3,3
Sistema Inmunoldgico/alergias 2 6,6
Musculoesquelético 5 16,7
Otros 5 16,7
Total 25 83,2

En el sistema gastrointestinal, los 30 participantes presentaban EII. Un participante
tenia anemia por la EII, 1 participante estaba colecistectomizado, 1 participante
presentaba hernia de hiato y 1 participante presentaba prolapso rectal.

Ademas, un total de 83,2% de participantes con EII padecia alguna dolencia en otros
sistemas. De los 2 participantes con comorbilidad en el aparato sistema nervioso, uno
tenia ansiedad y el otro epilepsia en tratamiento con Depakine y Lamictal. De los 6
participantes con comorbilidad en el aparato endocrinolégico/metabdlico, 1 tenia bajo
peso, 1 Colesterol, 1 Diabetes; 1 Hipercolesterolemia, 1 HTA e hipotiroidismo y 1
Sobrepeso. El participante con comorbilidad en el area cardiovascular presentaba
taquicardia. En el sistema urogenital, una participante presentaba endometriosis y otra
antecedentes de histerectomia. El participante con alteracion en el aparato higado
presentaba hepatitis C. Un participante del grupo EII presentaba lunares en la piel, en
observaciéon. Un participante presentaba alergia a dos plantas, un participante
presentaba antecedentes de asma alérgico y otro de alergia al polen. Cinco (16,7%)
participantes presentaban comorbilidades en el sistema musculoesquelético: 2
presentaban artritis (secundaria a la enfermedad de Crohn), 1 presentaba sacroileitis, 1
presentaba espondilitis mas sacroileitis y 1 presentaba osteoporosis. En el apartado
“otros” antecedentes médicos encontramos 5 participantes con la siguientes
comorbilidades: 1 participante con bronquitis créonica (ex-fumadora), 1 participante en
tratamiento psicoldgico por problemas de autoestima, 1 participante en tratamiento con
Seroxat por fobias, 1 participante con sinusitis y 1 participante con HLA B27 positivo

(antigeno leucocitario humano asociado a enfermedades autoinmunes).
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4.1.1. Cumplimiento farmacoldgico en el grupo ElI

En las siguientes Tablas 31 y 32 se describen las respuestas de los participantes con
EIl al test de Morisky-Green para la evaluacion del cumplimiento farmacolégico. Seis
(20%) participantes declaran olvidar alguna vez tomar su medicamento, 7 (23,3%) no
toman su medicamento a la hora indicada alguna vez, 1 (3,3,%) participante se ha
dejado de tomar la medicacién alguna vez al encontrarse bien, 1 (3,3,%) participante
no sabe para que toma su medicacion, y 5 (16,7%) participantes necesitan ayuda para
preparar su medicacién: 1 cuenta con un familiar que le ayuda y 4 acuden al servicio
de la UACC para inyectarse la medicacién trimestralmente. En funcién de las
respuestas correctas a las 4 primeras preguntas del test de Morisky-Green, 11 (36,7%)

participantes se han considerado no cumplidores.

Tabla 31. Test de Morisky-Green para el grupo El1l.

Frecuencia Porcentaje
¢Olvida alguna vez tomar los medicamentos?
24 80,0
Respuesta correcta NO
¢Toma los medicamentos a la hora indicada?
Respuesta correcta SI

Cuando se encuentra bien, ¢deja de tomar la
medicacion? 29 96,7
Respuesta correcta NO

Si alguna vez le sienta mal éDeja Ud de tomar la
medicacion? 28 93,3
Respuesta correcta NO

¢Sabe para qué toma sus medicamentos?

23 76,7

Si 26 86,7

No 1 3,3

Algunos 3 10,0
¢Necesita ayuda para preparar su medicacion? 5 16,7
¢Quién lo hace habitualmente?

Familiar 1 3,3

N

Servicio médico 13,3

Tabla 32. Paciente cumplidor en el grupo Ell segun el Test de Morisky-Green

Na

Frecuencia Porcentaje 3%
Si 19 63,3
No 11 36,7 o
Total 30 100,0 -
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4.1.2. Descripcion de la Actividad Social y Laboral

A los 30 participantes del grupo EII se les ha evaluado de forma externa (evaluacion
objetiva) tras la entrevista mediante la Escala para la Evaluacion de la Actividad Social
y Laboral (EASL). No se han encontrado diferencias entre los participantes con
diagnostico de Colitis Ulcerosa y los de Enfermedad de Crohn. La puntuacion media
cercana a 80 indica un ligero deterioro (por Ej. dejar de salir para no tener que estar
pendiente de los lavabos; trabajar a media jornada para evitar estrés y recaidas) pero

en general el grupo presenta actividad social y laboral aceptable.

Tabla 33. Evaluacién de la actividad social y laboral en el grupo Ell

N Validos 30

Perdidos 0
Media 81,43
Mediana 80,00
Moda 80
Desv. tip. 7,938
Minimo 60
Maximo 90

Tabla 34. Evaluacién de la actividad social y laboral en el grupo Ell en funcion

del subtipo diagndstico

Error tip.
de la
Diagnoéstico N Media Desv. Tip. media
Escala de la Colitis Ulcerosa 9 82,78 7,949 2,650
actividad social y
laboral enrermedad de 21 80,86 8,058 1,758

Prueba de U de Mann-Whitney Sig. asintét. (bilateral) > 0,05

4.1.3. Descripcion del Insight

Se ha evaluado el Insight de los participantes del grupo EII mediante las 3 preguntas
generales de la escala SUMD. Solo un participante (3,3%) tiene una conciencia menor
de poseer un trastorno, los efectos de su medicacién y las consecuencias sociales del
trastorno (en la entrevista se observa conciencia parcial y negacién) pero en la suma

total, todos los participantes con EII tienen un alto Insight. En la evaluacion se tiene en
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cuenta la conciencia de las medidas preventivas para la reaparicion de brotes (control

del estrés, dietas, medicacién).

Tabla 35. Evaluacién del Insight en el

generales de la escala SUMD

Conciencia de poseer un
trastorno

Conciencia
. Entre conciencia y
conciencia intermedia

Conciencia sobre los efectos de
la medicacion

Conciencia

. Entre conciencia y
conciencia intermedia

Conciencia de las
consecuencias sociales del
trastorno

Conciencia

. Entre conciencia y
conciencia intermedia

Puntuacion total de los 3 items
generales

3

6
Total
Media
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4.1.4. Descripcion de la Calidad de Vida

ESQUIZOFRENIA

Los participantes del grupo EII informaron de una buena Calidad de Vida segun los

resultados al cuestionario genérico SF36, aunque con una gran variabilidad. Tiende a

ser mas baja en todas las subescalas en el subtipo diagndstico Enfermedad de Crohn

(n=21) que en el

grupo con Colitis Ulcerosa (n=9).

Diferencia que solo seria

significativa para las subescalas “vitalidad” y “percepcién general de la salud”, como se

puede observar en la Tabla 37 (p<0,05 prueba T de muestras independientes), en el

sentido de que los enfermos de Colitis Ulcerosa tienen mas vitalidad y percepcién de

buena salud que los de Enfermedad de Crohn.

Tabla 36. Calidad de Vida segun SF36 en el grupo Ell

Funcion fisica
Limitaciones del
rol: problemas
fisicos

Dolor

Funcién social
Salud mental

Limitaciones del
rol: problemas
emocionales

Vitalidad

Percepcion de la
salud general

PCS_SP
MCS_SP
N=

30

30

30
30
30

30

30
30

30
30
30
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Minimo

30,00
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12,50
10,00

5,00

15,00
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29,31
17,50
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100,00
100,00
100,00

100,00

100,00
100,00

62,49
60,91
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Méaximo Media

92,83
74,94

77,23
85,97
74,47

78,44

65,67
65,73

50,29
47,89

Desv.

s

tip.
14,95

39,32

17,03
21,66
20,43

33,90

21,56
21,06

8,15
10,49
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Tabla 37. Diferencias en Calidad de Vida segun SF36 en el grupo Ell en

funcion del diagndstico Colitis Ulcerosa o Enfermedad de Crohn

Error tip.
de la
Diagndstico N Media Desv. Tip. media
Funcidn fisica Colitis Ulcerosa 9 95,0000 7,50000 2,50000
SRR O 21 91,0048 17,28266  3,77139
Crohn
Limitaciones del rol: Colitis Ulcerosa 9 89,4444 31,66667 10,55556
problemas fisicos
SlfEmmECEE) ¢l 21 68,7300 41,29819  9,01200
Crohn
Dolor Colitis Ulcerosa 9 82,0000 12,56981 4,18994
EfRmEeRE G 21 75,1905 18,51653  4,04064
Crohn
Funcién social Colitis Ulcerosa 9 94,4444 9,08104 3,02701
Enfermedad de 21 82,3333 24,51700  5,35005
Crohn
Salud mental Colitis Ulcerosa 9 79,1111 16,46545 5,48848
Enfermedad de 21 72,4762 21,98094  4,79664
Crohn
Limitaciones del rol: Colitis Ulcerosa 9 89,4444 31,66667 10,55556
problemas
i enrermedad de 21 73,7300 34,45639  7,51900
Vitalidad* Colitis Ulcerosa 9 79,4444 15,09231 5,03077
SR O 21 59,7619 21,47535  4,68630
Crohn
Percepcion de la Colitis Ulcerosa 9 77,5556 18,03546 6,01182
salud general*
SRR O 21 60,6667 20,57750  4,49038
Crohn
PCS_SP Colitis Ulcerosa 9 53,1556 3,63028 1,21009
iR A 21 49,0595  9,25987  2,02067
Crohn
MCS_SP Colitis Ulcerosa 9 51,7478 8,58529 2,86176
Enfermedad de
21 46,2429 10,97186  2,39426
Crohn

* p<0,05 prueba T de muestras independientes

En comparacién con los valores de referencia para los hombres, todas las escalas
punttan por debajo el percentil 50 excepto rol fisico y PCS. Asimismo, las mujeres del

grupo EII, punttan en todas las escalas por debajo el percentil 50.
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Tabla 38. Calidad de Vida segun SF36 en los Hombres del grupo ElI

Desv.

N Minimo Maximo Media tip.
Funcidn fisica 11 95,00 100,00 98,1818 2,52262
Limitaciones del rol: 100,000
problemas fisicos 11 100,00 100,00 0 ,00000
Dolor 11 72,00 100,00 84,5455 13,02585
Funcién social 11 62,50 100,00 92,5000 12,24745
Salud mental 11 52,00 92,00 77,0909 14,43229
Limitaciones del rol:
problemas 11 33,33 100,00 90,9091 21,55618
emocionales
Vitalidad 11 30,00 100,00 66,8182 21,00866

Percepcién de la

salud general 11 57,00 97,00 75,2727 12,80696

PCS_SP 11 50,19 62,49 55,4600 3,83249
MCS_SP 11 28,41 57,80 47,7391  8,99652
N= 11

Tabla 39. Calidad de Vida segun SF36 en las Mujeres del grupo EII

Desv.
N Minimo Maximo Media tip.

Funcidn fisica 19 30,00 100,00 89,7368 18,14094
Limitaciones del rol:

problemas fisicos 19 5,00 100,00 60,4384 43,41827
Dolor 19 41,00 100,00 73,0000 17,93197
Funcién social 19 12,50 100,00 82,1842 25,12646
Salud mental 19 10,00 100,00 72,9474 23,46031
Limitaciones del rol:

problemas 19 5,00 100,00 71,2279 37,98947
emocionales

Vitalidad 19 15,00 100,00 65,0000 22,42271

Percepcion de la

salud general 19 10,00 100,00 60,2105 23,15066

PCS_SP 19 29,31 59,23 47,2942  8,54600
MCS_SP 19 17,50 60,91 47,9842 11,49497
N= 19

Cuando comparamos los 2 sexos, en general los hombres valoran mejor que las
mujeres su Calidad de Vida, como también se observa en la poblacion general. En
especial los aspectos fisicos, la percepcion de la salud general y el compuesto fisico

difieren significativamente (p<0,05 prueba de T de muestras independientes).
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Tabla 40. Diferencias en Calidad de Vida segun SF36 en

funcién del sexo

Funcidn fisica*

Limitaciones del rol:

problemas fisicos

Dolor

Funcidn social

Salud mental

Limitaciones del rol:

problemas
emocionales

Vitalidad

Percepcion de la
salud general*

PCS_SP*

MCS_SP

p<0,05 prueba T de muestras independientes

Sexo
Hombre

Mujer
Hombre

Mujer
Hombre
Mujer
Hombre
Mujer
Hombre
Mujer
Hombre

Mujer
Hombre
Mujer
Hombre

Mujer
Hombre
Mujer
Hombre
Mujer

N
11
19

11

19
11
19
11
19
11
19

11

19
11
19

11

19
11
19
11
19

Media
98,1818
89,7368

100,0000

60,4384
84,5455
73,0000
92,5000
82,1842
77,0909
72,9474

90,9091

71,2279
66,8182
65,0000

75,2727

60,2105
55,4600
47,2942
47,7391
47,9842

Desv.
Tip.
2,52262
18,14094

,00000

43,41827
13,02585
17,93197
12,24745
25,12646
14,43229
23,46031

21,55618

37,98947
21,00866
22,42271

12,80696

23,15066
3,83249
8,54600
8,99652

11,49497

ESQUIZOFRENIA

el grupo EIl en

Error
tip. de
la
media

,76060
4,16182

,00000

9,96084
3,92744
4,11388
3,69274
5,76441
4,35150
5,38216

6,49943

8,71538
6,33435
5,14412

3,86144

5,31113
1,15554
1,96059
2,71255
2,63713

La media de las puntuaciones totales obtenidas en cuestionario de Calidad de Vida
especifico para EII (CVEII-9) es de 53,33 (Desv.Tip. 7,40). En la tabla siguiente se

describen

las puntuaciones transformadas mediante

la escala

de transformacion

(Alcald, 2002) resultando una media de 72,73 (Desv.Tip. 8,93) sobre 100.
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Tabla 41. Calidad de Vida segun CVEII-9 en el grupo EIll. Puntuacion

transformada

N Validos 30

Perdidos 0
Media 72,7300
Mediana 74,4000
Moda 77,1000
Desuv. tip. 8,93726
Minimo 50,90
Maximo 100,00

4.2. Descripcion del grupo ESQ

Dentro del grupo ESQ, 22 (36,7%) tenian diagndstico de Esquizofrenia, sin especificar
tipo, 37 (61,7%) tenian diagndstico de Esquizofrenia paranoide y 1 (1,7%) tenia

Esquizofrenia residual.

Tabla 42. Subtipo diagnoéstico dentro del grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje Esquizofrenia

; i i Residual
Equ|z_c_)fren|a sin 22 36,7 1 (2%
especificar Len) . .

: . Esquizofrenia
Esqmzqfrenla 37 617 sin especificar
Paranoide ! 22 (37%)
Esquizofrenia 1 1.7
Residual '" | Esquizofrenia
Total 60 OGN | Faranoide

37 (51%)

De los 60 participantes, en 4 casos no se pudo obtener la fecha del diagnéstico. De los
56 restante, la media de afios desde el diagnostico es de 14,28 (min 3, max 33,

desv.tip 7,87) afios.

Los 60 participantes con ESQ cumplian el criterio de remisiéon segun la puntuacién <3
en los items P1,P2,P3, N1,N4,N6,PG5,PG9 de la PANSS, el resto de criterios de
inclusidn y exclusién y, firmaron el consentimiento informado. Los resultados en la
PANSS muestran mayor afectacion en la esfera de la sintomatologia negativa y en la

escala general (desanimo, sentimientos de culpa, preocupacion).
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Tabla 43. Resultados en la escala PANSS, grupo ESQ

Suma
Escala Escala Escala total

Positiva Negativa General PANSS
N Validos 60 60 60 60
Perdidos 0 0 0 0
Media 9,87 14,35 30,25 54,47
Mediana 8,50 15,00 31,00 55,50
Moda 7 7(a) 16 30
Desv. tip. 3,539 4,916 9,623 14,990
Minimo 7 7 16 30
Maximo 21 21 54 85

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.

En el grupo ESQ la media de la impresién clinica de gravedad era de 2,15 (Desv. Tip.
0,799), es decir entre 2.- dudosamente enfermo y 3.- levemente enfermo. Los 60

participantes cumplian con la condicidn de estar < 3 levemente enfermo.

Tabla 44. 1CG en el grupo ESQ

Desv.
N Minimo Maximo Media tip.
Impresion Clinica 60 1 3 215 799

Global - Gravedad
N= 60

En el grupo ESQ participaron 43 (71,4%) participantes varones y 17 (28,3%) mujeres.
La media de edad del grupo fue de 41,18 afios (min 22, max 68, desv. Tip. 10,31). No

hubo diferencias en la edad entre hombres y mujeres, como se observa en la Tabla 45.

Tabla 45. Distribucion de edad segun el sexo en el grupo ESQ

Error tip.
de la
Sexo N Media Desv. Tip. media
S AIETE 43 41,63 10,570 1,612
(anos)
Mujer 17 43,59 9,805 2,378

Prueba de U de Mann-Whitney Sig. asintét. (bilateral) > 0,05
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En el grupo ESQ, cincuenta participantes (83,3%) estaban solteros/as, 4 (6,7%)
estaban casados/as y 6 (10%) estaba separado/as. De ellos, 4 (6,7%) convivia con su
pareja, 8 (13,3%) vivia solo, 26 (43,3%) vivian con sus padres, 2 (3,3%) vivia con sus
hijos, 3 (5%) vivia con otros familiares, 1 (1,7%) participante vivia en un albergue, 5

(8,3%) vivian en una residencia y 11 (18,3) en un piso protegido.

Tabla 46. Estado Civil y situacién de convivencia en el grupo ESQ

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero/a 50 83,3
Casado/a 4 6,7
Separado/a 6 10,0
Total 60 100,0

Con quien

convive Frecuencia Porcentaje
Pareja 4 6,7
Solo/a 8 13,3
Padres 26 43,3
Hijos/as 2 3,3
Familiares 3 5,0
Albergue 1 1,7
Residencia 5 8,3
Elrfac;egido - e
Total 60 100,0

Cinco participantes con ESQ tenian estudios superiores (8,3%). Ademas, habia 29
(48,3%) con estudios medios y 26 (43,3%) con estudios basicos. La mayoria de los
participantes (65%) con ESQ tenian la actividad en el centro de dia como actividad
principal. 1 (1,7%) estaba
estudiando, 1 (1,7%) estaba jubilado, 2 (3,3%) estaban en paro, 3 (5%) trabajaban en

Ademas, 5 (8,3%) estaban en activo trabajando,
el hogar, 1 (1,7%) tenia incapacidad laboral temporal y 8 (13%) tenia incapacidad

laboral permanente.

De la actividad cotidiana realizada por los participantes del grupo ESQ destaca que para
el 65% de participantes su actividad principal era el centro de dia, por participar 2

centros de dia en el estudio.
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Tabla 47. Estudios realizados en el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje

Universitarios 5 8,3
Grado Medio.

COU/FP e S
Basicos. EGB/ESO 26 43,3
Total 60 100,0

En la Tabla 48 detallan el tipo de estudios realizados por los participantes participantes
en el grupo ESQ. Se observa un alto porcentaje (91,7%) de participantes con estudios

basicos o que no acaban sus estudios superiores.

Tabla 48. Tipo de estudios realizados en el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje

10 BUP 1 1,7
hou;ggfo Magisterio 1 1,7
19 Curso Psicologia 1 1,7
10 Magisterio 2° Teologia 1 1,7
20 BUP, Piano 1 1,7
20 Ciencias Politicas 1 1,7
79 EGB 1 1,7
Bachillerato, arte, labores 1 1,7
Bachillerato Elemental 1 1,7
Bachillerato Superior 1 1,7
Basicos 13 21,7
Basicos, socorrismo,buceo 1 1,7
BUP 2 3,3
cou 7 11,7
EGB 4 6,7
EGB, FP (sin acabar) 1 1,7
EGB, Pintura y dibujo 1 1,7
Estudia adiestrador canino 1 1,7
Formacién Profesional 2 3,3
FP 5 8,3
FP adaptada (servicios) 1 1,7
FPI Automocion 1 1,7
FPII, continta estudiando 1 1,7
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Graduado Escolar 4 6,7
Graduado Escolar, Escuela

Taller 1 1,7
Ingenieria Técnica 1 1,7
Lic. Filologia 1 1,7
Logopedia 1 1,7
Peluqueria 1 1,7
Perito Mercantil 1 1,7
Total 60 100,0

Tabla 49. Actividad cotidiana en el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje
En activo (trabajo

remunerado) 5 8,3
Estudiante 1 1,7
Jubilado 1 1,7
En paro 2 3,3
Trabajo en hogar 3 5,0
Centro de dia 39 65,0
Incapacidad 1 1.7
temporal !

Incapacidad 8 133
permanente !

Total 60 100,0

En la Tabla 50 se detalla la profesion actual o previa en el caso de los 52 (86,7%)

participantes que no estan en activo en el momento de la entrevista.
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Tabla 50. Profesiéon en el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje

Administrativo 4 6,7
Almacén 1 1,7
Aprendiz varios trabajos 2 3,3
Auxiliar Admivo 1 1,7
Auxiliar Seguridad 1 1,7
Auxiliar Almacén 2 3,3
Camarero 4 6,7
Cocinero 1 1,7
Comercial 1 1,7
Construccion 1 1,7
Correos 2 3,3
Dependiente 2 3,3
Electricista 1 1,7
Estudiante 2 3,3
Guardia Trafico 1 1,7
Hosteleria 2 3,3
Impresor 1 1,7
Inmobiliaria 1 1,7
Instalador aire 1 1.7
acondicionado industrial !
Jardinero 3 5,0
Limpieza 1 1,7
Logopeda 1 1,7
Manipulados 2 3,3
Mecanico 2 3,3
Mensajero 1 1,7
mecanicas ! L7
No ha llegado a trabajar 5 8,3
Operario 1 1,7
Payés 1 1,7
Profesor de cursos de

informatica 1 1,7
Recepcionista 1 1,7
Taxista en activo 1 1,7
Trabajo en el hogar 5 8,3
Transportista 1 1,7
Varios trabajos temporales 2 3,3
Total 60 100,0
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La media de la edad de inicio de la enfermedad en el grupo ESQ es de 24,22 afios
(desv. Tip 9,28), con 2 (3,3%) participantes que empezaron ya con 12 afios a tener

sintomas y recibir tratamiento para su trastorno, y 1 (1,7%) con 13 afios.

Tabla 51. Edad de inicio de la enfermedad en el grupo ESQ.

N Validos 60

Perdidos 0
Media 24,22
Mediana 22,00
Moda 18
Desv. tip. 9,285
Minimo 12
Maximo 58

La media de episodios/brotes en el grupo ESQ es de 4,97 con una desv.tip de 6,35. En
la Tabla 52 se muestra estadisticos como la mediana o la moda para tener una idea
mas clara de la distribucion de esta variable. Cincuenta y cinco (91,67%) habian tenido
10 brotes o menos, 3 (5%) entre 11 y 20, 1 (1,67%) 25 brotes y 1 (1,67%) 40 brotes.

Tabla 52. Numero de episodios/brotes el grupo ESQ

N Validos 60

Perdidos 0
Media 4,97
Mediana 3,00
Moda 2
Desv. tip. 6,365
Minimo 1
Maximo 40

Veintiocho (46,7%) de los participantes con ESQ tenia antecedentes familiares.

Tabla 53. Antecedentes familiares de trastorno mental en el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje

Si 28 46,7
No 32 53,3
Total 60 100,0

Veintitrés (38,3%) de los participantes con ESQ tenia antecedentes de tentativas

autoliticas.
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Tabla 54. Tentativas autoliticas en el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje

Si 23 38,3
No 37 61,7
Total 60 100,0

En la Tabla 55 se describe el nimero de ingresos y el tiempo transcurrido desde el
ultimo ingreso, que refleja tanto los ingresos motivados por un brote o empeoramiento
de la enfermedad como ingresos realizados para cambios o ajustes en la medicacion.
Diez (16,67%) no habian sido ingresados nunca, 48 (80%) habian tenido entre 1 y 10
ingresos, 1 (1,67%) habia tenido 18 ingresos y 1 (1,67%) habia tenido 28 ingresos.

Tabla 55. NUmero de ingresos y tiempo transcurrido desde el ualtimo ingreso,

en los participantes con ESQ.

Tiempo
transcurrido
NUumero desde el ultimo

de ingreso
ingresos (semanas)

N Validos 60 50

Perdidos 0 10
Media 3,23 461,70
Mediana 2,00 317,00
Moda 1 208(a)
Desv. tip. 4,466 436,125
Minimo 0 4
Maximo 28 2044

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.

El 50% de los participantes con ESQ tomaba entre 3 y 4 farmacos como se muestra en
la Tabla 56 y en el grafico que ilustra las frecuencias y porcentajes de farmacos

tomados por paciente.
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Tabla 56. Tratamiento/s farmacoldégico/s actuales para la Esquizofrenia.

Numero de medicamentos que toma

N Validos 60

Perdidos 0
Media 3,37
Mediana 3,00
Moda 3
Desv. tip. 1,583
Minimo 1
Maximo 7

Un 60% de los participantes (36 participantes) del grupo ESQ recibia tratamiento
psicolégico de algun tipo en la actualidad, que puede incluir el seguimiento en el propio
Centro de Dia. Ademas, un participante informé haberlo recibido en los ultimos 2 afios

pero no en la actualidad.

Tabla 57. Participantes ESQ que reciben tratamiento psicolégico en la

actualidad

Frecuencia Porcentaje

Si 36 60,0
No 24 40,0
Total 60 100,0

Tabla 58. Participantes ESQ que no reciben tratamiento psicolégico en la

actualidad pero que lo han recibido en los dltimos 2 afios

Frecuencia Porcentaje

Si 37 61,7
No 23 38,3
Total 60 100,0

En el grupo ESQ, cuarenta y tres participantes (71,7%) tenian en su historia clinica un

segundo diagnostico de enfermedad mental como se muestra en la Tabla 59.
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Tabla 59. Segundo diagndstico de enfermedad mental

Frecuencia Porcentaje

Validos 43 71,7
Alcoholismo 1 1,7
Depresion 2 3,3

Esquizofrenia

Desorganizada 1 1,7
Esquizofrenia Simple 1 1,7
Fobia Social 1 1,7
Juego Patoldgico 1 1,7
Retraso mental 1 1,7
Tr. Disejecutivo 1 1,7
Tr. Esquizoafectivo 2 3,3
Tr.

Esquizofreniforme 1 Lo/
Tr. Esquizoide 3 5,0
Tr. Paranoide 1 1,7
Tr. Personalidad 1 1,7
Total 60 100,0

A continuacion se detallan los antecedentes médicos y comorbilidades, teniendo en

cuenta que un participante puede tener mas de una comorbilidad.

Tabla 60. Antecedentes médicos en el grupo ESQ.

Frecuencia Porcentaje

Sistema nervioso 2 3,3
;scfggianolégico/metabélico 13 21,7
Sistema cardiovascular 3 5,0
Sistema urogenital 7 11,7
Higado 5 8,4
Sistema gastrointestinal 8 13,4
Piel 3 5
Sistema Inmunoldgico/alergias 8 13,3
Musculoesquelético 17 28,3
Otros 15 25
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De los 2 participantes con comorbilidad en el sistema nervioso, uno tenia Epilepsia y
otro migrafias. Un tercero tenia antecedentes de temblores. Trece participantes
(21,7%) tenian comorbilidad o antecedentes en el sistema endocrino/metabdlico:
Acido Urico elevado (1, 1,7%), Diabetes (2, 3,3%), Hipercolesterolemia (3, 5,0%),
Obesidad (1, 1,7%), Sobrepeso (2, 3,3%), Sobrepeso (por la medicacion) (1, 1,7%),
Sobrepeso, Hipercolesterolemia vy tiroides (1, 1,7%) y Trigliceridemia (2, 3,3%). De los
3 participantes con comorbilidad en el sistema cardiovascular, 2 padecian hipertensién
y 1 hipotensién sin tratamiento. Cuatro participantes con comorbilidad en el sistema
urogenital informaron de hernia escrotal (1), molestias pendiente de diagndstico

uroldgico (1) y prostatitis (2).

Un participante presentaba antecedentes de cdlico nefritico y otro de urgencia urinaria.
Un participante habia sido operado de fimosis. Los 4 participantes que presentaban
comorbilidad en el higado: higado afectado por la medicacion (1), anticuerpos hepatitis
C (1), esteatosis hepatica (1) y vesicula pendiente de operar (1). Un participante habia
sido operado de piedras en la vesicula. Un participante informdé de cirugia previa de
peritonitis y pancreatitis. Un participante informé de antecedentes de estrefiimiento y
hemorroides con trombosis. El resto de participantes con comorbilidad actual en el
sistema gastrointestinal informaron de: estrefiimiento (2), estrefimiento crénico (1),

gastritis crénica por la medicacién (1), hernia de hiato (1) y Ulcera de estémago (1).

Dos participantes en el grupo ESQ presentaban antecedentes de eccema y un
participante tenia en la actualidad dermatitis seborréica. Ocho participantes en el
grupo ESQ informaron de algun tipo de alergia: Alergia al metal (1), Alergia al polvo y
a la humedad (1), Alergia al yodo (1), Alergia a la hojalata (1), Alergia piel del
melocotén (1), Alergias varias (polen, polvo, pelo animales, plantas) (1) mas 2

participantes con asma que se han incluido también en este grupo.

Diez participantes presentaban algin tipo de comorbilidad en el sistema
musculoesquelético: Artrosis rodilla (1), Columna desviada (1), Dolor rodilla (1), dolor
cervical (1), Dolores de espalda (1), No puede doblar la pierna por lesidon antigua (1),
Espoldn y dolor pie derecho (1), Principio de raquitismo (1), Vértebra desplazada (1), y
Secuelas politraumatismo por intento de suicidio (1). Ademas, 5 participantes
presentaban antecedentes de esguinces (3), luxacion hombro por caida (1), y
traumatismo craneal infantil (1). Y dos participantes informaron haber sido operados

de columna vertebral por accidente coche (1) y de menisco y ligamentos (1).
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En el apartado “otros” antecedentes médicos se incluyen:
- Presencia de dificultad respirar por tabaquismo (1), Enfisema pulmonar por
tabaquismo (1), Miopia (3)
- Antecedentes de abuso drogas (3), Intolerancia medicacién, distonias (que ha
motivado multiples cambios de medicacién) (1), tifus (1), tuberculosis hace 20
afos (1) y varicela en el 2005 (1).
- Cirugia previa por: Operada de un oido (1) y mastectomia por cancer de pecho

(2).

4.2.1. Cumplimiento farmacoldgico en el grupo ESQ

En las siguientes Tablas 61 y 62 se describen las respuestas de los participantes con
ESQ al test de Morisky-Green para la evaluacion del cumplimiento farmacoldgico. Seis
(10%) participantes olvidan alguna vez tomar su medicamento, 5 (8,3%) participantes
no toman su medicamento a la hora indicada alguna vez, 8 (13,3,%) participantes se
ha dejado de tomar la medicacién alguna vez al encontrarse bien, 31 (51,7,%)
participantes no saben para que sirven sus medicamentos, y 20 (33,3%) participantes
necesitan ayuda para preparar su medicaciéon: un familiar (5), un cuidador sea del piso
protegido o del centro de dia (7) o el personal de enfermeria del servicio de psiquiatria
gue les inyecta las medicaciones depot (8). En funcién de las respuestas correctas a las
4 primeras preguntas del test de Morisky-Green, 17 (28,3%) participantes se han

considerado no cumplidores.
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Tabla 61. Test de Morisky-Green para el grupo ESQ

Frecuencia Porcentaje
¢Olvida alguna vez tomar los medicamentos?
Respuesta correcta NO
¢Toma los medicamentos a la hora indicada?
Respuesta correcta SI
Cuando se encuentra bien, ¢deja de tomar la
medicacion? 52 86,7
Respuesta correcta NO
Si alguna vez le sienta mal éDeja Ud de tomar la
medicacion? 51 85,0
Respuesta correcta NO
¢Sabe para qué toma sus medicamentos?

54 90,0

55 91,7

Si 29 48,3

No 16 26,7

Algunos 15 25,0

¢Necesita ayuda para preparar su medicaciéon? 20 33,3
¢Quién lo hace habitualmente?

Familiar 5 8,3

Servicio médico 7 11,7

8 13,3

Tabla 62. Paciente cumplidor segun el Test de Morisky-Green

Frecuencia Porcentaje

Si 43 71,7
No 17 28,3
Total 60 100,0

4.2.2. Descripcion de la Actividad Social y Laboral

A los 60 participantes del grupo ESQ se les ha evaluado de forma externa
(objetivamente) tras la entrevista, mediante la Escala para la Evaluacion de la
Actividad Social y Laboral (EASL). La puntuacidon entre 60 y 65 indica dificultades
moderadas en la actividad social (por Ej. pocos amigos, conflictos con familiares, no
actividad en fin de semana) o laboral/ocupacional (bajo nivel de actividad - solo

asistencia centro de dia y parcialmente-, dificultades para integrarse en una actividad).
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Tabla 63. Evaluacién de la actividad social y laboral en el grupo ESQ.

N Validos
Perdidos

Media

Mediana

Moda

Desv. tip.

Minimo

Maximo

60

0
62,22
65,00
70
10,459
35

85

4.2.3. Descripcion del Insight

Se evalua el Insight de los participantes con ESQ mediante escala SUMD. Treinta y seis

(60%) participantes tenian conciencia de enfermedad y 24 (40%) tenian algun tipo de

conciencia. Respecto a los efectos de la medicacion, 31 (51,7%) tenian conciencia, 21

(40%) tenian conciencia intermedia y 5 (8,3%) no tenian conciencia. Veintisiete (45%)

tenian conciencia sobre las consecuencias sociales de su trastorno, 27 (45%) tenian

conciencia intermedia y 6 (10%) no tenian conciencia de ello.

Tabla 64. Puntuacién total de los 3 items generales de la escala SUMD en el

grupo ESQ

N Validos
Perdidos

Media

Mediana

Moda

Desv. tip.

Minimo

Maximo

60

6,53
6,50

3,072
3
13

Ademas, tal como se muestra en la tabla 65, no hay diferencias entre hombres y

mujeres en cuanto al insight.
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Tabla 65. Puntuacion total de los 3 items generales de la escala SUMD en el

grupo ESQ, en funcidon del sexo

Error tip.
Desviacion dela
Sexo N Media tip. media
Puntuacién total de Hombre 43 6,58 3,493 ,533
los 3 items generales Mujer 17 7.94 3.491 847

Comprobada la homogeneidad de las varianzas: Prueba de Levene sig. 0,865
Prueba de T para la igualdad de las medias: Sig. asintot. (bilateral) > 0,05

Las preguntas 4 a 9 proporcionan dos subtotales, suma de las puntuaciones de las
preguntas referidas a conciencia y suma de las puntuaciones en las respuestas
referidas a atribucion a la enfermedad, para los sintomas evaluados: alucinaciones,
delirios, trastornos del pensamiento, embotamiento afectivo anhedonia y
asociabilidad. En la muestra del estudio, los participantes son ligeramente mas
conscientes de los sintomas positivos (alucinaciones, delirios, trastornos del
pensamiento) que de los negativos (embotamiento afectivo anhedonia, vy

asociabilidad).

Como se observa en la Tabla 66, el grupo de 60 participantes ESQ tiene entre
conciencia y conciencia intermedia de poseer un trastorno, y algo menos de conciencia
de los efectos de la medicacidon y de las consecuencias sociales de su trastorno. La
puntuacion media en las escalas de conciencia de los sintomas y atribucién de esas

experiencias al trastorno mental son mas cercanas a la conciencia intermedia.

Tabla 66. Resumen puntuaciones en Insight el grupo ESQ mediante la escala
SUMD

N=60 -

=
1.- Conciencia de poseer un trastorno 2,03 1 4
2.- Conciencia sobre los efectos de la 2,38 1 5
medicacion
3.- Conciencia de las consecuencias 2,55 1 5
sociales del trastorno
Escala Conciencia 2,69 0 5
Escala Atribucién 2,84 0 5
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La puntuacion media de la suma de los 3 items generales en el grupo ESQ es de 6,53

(desv.tip. 3,072) indica una conciencia media-alta para el grupo.

Continuando con los tres items generales, 43 sujetos (71,7%) tenian alguna conciencia

ya que sus tres puntuaciones en los items generales han sido menor o igual a 3 y solo

17 (28,3) no tendrian conciencia, con puntuaciones superior a 3 en los tres items

generales (tabla 67).

Tabla 67. Participantes con conciencia parcial o ausencia de conciencia

Frecuencia Porcentaje Porc,e'ntaJe
valido
3 items _gen_erales SUMD >3 17 28,3 28,3
No conciencia
3 iter_ns g_enerales SUMD =<3 43 71,7 71,7
Conciencia
Total 60 100,0 100,0

Item a item de los 3 items generales encontramos que:
- Un 91,7% de los participantes tenia desde conciencia

conciencia plena de poseer un trastorno.

Porcentaje
acumulado

28,3

100,0

intermedia hasta

- Un 76,7% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de los

efectos de la medicacion y un 8,3% no tenia ninguna conciencia.

- Un 75% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de las

consecuencias sociales del trastorno y un 10% no tenian ninguna conciencia.

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 133/271

15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Ademas, de la Tabla 68 se puede destacar que:

Un 73,3% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de tener
alucinaciones o de haberlas tenido. Un 65,1% las atribuia a la enfermedad. Sin
embargo, un 10% no tenia ninguna conciencia de ellas y un 13,3% no las
atribuia a la enfermedad.

Un 73,3% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de tener
delirios o de haberlos tenido. Un 70% los atribuia a la enfermedad. No obstante,
un 20% no tenia ninguna conciencia de ellos y un 23,3% no las atribuia a la
enfermedad.

Un 78% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de tener
trastornos del pensamiento o de haberlos tenido. Un 73,3% los atribuia a la
enfermedad, pero un 11,7% no tenia ninguna conciencia de ellos y un 16,7% no
los atribuia a la enfermedad.

Un 66,7% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de tener
embotamiento afectivo o de haberlo tenido y todos ellos lo atribuian a Ia
enfermedad. Al contrario, un 18,3% no tenia ninguna conciencia de ello y un
21,7% no lo atribuia a la enfermedad.

Un 61,6% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de tener
anhedonia o de haberla tenido. Un 55% la atribuia a la enfermedad. Sin
embargo, un 28,3% no tenia ninguna conciencia de ella y un 35% no la atribuia
a la enfermedad.

Un 55% tenia desde conciencia intermedia hasta conciencia plena de tener
asociabilidad o de haberla tenido. Un 54,9% la atribuia a la enfermedad. Por
contra, un 20% no tenia ninguna conciencia de ella y un 23,3% no la atribuia a

la enfermedad.
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Tabla 68. Evaluacion del Insight en 60 casos ESQ mediante la escala SUMD

Item no Conciencia/At Entre Conciencia Entre No hay
relevante ribucion Conciencia /Atribucion Conciencia Conciencia
/Atribucién intermedia /Atribucién /Atribuciéon
completay intermedia
Conciencia y no
/Atribuciéon Atribucion
intermedia
g = 5 £ 8 = 8 =2 8 & 8 ¥
w - - - - -

1.- Conciencia de poseer
un trastorno

2.- Conciencia sobre los
efectos de la medicacién

3.- Conciencia de las
consecuencias sociales 21 35,0 6 10,0 18 30,0 9 15,0 6 10,0
del trastorno

(4a) Conciencia de

N
~
N
A
=)
©

15,0 19 31,7

6]

8,3

25 41,7 6 10,0 15 25,0 9 15,0 5 823

L 6 10,0 26 43,3 7 11,7 11 18,3 4 6,7 6 10,0
poseer alucinaciones
(4b) Atribucidén de las
alucinaciones a la 6 10,0 25 41,7 4 6,7 10 16,7 7 11,7 8 13,3

enfermedad

(5a) Conciencia de
poseer delirios

(5b). Atribucion de los
delirios a la enfermedad
(6a) Conciencia de
poseer trastornos del 24 40,0 5 8,3 18 30,0 6 10,0 7 11,7
pensamiento

(6b) Aribucién de los
trastornos del
pensamiento a la
enfermedad

(7a) Conciencia de
poseer embotamiento 3 5,0 16 26,7 5 8,3 19 31,7 6 10,0 11 18,3
afectivo

(7b) Atribucién del

embotamiento afectivo a 3 5,0 17 28,3 4 6,7 19 31,7 4 6,7 13 21,7
la enfermedad

(8a) Conciencia de

24 40,0 6 10,0 14 23,3 4 6,7 12 20,0

24 40,0 3 50 15 25,0 4 6,7 14 23,3

23 38,3 3 50 18 30,0 6 10,0 10 16,7

A 3 5,0 14 23,3 6 10,0 17 28,3 3 5,0 17 28,3
poseer anhedonia
(8b) Atribucidon de la
anhedonia a la 3 5,0 12 20,0 4 6,7 17 28,3 3 50 21 350
enfermedad
(2e) Condlznaz de 9 15,0 13 21,7 3 50 17 28,3 6 10,0 12 20,0
poseer asociab ilidad
(9b) Atribucion de la
asociabilidad a la 9 15,0 11 18,3 2 3,3 20 33,3 4 6,7 14 23,3

enfermedad

Se ha encontrado una alta correlacion entre la puntuacién en Insight segin la suma de
los 3 items generales en la escala SUMD con la puntuacion en el item 12 (juicio) de la
PANSS.
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Tabla 69. Correlacidon entre puntuacion 3 items generales

PANSS

item12
Escala PANSS

Puntuacién total
de los 3 items
generales
Escala SUMD

item12
Correlacion de 1
Pearson
Sig. (bilateral)
N 60
Correlacion de
Pearson 851 (*%)
Sig. (bilateral) ,000
N 60

Puntuacion
total de los
3 items
generales

,851(**)

,000
60

60

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

4.2.4. Descripcion de la Calidad de Vida

ESQUIZOFRENIA

SUMD e item 12

Los participantes del grupo ESQ informaron de una buena Calidad de Vida segun los

resultados al cuestionario genérico SF36. Tiende a ser mas baja en las subescalas de

salud mental, problemas emocionales, vitalidad y percepciéon general de la salud, asi

como en la escala resumen “mental”.
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Tabla 70. Calidad de Vida segun el cuestionario genérico SF36, en el grupo

ESQ

Funcidn fisica
Limitaciones del
rol: problemas
fisicos

Dolor

Funcién social
Salud mental

Limitaciones del
rol: problemas
emocionales

Vitalidad

Percepcion de la
salud general

PCS_SP
MCS_SP
N=

N
60

60

60
60
60

60

60
60

60
60
60

Minimo

15,00
5,00

21,00
10,00
10,00

2,00

10,00
5,00

27,70
11,67

Maximo Media
100,00 78,25
100,00 75,88
100,00 72,27
100,00 69,41
100,00 60,81
100,00 65,40
100,00 63,94
100,00 58,87

66,07 48,78
61,36 41,01

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.

Tabla 71. Calidad de Vida segun SF36 en los Hombres del grupo ESQ

Funcion fisica

Limitaciones del rol:

problemas fisicos
Dolor
Funcién social

Salud mental

Limitaciones del rol:

problemas emocionales

Vitalidad

Percepcién de la salud

general
PCS_SP
MCS_SP
N=

N Minimo Maximo Media

43

43

43
43
43

43

43

43

43
43
43

30,00
5,00

21,00
10,00
12,00

2,00
10,00
27,00

30,87
11,67

100,00 80,9302
100,00 77,4884

100,00 71,8140
100,00 65,6860
100,00 60,8216

100,00 63,3644
100,00 62,0165
92,00 59,0930

66,07 49,1588
61,36 39,7223

Desv.
tip. Mediana Moda
19,87 80,00 75,00(a)
97,50 100,00
29,14
24,26 72,00 100,00
22,21 72,00 100,00
19,70 60,00 72,00
32,39 66,67 100,00
21,35 62,50 50,00(a)
23,03 57,00 45,00

8,65 48,94 54,37

11,79 42,42 11,67(a)

Desv.

Tip. Mediana Moda
16,73519 85,00 75,00
28,28365 100,00 100,00
22,63189 72,00 100,00
23,98934 62,50 100,00
19,51572 60,00 48,00(a)
32,75982 66,67 100,00
19,78516 60,00 50,00
19,14085 57,00 45,00(a)

7,92103 48,76 30,87(a)
12,49321 41,41 11,67(a)

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

137/271

15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA

ESQUIZOFRENIA

Tabla 72. Calidad de Vida segun SF36 en las Mujeres del grupo ESQ

Funcidn fisica

Limitaciones del rol:
problemas fisicos

Dolor
Funcion social
Salud mental

Limitaciones del rol:
problemas emocionales

Vitalidad

Percepcién de la salud
general

PCS_SP
MCS_SP
N=

N Minimo Maximo Media

17

17

17
17
17

17

17

17

17
17
17

15,00
10,00

25,00
62,00
10,00

33,33
30,00
5,00

27,70
25,18

100,00 71,4706
100,00 71,8235

100,00 73,4118
100,00 78,8235
88,00 60,7647

100,00 70,5382
100,00 68,8235
100,00 58,2941

60,20 47,8353
57,86 44,2718

Desv.
tip.
25,54192

31,74554

28,71424
13,30641
20,78319

31,82525
24,84511
31,51144

10,47142
9,33339

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.

Mediana Moda
80,00 80,00(a)
75,00 100,00

72,00 100,00
75,00 75,00
70,00 72,00
87,50 100,00

70,00 100,00
57,00 100,00

49,47 27,70(a)
45,51 25,18(a)

No se observan diferencias significativas entre los 2 sexos, excepto en la funcién social

(p<0,05 prueba de U de Mann Whitney), en la que las mujeres puntian mejor.
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Tabla 73. Diferencias en Calidad de Vida segun SF36 en el grupo ESQ en

funcién del sexo

Error tip.
de la
Sexo N Media Desv. tip. media
Funcidn fisica Hombre 43 80,9302 16,73519 2,55209
Mujer 17 71,4706 25,54192 6,19483
'F-)'r”(:t')té%‘;”se;s?fgsm“ aldilelis 43 77,4884  28,28365  4,31322
Mujer 17 71,8235 31,74554  7,69942
Dolor Hombre 43 71,8140 22,63189 3,45133
Mujer 17 73,4118 28,71424 6,96423
Funcion social Hombre 43 65,6860 23,98934 3,65834
Mujer 17 78,8235 13,30641 3,22728
Salud mental Hombre 43 60,8216 19,51572 2,97612
Mujer 17 60,7647 20,78319 5,04067
Limitaciones del rol: Hombre
problemas 43 63,3644 32,75982 4,99583
emocionales
Mujer 17 70,5382 31,82525 7,71876
Vitalidad Hombre 43 62,0165 19,78516 3,01721
Mujer 17 68,8235 24,84511 6,02582
§:|rlf§%c£2r2? % ALl 43 59,0930 19,14085  2,91895
Mujer 17 58,2941 31,51144 7,64265
PCS_SP Hombre 43 49,1588 7,92103 1,20795
Mujer 17 47,8353 10,47142 2,53969
MCS_SP Hombre 43 39,7223 12,49321 1,90520
Mujer 17 44,2718 9,33339 2,26368

En la Tabla 74 se reflejan los resultados (media de las puntuaciones) en los factores del
cuestionario Sevilla de Calidad de Vida. En la subescala ‘aspectos favorables’ una
puntuacion cercana a 5 indica una mejor Calidad de Vida, por lo que se puede decir que
el grupo ESQ informa de una Calidad de Vida media-buena en este aspecto. En la
subescala ‘aspectos desfavorables’ una puntuaciéon cercana a 1 indica una mejor
Calidad de Vida, por lo que también en este aspecto el grupo ESQ informa de Calidad

de Vida media-buena, como se ilustra en la Figura 74.
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Tabla 74. Calidad de Vida segun el cuestionario Sevilla

Esquizofrenia, en el grupo ESQ

Aspectos favorables
Satisfaccién vital

Autoestima

Armonia

Aspectos desfavorables

Falta de aprehensién
cognitiva

Pérdida de energia

Falta de control interno

Dificultad de expresion
emocional

Dificultad de expresion
cognitiva

Extrafamiento
Miedo a la pérdida de control
Hostilidad contenida

Automatismo
n= 60

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

Media
3,66

3,30
3,80
Media

2,21
2,53
2,56

2,30

2,56
2,48
2,11
1,92
2,40
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Figura 75. Calidad de Vida segun el cuestionario Sevilla especifico para

Esquizofrenia, en el grupo ESQ

En la Tabla 75 se detallan las puntuaciones obtenidas en la escala de Calidad de Vida
QLS de Heinrichs, en la que puntuaciones entre 5 y 6 reflejarian una alta Calidad de
Vida y puntuaciones entre 0 y 1 reflejarian un deterioro importante, para cada uno de
los factores. Encontramos que las puntuaciones son medias-bajas, siendo la peor en el

rol instrumental y la mejor en el de objetos y actividades comunes (2 items).

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 141/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Tabla 76. Calidad de Vida objetiva segun el QLS de Heinirichs

1V. Objetos y QLs
Puntuaciones 1. Relaciones ) 11. Rol _III. Fur}ciqnes actividades Puntuizlci()n
directas e ey dsinisorn  asisy  aen
N Validos 60 60 60 60 60
Perdidos 0 0 0 0 0
Media 18,17 7,63 21,57 6,50 54,47
Mediana 17,00 8,00 20,00 6,00 51,00
Moda 21 6 19(a) 6 48
Desv. Tip. 8,78 4,29 8,49 2.23 20,01
Minimo 1 0 2 2 18
Maximo 45 18 42 11 115
Suma de cada
factor dividida por
el niUmero de IV. Objetos y QLs
itemns de cada interparsanaies) | |instrumentall | [nfrapsiquicas || comnes | | tetal (ftarms
factor (1-8) (9-12) (13-17; 20-21) (18-19) 1-21)
N Validos 60 60 60 60 60
Perdidos 0 0 0 0 0
Media 2,27 1,91 3,06 3,40 2,59
Mediana 2,12 2,00 2,86 3,00 2,43
Moda 2,63 1,50 2,71(a) 3,00 2,29
Desv. Tip. 1,10 1,07 1,29 1,68 ,95
Minimo ,13 ,00 ,29 1,00 ,86
Maximo 5,63 4,50 6,57 13,00 5,48

a Existen varias modas. Se muestra el menor de los valores.

Para el grupo ESQ se ha encontrado una alta correlacién entre la escala EASL (actividad
social) y la puntuacién total en la escala de Calidad de Vida QLS, como se detalla en la
Tabla 77.

Tabla 77. Correlacion entre la escala EASL y la escala QLS en el grupo ESQ

Escala de
la
actividad
social y
laboral
QLS Puntuacion Rho de Spearman
total (items 1- ,665(**)
21)
Sig. (bilateral) ,000
N 60

** La correlacidn es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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4.3. Comparacion variables demograficas entre el grupo ESQ y el grupo
Ell

En el grupo ESQ participaron 43 (71,7%) hombres y 17 (28,3%) mujeres. Por el
contrario, en el grupo EII participaron mas mujeres que hombres: 19 (63,3%) por 11
(63,3%). Encontramos un nimero mayor de hombres que de mujeres en el grupo ESQ

en comparacion con el grupo EII, y esta diferencia es significativa.

Tabla 78. Comparacion numero de hombres y de mujeres en cada grupo

Grupo
EII Esquizofrenia
Sexo Hombre 11 43
36,7% 71,7%
Mujer 19 17
63,3% 28,3%
Total 30 60

Chi-cuadrado de Pearson Sig. asintdtica (bilateral) p = 0,001

También encontramos diferencias entre la edad media de los 2 grupos. Son mayores
los pacientes del grupo ESQ con una media de 42,18 afios (desv. Tip. 10,31) que los
del grupo EII con una media de 37,07 afios (desv. Tip 9,920).

Tabla 79. Comparacion de la media de edad en cada grupo

Error tip.

de la

Grupo N Media Desv. Tip. media
(E:F?gs) Eil 30 37,07 9,920 1,811
Esquizofrenia 60 42,18 10,315 1,332

Comprobada la homogeneidad de las varianzas: Prueba de Levene sig. 0,991
Prueba de T para la igualdad de las medias: Sig. asintét. (bilateral) < 0,05

En cambio, no hay diferencias entre la edad de inicio de la enfermedad entre el grupo

ESQ vy el grupo EII con una media de 26,67 afios (desv. Tip. 9,13) y 24,22 afios (desv.
Tip. 9,29) respectivamente.
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Tabla 80. Comparacion de la media de edad de inicio de la enfermedad en cada

grupo
Error tip.
de la
Grupo N Media Desv. Tip. media
Edad de inicio de  EII
la enfermedad 30 26,67 9,125 1,666
(afos)
Esquizofrenia 60 24,22 9,285 1,199

Comprobada la homogeneidad de las varianzas: Prueba de Levene sig. 0,806
Prueba de T para la igualdad de las medias: Sig. asintét. (bilateral) > 0,05

Tampoco hay diferencias en el nimero de brotes del grupo ESQ (media 5,67 brotes;
desv. Tip. 5,59) y el grupo EII (media 4,97 brotes; desv. Tip. 4,97) ni en el nUmero de
ingresos, con una media de 3,57 ingresos en el grupo EII (desv. Tip. 3,97) vy 3,23
ingresos en el grupo ESQ (desv.Tip. 4,47). Asimismo, tampoco hay diferencias
significativas entre el tiempo transcurrido desde el Ultimo ingreso, en numero de
semanas, aunque como tendencia es mayor para el grupo ESQ: media de 256,59
semanas para el grupo EII (desv. Tip. 194,46) y media de 461,70 semanas para el
grupo ESQ (desv. Tip. 436,13).

Tabla 81. Comparacion del numero de brotes en cada grupo

Desv. Error tip. de

Grupo N Media Tip. la media
I ¢ Bl 30 5,67 5,585 1,020
episodios/brotes

Efg“'ZOfre 60 4,97 6,365 822

Comprobada la homogeneidad de las varianzas: Prueba de Levene sig. 0,760
Prueba de T para la igualdad de las medias: Sig. asintot. (bilateral) > 0,05

Tabla 82. Comparacion del numero de ingresos en cada grupo

Desv. Error tip. de la

Grupo N Media Tip. media
¢ . EII 30 3,57 3,971 ,725
Numero de ingresos

Esquizofrenia 60 3,23 4,466 ,577

Comprobada la homogeneidad de las varianzas: Prueba de Levene sig. 0,813
Prueba de T para la igualdad de las medias: Sig. asintot. (bilateral) > 0,05

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 144/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Tabla 83. Comparacion del tiempo transcurrido entre el Ultimo ingreso en cada

grupo

Grupo N Media Desv. Tip. Error tip. de la media
Tiempo EII 27 256,59 194,456 37,423
transcurrido
desde el ultimo
ingreso Esquizofrenia 50 461,70 436,125 61,677

(semanas)
U de Mann-Whitney. Sig. asintét. (bilateral) > 0,05

En cambio, si que hay diferencias entre el nUmero de farmacos que toma cada grupo
para su trastorno en estudio: 1,87 de media para el grupo EII (desv. Tip. 1,20) contra
3,37 de media para el grupo ESQ (desv. Tip. 1,58). Ademas, también se diferencian los
grupos en si siguen o no tratamiento psicoldgico, ya que solo 3 (10%) en el grupo EII

lo sigue, frente a 36 (60%) en el grupo ESQ.

Tabla 84. Comparacion entre nimero de farmacos que toma cada grupo

Grupo N Media Desv. Tip. Error tip. de la media
Tratamiento/s EII 30 1,87 1,196 ,218
farmacologico/s
actuales para el
trastorno en EquIZOfrenIa 60 3,37 1,583 ,204

estudio
U de Mann-Whitney. Sig. asintét. (bilateral) < 0,05

Tabla 85. Comparacién sobre si siguen tratamiento psicolégico en la

actualidad entre cada grupo

Grupo
Si No
Tratamiento EII 3 (10%) 27 (90,0%)
psicologico
actual para el
trastorno en ESQUIZOfI"enIa 36 (600/0) 24 (400/0)
estudio

Chi-cuadrado de Pearson Sig. asintética (bilateral) p = 0,000
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4.4. Comparacion evaluaciones externas entre el grupo ESQ y el grupo

Ell

En la evaluacion de la Impresion Clinica Global, el grupo ESQ presentaba un aspecto
mas enfermo, como se muestra en la Tabla 86 con una media de 2,15 (desv.Tip.
0,799), es decir entre dudosamente enfermo y levemente enfermo, frente a 1,27
(desv.Tip. 0,583) de media en el grupo EII, lo que indica entre normal y levemente

enfermo.

Tabla 86. Comparacion de la impresidén clinica global en cada grupo

Error tip.
de la
Grupo N Media Desv. Tip. media
Impresién Clinica EII
Global - 30 1,27 ,583 ,106
Gravedad
el 60 2,15 ,799 ,103
enia

U de Mann-Whitney. Sig. asintot. (bilateral) = 0,000

No se han encontrado diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en
cuanto al cumplimiento terapéutico, segun el test de Morisky-Green. No obstante, hay
un porcentaje ligeramente mayor de cumplidores en el grupo ESQ, 71,7% frente a

63,3% en el grupo EII.

Tabla 87. Comparacion del cumplimiento terapéutico en cada grupo

Grupo
EII Esquizofrenia
Cumplidor Si 19 (63,3%) 43 (71,7%)
No 11 (36,7%) 17 (28,3%)
Total 30 60

Chi-cuadrado de Pearson. Sig. asintética (bilateral) > 0,05

Por lo que ser refiere a la evaluacién externa de la actividad social y laboral segun la
escala EASL, al grupo EII se le ha valorado de forma significativa una mejor actividad
con una media de 81,43 (desv. Tip. 7,94) en comparaciéon con el grupo ESQ con una
media de 62,22 (desv. Tip. 10,459).
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Tabla 88. Comparacion del funcionamiento social y laboral en cada grupo

Error tip.
de la
Grupo N Media Desv. Tip. media
Escala de la EII 30 81,43 7,938 1,449
actividad social y ;
laboral SR 60 62,22 10,459 1,350

ia
U de Mann-Whitney. Sig. asintot. (bilateral) = 0,000

La ultima evaluacion externa comdun para los dos grupos fue el nivel de Insight sobre
la enfermedad, su tratamiento y sus consecuencias sociales, que era significativamente
mas bajo en el grupo ESQ. Teniendo en cuenta la puntuacién suma de los 3 items
generales de la escala SUMD, el grupo ESQ obtuvo una media de 7 (desv. Tip. 3,58)
mientras que la media en el grupo EII fue de 3,1 (desv. Tip. 0,55), interpretandose

mayor Insight a menor puntuacion.

Tabla 89. Comparacion del nivel de Insight en cada grupo

Error tip.
de la
Grupo N Media Desv. Tip. media
Puntuacioén total EII 30 3,10 ,548 ,100
de los 3 items ;
generales iEasq“'mfre” 60 7,00 3,584 463

U de Mann-Whitney. Sig. asintot. (bilateral) = 0,000

4.5. Comparacion de la percepcion de la Calidad de Vida entre los

participantes del grupo ESQ y los del grupo EIlI.

Los resultados en el cuestionario de Calidad de Vida SF36, tienden a ser mas bajos en

el grupo ESQ, aunque solo alcance diferencia significativa en las escalas funcién fisica,

funcién social, salud mental y sumatorio del componente mental.
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Tabla 90. Comparacion entre los grupos Ell y ESQ de las puntuaciones al

cuestionario de Calidad de Vida SF36

Error tip.
SF36 de la
Grupo N Media Desv. Tip. media
Funcion fisica** EII 30 92,8333 14,95299 2,73003
Esquizofrenia 60 78,2500 19,86874 2,56504

Limitaciones del rol: EII

problemas fisicos 30 74,9443  39,32021 7,17886

Esquizofrenia 60 75,8833 29,14428 3,76251
Dolor EII 30 77,2333 17,03279 3,10975
Esquizofrenia 60 72,2667 24,26399 3,13247
Funcion social* EII 30 85,9667 21,65996 3,95455
Esquizofrenia 60 69,4083 22,21095 2,86742
Salud mental* EII 30 74,4667 20,43448 3,73081
Esquizofrenia 60 60,8055 19,70432 2,54382
Limitaciones del rol: EII
problemas 30 78,4443 33,89783 6,18887
emocionales
Esquizofrenia 60 65,3970 32,39251 4,18185
Vitalidad EII 30 65,6667 21,56519 3,93725
Esquizofrenia 60 63,9452 21,34542 2,75568
zslrjgpgcelf')\re]r(;? < Ell 30 65,7333 21,06465  3,84586
Esquizofrenia 60 58,8667 23,02649 2,97271
PCS_SP EII 30 50,2883 8,14953 1,48789
Esquizofrenia 60 48,7838 8,64649 1,11626
MCS_SP* EII 30 47,8943 10,48514 1,91432
Esquizofrenia 60 41,0113 11,79007 1,52209

*Comprobada la homogeneidad de las varianzas: Prueba de Levene sig. 0,991
Prueba de T para la igualdad de las medias: Sig. asintét. (bilateral) < 0,05
** U de Mann-Whitney. Sig. asintot. (bilateral) = 0,000

Dentro del grupo ESQ, se han analizado las correlaciones de cada una de las escalas
del cuestionario SF36 con cada una de las del cuestionario Sevilla, para los 60 casos.
Por motivos de espacio y claridad, en la Tabla 91 sélo se muestran las correlaciones
significativas, escala a escala, muchas de ellas negativas. Esto tiene sentido cuando
nos referimos a las escalas Desfavorables del cuestionario Sevilla. Por ejemplo, y
teniendo en cuenta las puntuaciones medias que estamos analizando, una funcion fisica

reducida correlaciona de forma negativa con la pérdida de energia. Es decir, a mayor
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puntuacion en pérdida de energia, menor puntuacion en la funcién fisica. En general se
observan altas correlaciones entre los componentes mas psicoldgicos del SF36 y las
escalas desfavorables del cuestionario Sevilla. Especificamente, “Automatismo” ha
correlacionado con funcién social, salud mental, limitaciones de rol por problemas
emocionales y componente mental. Todas estas correlaciones han sido negativas, ya
gue a mayor puntuaciéon en “Automatismo” menor Calidad de Vida en este aspecto,
mientras que puntuaciones bajas en el SF36 son ya indicativas de menor Calidad de

Vida.

Tabla 91. Correlacion entre las puntuaciones al cuestionario SF36 y las del
cuestionario Sevilla de Calidad de Vida, el grupo ESQ*
SF36

Escala Cuestionario Sevilla Correlacion

Rho de Spearman (Sig.
Bilateral)

-0,306 (0,017)
-0,312 (0,015)
-0,310 (0,016)

Funcidn fisica Pérdida de energia
Falta de control interno

Dificultad de expresién

E’ emocional
" Dificultad de expresién -0,380 (0,003)
cognitiva
Hostilidad contenida -0,306 (0,017)
Limitaciones de rol: problemas 4+ Hostilidad contenida -0,342 (0,008)
fisicos é
Dolor Falta de aprehension -0,295 (0,022)
cognitiva
% Pérdida de energia -0,319 (0,013)
E Falta de control interno -0,324 (0,011)
g Dificultad de expresion -0,313 (0,015)
% cognitiva
i Extrafiamiento -0,410 (0,001)
Hostilidad contenida -0,377 (0,003)
Funcion social ° Satisfaccidn vital 0,297 (0,021)
E Armonia 0,298 (0,021)
.Falta de aprehension -0,257 (0,048)
% cognitiva
4
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Dificultad de expresion -0,319 (0,016)

emocional

Dificultad de expresion -0,319 (0,016)

cognitiva
Extrafiamiento -0,304 (0,018)
Miedo a la pérdida de -0,305 (0,018)
control
Hostilidad contenida -0,400 (0,002)
Automatismo -0,291 (0,024)
Salud mental ° Satisfaccion vital 0,373 (0,003)
E Armonia 0,343 (0,007)
Falta de aprehension -0,338 (0,008)
cognitiva
Pérdida de energia -0,542 (0,000)
Falta de control interno -0,383 (0,002)
% Dificultad de expresién -0,300 (0,020)
E emocional
g Dificultad de expresion -0,286 (0,027)
% cognitiva
i Extrafiamiento -0,328 (0,010)
Miedo a la pérdida de -0,417 (0,001)
control
Automatismo -0,294 (0,022)
Limitaciones de rol: problemas Falta de aprehension -0,313 (0,015)
emocionales cognitiva
Pérdida de energia -0,417 (0,001)
2 Falta de control interno -0,348 (0,006)
§ Dificultad de expresion -0,343 (0,007)
;% emocional
E Dificultad de expresion -0,289 (0,025)
Lﬁ cognitiva
Extrafiamiento -0,326 (0,011)
Hostilidad contenida -0,430 (0,001)
Automatismo -0,463 (0,000)
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Vitalidad

Percepcion de la salud general

PCS_SP

MCS_SP
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E Favo Escalas Desfavorables E Favo

Escalas Desfavorables

E Desfav E Favo

E Favo

Satisfaccidn vital
Armonia

Pérdida de energia
Falta de control interno

Dificultad de expresion

emocional

Dificultad de expresion
cognitiva

Extrafiamiento

Miedo a la pérdida de

control

Hostilidad contenida
Satisfaccién vital
Armonia
Falta de aprehension
cognitiva

Pérdida de energia

Falta de control interno

Dificultad de expresion
emocional
Dificultad de expresion
cognitiva

Miedo a la pérdida de

control
Hostilidad contenida

Satisfaccion vital

Dificultad de expresion

cognitiva

Hostilidad contenida

Satisfaccion vital

Armonia
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0,430 (0,001)
0,450 (0,000)
-0,471 (0,000)
-0,337 (0,000)
-0,339 (0,008)

-0,315 (0,014)

-0,292 (0,024)
-0,414 (0,001)

-0,311 (0,015)
0,418 (0,001)
0,415 (0,001)
0,258 (0,046)
-0,440 (0,000)
0,416 (0,001)
-0,303 (0,019)
-0,435 (0,001)

-0,354 (0,005)

-0,321 (0,012)
0,258 (0,046)

- 0,256 (0,048)

-0,268 (0,039)
0,324 (0,012)

0,325 (0,011)

15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Falta de aprehensién -0,372 (0,003)
cognitiva

Pérdida de energia -0,571 (0,000)
Falta de control interno -0,445 (0,000)

¢ Dificultad de expresion -0,441 (0,000)

§ emocional

“% Dificultad de expresiéon -0,375 (0,003)

% cognitiva

Tg Extrafiamiento -0,418 (0,001)
Miedo a la pérdida de -0,476 (0,000)
control
Hostilidad contenida -0,386 (0,002)
Automatismo -0,467 (0,000)

*solo se muestran correlaciones significativas p< 0,05 y p< 0,01

De la misma manera, en la Tabla 92 se muestran las correlaciones significativas entre
las diferentes escalas del cuestionario SF36 y la puntuacién total del Cuestionario CV-
EII. En este caso, se observa relacidon entre las escalas dolor, vitalidad, percepcion de

la salud general y componente fisico.
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Tabla 92. Correlacion entre las puntuaciones al cuestionario SF36 y la
puntuacion total al Cuestionario CV-Ell (puntuacion transformada), el grupo
Ell

SF36 Cuestonario de Calidad de Vida en la Ell
Funcion fisica 5 0,517 (p<0,01)
Limitaciones de rol: problemas fisicos < n.s.

Dolor é 0,667 (p<0,01)
Funcién social § n.s

Salud mental b n.s.
Limitaciones de rol: problemas 3 n.s
emocionales =

Vitalidad - 0,512 (p<0,01)
Percepcién de la salud general té 0,546 (p<0,01)
PCS_SP g g 0,663 (p<0,01)
MCS_SP S g n.s.

4.6. Descripcidon del Insight en el grupo ESQ

Para los 60 participantes en el grupo ESQ, la media del item 12 de la Escala PANSS es
de 3,12 (min. 1; max. 7), como se describe en la Tabla 93. Es decir, en general, un
reconocimiento superficial de lo que es su enfermedad. Como se observa en la Tabla
94, la puntuacion en el item 12 de la Escala PANSS correlaciona de forma clara y

positiva con la evaluacion del Insight mediante la escala SUMD.

Tabla 93. Puntuacion del grupo ESQ en el item 12 de la escala PANSS:

ausencia de juicio

N Validos 60

Perdidos 0
Media 3,12
Mediana 3,00
Moda 1
Desv. tip. 1,887
Minimo 1
Maximo 7

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 153/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Tabla 94. Correlacion entre la puntuacidon en el item 12 y la escala de

evaluacion del Insight SUMD en el grupo ESQ

N= 60
item12

Puntuacion total de los 3 items Correlacion de 822(**)
generales Pearson !

Sig. (bilateral) ,000
Suma puntuaciones conciencia Correlacion de 839(**)

Pearson !

Sig. (bilateral) ,000
Suma puntuaciones atribucién Correlacion de 821(*%)

Pearson !

Sig. (bilateral) ,000

** La correlacidn es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Como se detalla en la Tabla 95, se encuentra correlacion tanto en la escala negativa
como la escala general de la PANSS con la escala de Insight SUMD en el sentido de que

a mayor psicopatologia, mayor puntuacién SUMD es decir, menor Insight.

Tabla 95. Correlacidon entre la puntuaciéon total de Insight de la escala SUMD
en el grupo ESQ y la puntuacién en psicopatologia mediante la escala PANSS

Puntuacion

N= 60 total de los 3
items
generales
Escala Correlacion de
Negativa Pearson |341(%%)
Sig. (bilateral) ,008
Escala Correlacion de
- ,172
Positiva Pearson
Sig. (bilateral) ,189
Escala Correlacion de ok
General Pearson B15(**)
Sig. (bilateral) ,000

** La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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4.7. Influencia del Insight en la evaluacion de la Calidad de Vida en el

grupo ESQ

Para poder evaluar la influencia del Insight es necesario distinguir entre mayor o menor
Insight. Al no proporcionar los autores de la escala SUMD un punto de corte, se
establece una categorizacion para distinguir entre 2 subgrupos dentro del grupo ESQ.
A partir de la puntuacion P 50 segun la suma de los 3 items generales de la escala
SUMD: Insight alto e Insight bajo con 30 casos en cada lado. A partir de aqui, se
consideran dos grupos de n=30 dentro del grupo ESQ (insight alto y bajo) para realizar

las comparaciones en cuanto a la evaluacién de la Calidad de Vida.

4.7.1 Influencia del Insight en la evaluacién subjetiva de la Calidad de

Vida, en el grupo ESQ

En la Tabla 96 comparamos los resultados en el cuestionario SF36 obtenidos por los
participantes del grupo ESQ con Insight alto vs bajo y observamos que la media de las
puntuaciones en el SF36 es sistematicamente mas alta en el grupo con mayor Insight,
excepto en las escalas Funcidon Social y vitalidad, aunque esta ventaja no es
significativa. Es decir, tienden a valorar mejor su Calidad de Vida los que participantes

gue tienen mas Insight, aunque no es significativo.
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Tabla 96. Comparacion dentro del grupo ESQ de las puntuaciones al SF36 para

los participantes con Insight alto y bajo.

F.
Sig./
U de
Mann
Intervalo de -
SF36 Insig Desv. Error confianza parala  Whitn
ht N Media Tip. tipico media al 95% ey
Limite Limite
inferior superior
Funcion fisica alto 30 82,3333 14,54679 2,65587 76,9015 87,7652 n.s.
bajo 30 74,1667 23,60170 4,30906 65,3536 82,9797
Total 60 78,2500 19,86874 2,56504 73,1174 83,3826
Limitaciones del rol:  alto 30 82,0000 27,53055 5,02637 71,7199 92,2801 ™S
problemas fisicos
bajo 30 69,7667 29,87857 5,45506 58,6098 80,9235
Total 60 75,8833 29,14428 3,76251 68,3546 83,4121
Dolor alto 30 75,8000 24,30751 4,43792 66,7234 84,8766 n.s.
bajo 30 68,7333 24,10599 4,40113 59,7320 77,7347
Total 60 72,2667 24,26399  3,13247 65,9986 78,5347
Funcién social alto 30 69,1000 20,59938 3,76092 61,4081 76,7919 n.s.
bajo 30 69,7167 24,06517 4,39368 60,7306 78,7027
Total 60 69,4083 22,21095 2,86742 63,6706 75,1460
Salud mental alto 30 62,9333 19,07324 3,48228 55,8113 70,0554 n.s.
bajo 30 58,6777 20,41452 3,72717 51,0548 66,3006
Total 60 60,8055 19,70432 2,54382 55,7153 65,8957
Limitaciones del rol: alto n.s.
problemas 30 71,4220 34,54806 6,30758 58,5215 84,3225
emocionales
bajo 30 59,3720 29,42885 5,37295 48,3831 70,3609
Total 60 65,3970 32,39251 4,18185 57,0291 73,7649
Vitalidad alto 30 63,8347 23,46511 4,28412 55,0727 72,5967 N.S.
bajo 30 64,0557 19,39920 3,54179 56,8119 71,2994
Total 60 63,9452 21,34542 2,75568 58,4311 69,4593
FEREEEEEN GF 7 Sl ) alio 30 61,4333 19,95457 3,64319 53,0822 68,8845
general
bajo 30 56,3000 25,82454 4,71489 46,6570 65,9430
Total 60 58,8667 23,02649 2,97271 52,9183 64,8150
PCS_SP alto 30 49,6437 9,26628 1,69178 46,1836 53,1038 N.S.
bajo 30 47,9240 8,04413 1,46865 44,9203 50,9277
Total 60 48,7838 8,64649 1,11626 46,5502 51,0175
MCS_spP alto 30 42,1847 13,04493 2,38167 37,3136 47,0557 n.s.
bajo 30 39,8380 10,47789 1,91299 35,9255 43,7505
Total 60 41,0113 11,79007 1,52209 37,9656 44,0570
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Dos de las 3 escalas favorables, autoestima y satisfaccion vital, son mas altas en el

grupo con alto Insight, lo que indicaria que valoran mejor su Calidad de Vida.

Figura 97. Comparacion entre los grupos ESQ Insight alto y bajo en cuanto a

las puntuaciones en las escalas favorables del cuestionario Sevilla

5-

M Insight Alto O Insight Bajo

Satisfaccién vital Autoestima Armonia

Igualmente, en las respuestas al cuestionario Sevilla no se observan diferencias
significativas dentro del grupo (Figuras 97 y 98 y la Tabla 99), en funcién de su nivel
de Insight excepto en algunas escalas ‘desfavorables’ en las que el grupo con Insight
bajo muestra una peor Calidad de Vida: Falta de aprehension cognitiva, pérdida de
energia, dificultad de expresion emocional y cognitiva, y extrafiamiento. En estos
casos, el grupo con Insight bajo presenta mayores puntuaciones, es decir peor Calidad
de Vida. En el resto de escalas la tendencia es la misma. Es decir, los participantes con
menor Insight valoran una peor Calidad de Vida. También en las escalas favorables,
una puntuacién ligeramente menor en el grupo con bajo Insight, indicaria una peor
Calidad de Vida.
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Figura 98. Comparacion entre los grupos ESQ Insight alto y bajo en cuanto a

las puntuaciones en las escalas desfavorables del cuestionario Sevilla

Bl Insight Alto O Insight Bajo

Falta de aprehensién
cognitiva*

Pérdida de Energia* Falta de control interno

Dif. De expresion Dif. De expresion Extrafiamiento*
emocional** cognitiva*

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Miedo a la pérdida de Hostilidad contenida Automatismo

control

Tabla 99. Comparacion entre los grupos ESQ Insight alto y bajo en cuanto a

las puntuaciones en el ¢

Sevilla Insight

SATISFACCION alto

VITAL
bajo
wn
Q Total
3
5 AUTOESTIMA alto
>
&L bajo
©
@ Total
#1 ARMONIA alto
bajo
Total
FALTA DE alto
APREHENSION
»  COGNITIVA
© -
= bajo
b
w Total

PERDIDA DE alto
ENERGIA

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

uestionario Sevilla

Desv. Error

N Media Tip. tipico
30 3,8333 1,01449 ,18522
30 3,4800 1,02601 ,18732
60 3,6567 1,02715 ,13260
30 3,4917 ,87711 ,16014
30 3,1167 ,96207 ,17565
60 3,3042 ,93211 ,12034
30 3,8083 ,88737 ,16201
30 3,8000 1,16597 ,21288
60 3,8042 1,02727 ,13262
30 1,8333 ,88057 ,16077
30 2,5800 1,26202 ,23041
60 2,2067 1,14268 ,14752
2,2133 ,90124 ,16454

30
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Intervalo de
confianza para la
media al 95% F. Sig.

Limite
inferior

3,4545

3,0969
3,3913
3,1641
2,7574
3,0634
3,4770
3,3646
3,5388

1,5045

2,1088
1,9115

1,8768

Limite
superior

4,2122 ™

3,8631
3,9220
3,8192 n.s.
3,4759
3,5450
4,1397 n.s.
4,2354
4,0695

2,1621 ,010

3,0512
2,5019

2,5499 ,015
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bajo 30 2,8367 1,02771 ,18763 2,4529  3,2204
Total 60  2,5250 1,00854 ,13020 2,2645  2,7855
FALTA DE alto
CONTROL 30  2,4053 ,88683 ,16191 2,0742  2,7365 n.s.
INTERNO
bajo 30 2,7190 1,13880 ,20791 2,2938  3,1442
Total 60  2,5622 1,02422 ,13223 2,2976  2,8267
DIFICULTAD alto
DE EXPRESION 30 11,9267 ,89825 ,16400 1,5913  2,2621 ,007
EMOCIONAL
bajo 30 2,6733 1,14287 ,20866 2,2466 3,1001
Total 60  2,3000 1,08643 ,14026 2,0193  2,5807
DIFICULTAD alto
DE EXPRESION 30 2,2570 ,91468 ,16700 1,9155  2,5985 ,035
COGNITIVA
bajo 30 2,8383 1,15755 ,21134 2,4061  3,2706
Total 60  2,5477 1,07506 ,13879 2,2699  2,8254
%TRANAMIEN EID 30  2,1447  1,03456 ,18888  1,7584  2,5310 ,042
bajo 30 2,7773 1,31166 ,23947 2,2876  3,2671
Total 60 2,4610 1,21387 ,15671 2,1474  2,7746
MIEDO A LA alto
PERDIDA DE 30 11,8447 1,10704 ,20212 1,4313  2,2580 n.s.
CONTROL
bajo 30 2,3783 1,26193 ,23040 1,9071  2,8495
Total 60 2,1115 1,20728 ,15586 1,7996  2,4234
HOSTILIDAD alto
CONTENIDA 30 1,2350 73174 ,13360 ,9618  1,5082 n.s.
bajo 30  1,4830 ,86057 ,15712 1,1617 11,8043
Total 60 11,3590 ,80177 ,10351 1,1519  1,5661
AUTOMATISMO  alto 30 2,0217 1,01327 ,18500 1,6433  2,4000 n.s.
bajo 30 2,7773 1,28136 ,23394 2,2989  3,2558
Total 60  2,3995 1,20701 ,15582 2,0877  2,7113

4.7.2 Comparacion entre la evaluacidon subjetiva de la Calidad de Vida y

una evaluacion externa en el grupo ESQ

En la Tabla 100 se muestra la comparacién entre las puntuaciones obtenidas en las
diferentes escalas del SF36 y la puntuacién total en el QLS de Heinrichs. Se ha
comprobado que si alguno de los factores correlaciona de forma individual, también
correlaciona sistematicamente y en la misma magnitud tanto la puntuacién total como
la puntuacién total dividida por el nUmero de items. Por lo tanto, para simplificar se
escoge la puntuacion total para el estudio de las correlaciones. Se observa que en la

funcion fisica y en la percepcién de la salud general coinciden el participante y el
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evaluador externo. Este patrén se repite en el grupo con alto Insight pero no en el

grupo con bajo Insight, como se observa en las Tablas 101 y 102.

Tabla 100. Correlacion entre las puntuaciones obtenidas en Calidad de Vida

subjetiva mediante el cuestionario SF36 y la evaluacion externa mediante el

QLS

QLS Puntuacion

SF36 total (items 1-
21)
Funcion fisica Rho de Spearman 0,319%
Sig. (bilateral) 0,013
N 60
Limitaciones del rol: Rho de Spearman
o 0,139
problemas fisicos
Sig. (bilateral) 0,228
N 60
Dolor Rho de Spearman 0,249
Sig. (bilateral) 0,055
N 60
Funcién social Rho de Spearman 0,061
Sig. (bilateral) 0,646
N 60
Salud mental Rho de Spearman 0,033
Sig. (bilateral) 0,802
N 60
Limitaciones del rol: Rho de Spearman
. 0,146
problemas emocionales
Sig. (bilateral) 0,467
N 60
Vitalidad Rho de Spearman 0,223
Sig. (bilateral) 0,086
N 60
Percepcion de la salud Rho de Spearman 0.275%
general !
Sig. (bilateral) 0,033
N 60
PCS_SP Rho de Spearman 0,155
Sig. (bilateral) 0,237
N 60
MCS_SP Rho de Spearman 0,197
Sig. (bilateral) 0,130
N 60

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
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Tabla 101. Correlacion entre las puntuaciones obtenidas en Calidad de Vida
subjetiva mediante el cuestionario SF36 y la evaluacion externa mediante el

QLS, en los 30 participantes con alto Insight

QLS Puntuacion

SF36 total (items 1-
21)
Funcion fisica Rho de Spearman 0,365%*
Sig. (bilateral) 0,047
N 30
Limitaciones del rol: Rho de Spearman 0.128
problemas fisicos !
Sig. (bilateral) 0,501
N 30
Dolor Rho de Spearman 0,300
Sig. (bilateral) 0,107
N 30
Funcién social Rho de Spearman 0,009
Sig. (bilateral) 0,964
N 30
Salud mental Rho de Spearman -0,080
Sig. (bilateral) 0,672
N 30
Limitaciones del rol: Rho de Spearman
. 0,010
problemas emocionales
Sig. (bilateral) 0,960
N 30
Vitalidad Rho de Spearman 0,317
Sig. (bilateral) 0,088
N 30
Percepcién de la salud Rho de Spearman 0.368%
general !
Sig. (bilateral) 0,045
N 30
PCS_SP Rho de Spearman 0,267
Sig. (bilateral) 0,154
N 30
MCS_SP Rho de Spearman 0,122
Sig. (bilateral) 0,520
N 30

* La correlacién es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
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Tabla 102. Correlacion entre las puntuaciones obtenidas en Calidad de Vida
subjetiva mediante el cuestionario SF36 y la evaluacion externa mediante el

QLS, en los 30 participantes con bajo Insight

QLS Puntuacion
total (items 1-

21)
Funcidn fisica Rho de Spearman 0,154
Sig. (bilateral) 0,417
N 30
Limitaciones del rol: Rho de Spearman
o 0,051
problemas fisicos
Sig. (bilateral) 0,789
N 30
Dolor Rho de Spearman 0,126
Sig. (bilateral) 0,508
N 30
Funcién social Rho de Spearman 0,186
Sig. (bilateral) 0,326
N 30
Salud mental Rho de Spearman 0,052
Sig. (bilateral) 0,784
N 30
Limitaciones del rol: Rho de Spearman
. 0,061
problemas emocionales
Sig. (bilateral) 0,747
N 30
Vitalidad Rho de Spearman 0,274
Sig. (bilateral) 0,142
N 30
Percepcion de la salud Rho de Spearman 0,067
general
Sig. (bilateral) 0,726
N 30
PCS_SP Rho de Spearman 0,047
Sig. (bilateral) 0,805
N 30
MCS_SP Rho de Spearman 0,180
Sig. (bilateral) 0,342
N 30

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
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De la misma manera, se ha buscado correlacidon entre la puntuacion total en la escala
QLS y cada una de las escalas del cuestionario Sevilla. Se ha encontrado que el
participante y el evaluador coinciden en cuanto a la falta de aprehensién cognitiva, la
falta de control interno, la dificultad de expresidon emocional y cognitiva, el miedo a la
pérdida de control y el automatismo. Todas ellas escalas desfavorables por lo que la
correlacién es negativa. Sin embargo, cuando se divide el grupo, los participantes con
Insight alto solo coincidirian con el evaluador en la falta de control interno, y en el caso

del grupo con Insight bajo no se observa ninguna correlacion significativa.

Tabla 103. Correlacion entre las puntuaciones obtenidas en Calidad de Vida
subjetiva mediante el cuestionario Sevilla y la evaluacién externa mediante el
QLS.

QLS
Puntuacion
total (items

1-21)
SATISFACCION VITAL Rho de 0.098
Spearman !
Sig. (bilateral) 0,455
n
% N 60
©
s AUTOESTIMA Rho de 0,064
> Spearman
UU; Sig. (bilateral) 0,629
% N 60
QO
o ARMONIA Rho de
- Spearman 2Lt
Sig. (bilateral) 0,818
N 60
FALTA DE Rho de
APREHENSION Spearman -0,298*
COGNITIVA
%3 Sig. (bilateral) 0,021
© N 60
> PERDIDA DE Rho de 0313%
"g ENERGIA Spearman !
&) Sig. (bilateral) 0,015
0
© N 60
©
3 FALTA DE CONTROL Rho de -0.278%
W INTERNO Spearman !
Sig. (bilateral) 0,031
N 60
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DIFICULTAD DE

EXPRESION
COGNITIVA

EXTRANAMIENTO

MIEDO A LA PERDIDA

DE CONTROL

HOSTILIDAD
CONTENIDA

AUTOMATISMO
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Rho de
Spearman

Sig. (bilateral)
N

Rho de
Spearman

Sig. (bilateral)
N

Rho de
Spearman

Sig. (bilateral)
N

Rho de
Spearman

Sig. (bilateral)
N

Rho de
Spearman

Sig. (bilateral)
N

Rho de
Spearman

Sig. (bilateral)
N
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-0,399%**

0,002
60

-0,349%*
0,006

60
-0,249

0,055
60

-0,262%*

0,044
60

-0,147

0,262
60

-0,285%*

0,027
60

* La correlaciéon es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
** La correlacion es significativa al nivel 0,01(bilateral)
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Tabla 104. Correlacion entre las puntuaciones obtenidas en Calidad de Vida
subjetiva mediante el cuestionario Sevilla y la evaluacion externa mediante el

QLS, en los 30 participantes con Insight alto

QLS
Puntuacion
total (items

1-21)
SATISFACCION VITAL Rho de 0.171
Spearman !
Sig. (bilateral) 0,366
n
% N 30
C AUTOESTIMA Rho de
% Spearman Uz
I-lu-) Sig. (bilateral) 0,246
% N 30
E ARMONIA Rho de .0.146
Spearman !
Sig. (bilateral) 0,441
N 30
FALTA DE Rho de
APREHENSION Spearman -0,02
COGNITIVA
Sig. (bilateral) 0,907
N 30
PERDIDA DE Rho de
ENERGIA Spearman 0,144
Sig. (bilateral) 0,448
N 30
& FALTA DE CONTROL  Rho de _0.410%
S INTERNO Spearman !
§ Sig. (bilateral) 0,025
qg N 30
8 DIFICULTAD DE Rho de
v EXPRESION Spearman -0,313
E EMOCIONAL
7 Sig. (bilateral) 0,092
N 30
DIFICULTAD DE Rho de
EXPRESION Spearman -0,247
COGNITIVA
Sig. (bilateral) 0,189
N 30
EXTRANAMIENTO Rho de .0.134
Spearman !
Sig. (bilateral) 0,481
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N 30
MIEDO A LA PERDIDA Rho de -0.200
DE CONTROL Spearman !
Sig. (bilateral) 0,289
N 30
HOSTILIDAD Rho de _0.280
CONTENIDA Spearman !
Sig. (bilateral) 0,134
N 30
AUTOMATISMO ggga?*;an -0,060
Sig. (bilateral) 0,754
N 30

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
** La correlacion es significativa al nivel 0,01(bilateral)
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Tabla 105. Correlacion entre las puntuaciones obtenidas en Calidad de Vida
subjetiva mediante el cuestionario Sevilla y la evaluacion externa mediante el

QLS, en los 30 participantes con Insight bajo

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA
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QLS
Puntuacion
total (items

1-21)
SATISFACCION VITAL Rho de 0.125
Spearman !
Sig. (bilateral) 0,509
% N 30
C AUTOESTIMA Rho de
% Spearman Ugllite
I-lu-) Sig. (bilateral) 0,536
% N 30
E ARMONIA Rho de 0.136
Spearman !
Sig. (bilateral) 0,472
N 30
FALTA DE Rho de
APREHENSION Spearman -0,011
COGNITIVA
Sig. (bilateral) 0,953
N 30
PERDIDA DE Rho de
ENERGIA Spearman ~Ogloeae
Sig. (bilateral) 0,891
N 30
o FALTA DE CONTROL  Rho de -0.005
= INTERNO Spearman !
g Sig. (bilateral) 0,981
= N 30
“2{’_, DIFICULTAD DE Rho de
Q  EXPRESION Spearman -0,155
© EMOCIONAL
g Sig. (bilateral) 0,412
= N 30
DIFICULTAD DE Rho de
EXPRESION Spearman -0,068
COGNITIVA
Sig. (bilateral) 0,722
N 30
EXTRANAMIENTO Rho de
Spearman 0
Sig. (bilateral) 0,927
N 30
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MIEDO A LA PERDIDA Rho de

DE CONTROL Spearman 00
Sig. (bilateral) 0,774
N 30
HOSTILIDAD Rho de 0281
CONTENIDA Spearman !
Sig. (bilateral) 0,132
N 30
AUTOMATISMO ggga?-;an -0,068
Sig. (bilateral) 0,722
N 30

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
** La correlacion es significativa al nivel 0,01(bilateral)

4.8. Comparacion de la Calidad de Vida subjetiva en ambos grupos en

relacién con medidas de funcionamiento global.
Se ha encontrado correlacion en el grupo ESQ entre las puntuaciones de las escalas de
dolor y funcién social del Cuestionario de Calidad de Vida SF36, y la evaluacion externa

mediante la Escala de Funcionamiento EASL, como se observa en la Tabla 106.

Tabla 106. Correlacién entre Cuestionario de Calidad de Vida SF36 y Escala

EASL en el grupo ESQ

N= 60

Funcidn fisica

Limitaciones del rol:

problemas fisicos

Dolor

Funcidn social

Salud mental

Limitaciones del rol:

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

Correlacion de
Pearson

Sig. (bilateral)

Correlaciéon de
Pearson

Sig. (bilateral)

Correlacion de
Pearson

Sig. (bilateral)

Correlacion de
Pearson

Sig. (bilateral)

Correlaciéon de
Pearson

Sig. (bilateral)
Correlacion de
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Escala de la
actividad
social y
laboral

,126
;338
,018
,891
1374(**)
,003
1267(%)
,039
,108

413
-,037
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problemas emocionales Pearson

Sig. (bilateral) ,781
Vitalidad Correlacién de 034

Pearson

Sig. (bilateral) ,798
Percepcion de la salud Correlacion de 110
general Pearson !

Sig. (bilateral) ,402
PCS_SP P(éc;:;ilre:aon de 1220

Sig. (bilateral) ,091
MCS_SP P(ejzl;;e(:)lra:aon de 1068

Sig. (bilateral) ,607

* La correlacidon es significante al nivel 0,05 (bilateral).
** La correlacidn es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

En cuanto al cuestionario de Calidad de Vida de Sevilla y su relacion con la Escala de
Funcionamiento EASL en el grupo ESQ, en la Tabla 107 se observa que la escala
desfavorable Dificultad de expresidén emocional correlaciona negativamente con el
funcionamiento evaluado de forma externa. Como las puntuaciones mas bajas en
subescalas desfavorables de Sevilla son indicativas de mejor Calidad de Vida, se puede
decir que en el aspecto de la expresién emocional coinciden el evaluador externo y

participante.

Tabla 107. Correlacion entre Cuestionario de Calidad de Vida de Sevilla y

Escala EASL en el grupo ESQ

Escala de
N= 60 la
actividad
social y
laboral
SATISFACCION VITAL Rho de Spearman 0,018
" O Sig. (bilateral) 0,890
= @ AUTOESTIMA Rho de Spearman -0,39
u%J 9 Sig. (bilateral) 0,767
L ARMONIA Rho de Spearman -0,58
Sig. (bilateral) 0,662
,, TALTA DE APREHENSION Rho de Spearman _0.149
@ COGNITIVA !
£ Sig. (bilateral) 0,255
© 2 PERDIDA DE ENERGIA Rho de Spearman -0,113
e Sig. (bilateral) 0,391
A FALTA DE CONTROL Rho de Spearman 0.107
INTERNO !
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DIFICULTAD DE

EXPRESION EMOCIONAL

DIFICULTAD DE

EXPRESION COGNITIVA

EXTRANAMIENTO

MIEDO A LA PERDIDA DE

CONTROL

HOSTILIDAD CONTENIDA

AUTOMATISMO

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)

0,417

-0,265(*)

* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
** |a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

0,041
-0,135

0,303
-0,114
0,387

-0,192

0,142
0,028
0,340
-0,022
0,865

ESQUIZOFRENIA

En el grupo EII, se ha encontrado correlacién en las puntuaciones las escalas de

funcién social y vitalidad del Cuestionario de Calidad de Vida SF36, y la evaluacion

externa mediante la Escala de Funcionamiento EASL, como se observa en la Tabla

108.

Tabla 108. Correlacién entre Cuestionario de Calidad de Vida SF36 y Escala

EASL en el grupo EllI

N= 30

Escala de
la actividad
social y
laboral

Funcion fisica

Limitaciones del rol:
problemas fisicos

Dolor
Funcién social
Salud mental

Limitaciones del rol:

problemas emocionales

Vitalidad

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
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,156
,409
,330

,075
144
/449

516(*)
,004
,321
,084

1525(%)

,003
,298
,109
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Percepcion de la salud
general

PCS_SP

MCS_SP

Rho de Spearman

Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)
Rho de Spearman
Sig. (bilateral)

\ Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

,393

,032
,267
,154
,330
,075

* La correlacidn es significante al nivel 0,05 (bilateral).
** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Como se observa en la Tabla 109, no hay correlacion entre la puntuacién total del

Cuestionario de Calidad de Vida CV-EII y la Escala de Funcionamiento EASL en el

grupo EII, en el sentido de que tienen puntuaciones mas bajas en el cuestionario

especifico de CV en EII (que subjetivo) de lo que las obtienen en la escala EASL

(puntuacién externa).

Tabla 109. Correlacion entre Cuestionario de Calidad de Vida CV-EIll y Escala

EASL en el grupo EllI

Escala de la

actividad
N= 30 social y
laboral
Cveiitot Rho de Spearman 0,118
Sig. (bilateral) 0,537
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4.9. El papel del Insight en la valoracion del funcionamiento global, en

ambos grupos

La puntuacion en la escala de funcionamiento EASL en el grupo EII, difiere de forma
significativa con los participantes ESQ tanto con alto como con los de bajo Insight como

se muestra en la Figura 109.

Figura 110. Comparacion de la puntuacion media en la escala EASL en los

grupos Ell, ESQ con alto Insight y ESQ con bajo insight.

100 _ : E ------------- .

W ESQ bajo insight
W ESQ alto insight
CIEN

EASSL
*U de Mann-Whitney; sig. Asintét. Bilateral: 0,000

4.10. El papel del Insight en la valoracién externa de la Calidad de

Vida, en ambos grupos

En la Figura 111 se observa la tendencia de las puntuaciones: es mas proxima la
valoracién externa y la subjetiva en el grupo EII (Rho de Spearman 0,439; sig.
Bilateral 0,015), y mas dispares en el grupo ESQ tanto para Insight bajo (Rho de
Spearman 0,007; sig. Bilateral 0,971), como para Insight alto ((Rho de Spearman
0,147; sig. Bilateral 0,438), aunque en este ultimo caso la diferencia sera mas
moderada. Ademas, se observa que se invierte el sentido de la valoracién. El grupo EII
se valora subjetivamente peor de lo que le valoran de forma externa. Mientras que en

el grupo ESQ sucede el fendmeno contrario.
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Figura 111. Comparacion de la puntuacion media en la escala EASL con la

puntuacion media en el SF36, en los grupos Ell, ESQ con alto Insight y ESQ

con bajo insight.

100
50 I
0 . ,
ESQ-Insight|ESQ-Insight
Ell i
alto bajo
== Externa- 81,43 66,43 58
EASSL
=i Subjetiva- 76,9 69,85 66,34
SF36 (media
8 escalas)
n= 30 n= 30 n=30

Solo para el grupo con mayor Insight el evaluador ha valorado una mejor Calidad de
Vida objetiva mediante el Cuestionario de Calidad de Vida de Heinrichs. Y esto es asi

para todos los factores de la escala QLS asi como para las puntuaciones totales.
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Tabla 112. Comparacién de la puntuacién en el cuestionario QLS entre los

participantes con alto y bajo Insight, en el grupo ESQ

QLs Insight

QLS Puntuacion total  alto
(items 1-21)

bajo
Total
Suma factor I. alto
dividido por el
numero de items del
factor
bajo
Total
Suma factor II. alto
dividido por el
numero de items del
factor
bajo
Total
Suma factor III. alto
dividido por el
numero de items del
factor
bajo
Total
Suma factor IV. alto
dividido por el
numero de items del
factor
bajo
Total
Suma total dividido alto
por el nimero de
items del factor
bajo
Total
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N

30

30
60

30

30

60

30

30

60

30

30

60

30

30

60

30

30

60

Media

64,97

43,97
54,47

2,7625

1,7792

2,2708

2,2583

1,5583

1,9083

3,6619

2,4619

3,0619

4,0000

2,8000

3,4000

3,0937

2,0937

2,5937

Desv.
Tip.

20,985

12,099
20,013

1,23672

,64801

1,09727

1,22384

,76475

1,07156

1,40997

,80610

1,28944

2,01717

,96132

1,67939

,99929

,57613

,95300
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Error

tipico

3,831

2,209
2,584

,22579

,11831

,14166

,22344

,13962

,13834

,25742

,14717

,16647

,36828

,17551

,21681

,18245

,10519

,12303

ESQUIZOFRENIA

Intervalo de

confianza para la

media al 95%

Limite
inferior

57,13

39,45
49,30

2,3007

1,5372

1,9874

1,8013

1,2728

1,6315

3,1354

2,1609

2,7288

3,2468

2,4410

2,9662

2,7205

1,8785

2,3475

Ma
Min Xim
imo o
Limite
superior
72,80 22 115
48,48 18 73
59,64 18 115
32243 13 5'2
20211 ,38 33
8
2,5543 13 5'2
2,7153 00
0
1,8439 00 3'8
2,1851 ,00 %
0
4,1884 29 ©°
7
2,7629 29 4'8
3,3950 29 ©°
7
1,5 13,
47532 12 13
1,0 5,0
31590 19 7
1,0 13,
38338 0
1,0 5.4
34668 D g
2,3088 86 3'3
2,8398 ,86 %
8
15/09/2009

F.
Sig.

,000

,000

,010

,000

,005

,000
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4.11. Relacién entre Insight, Calidad de Vida y cumplimiento del

tratamiento, en ambos grupos

Cuando comparamos las puntuaciones en Calidad de Vida del Grupo ESQ en funcién de
si son cumplidores o no, no encontramos diferencias significativas. Como se muestra en
la Tabla 113, los no cumplidores tienden a puntuar mas alto en Funcién fisica,
Vitalidad, Percepcion de la salud general y componente fisico, del cuestionario SF36. En

el resto de escalas son los cumplidores los que valoran mejor su Calidad de Vida.
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Tabla 113. Comparacion de la Calidad de Vida mediante el cuestionario SF36

de los participantes cumplidores y no cumplidores, en el grupo ESQ

SF36

Funcién
fisica

Limitacione
s del rol:
problemas
fisicos

Dolor

Funcién
social

Salud
mental

Limitacione
s del rol:
problemas
emocionale
s

Vitalidad

Percepcion
de la salud
general

PCS_SP

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA

Cumplidor

Si

Total
Si

Total
Si

No
Total
Si

Total
Si

Total
Si

Total
Si

Total

Si

Total

Si

Total

43

17
60

43

17
60
43
17
60

43

17
60

43

17
60

43

17
60
43
17
60

43

17
60
43
17
60

Media

76,5116

82,6471
78,2500

77,7830

71,0782
75,8833
76,0930
62,5882
72,2667

71,7558

63,4706
69,4083

63,2170

54,7059
60,8055

70,5114

52,4606
65,3970
60,9505
71,5200
63,9452

57,0698

63,4118
58,8667
48,4067
49,7376
48,7838

Desv.
Tip.

20,83195

16,96666
19,86874

28,89486

30,10391
29,14428
23,07422
25,18943
24,26399

20,49749
25,76788
22,21095
16,72842

25,33714
19,70432

32,49814

29,13336
32,39251
20,16703
22,96621
21,34542

23,49001

21,82046
23,02649
8,35931
9,53443
8,64649
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Error
tipico

3,17684

4,11502
2,56504

4,40642

7,30127
3,76251
3,51879
6,10933
3,13247

3,12584

6,24963
2,86742

2,55106

6,14516
2,54382

4,95592

7,06588
4,18185
3,07544
5,57012
2,75568

3,58219

5,29224
2,97271
1,27478
2,31244
1,11626

Intervalo de
confianza para la
media al 95%0

Limite
inferior

70,1005

73,9236
73,1174

68,8905

55,6002
68,3546
68,9918
49,6370
65,9986

65,4476

50,2220
63,6706

58,0687

41,6787
55,7153

60,5099

37,4816
57,0291
54,7440
59,7119
58,4311

49,8406

52,1927
52,9183
45,8341
44,8355
46,5502

Limite
superior

82,9228

91,3705
83,3826

86,6755

86,5562
83,4121
83,1942
75,5394
78,5347

78,0640

76,7192
75,1460

68,3652

67,7330
65,8957

80,5128

67,4396
73,7649
67,1570
83,3281
69,4593

64,2989

74,6308
64,8150
50,9794
54,6398
51,0175

Mini
mo

15,00

35,00
15,00

5,00

10,00

5,00
30,00
21,00
21,00

25,00

10,00
10,00

32,00

10,00
10,00

2,00

2,00

2,00
10,00
40,00
10,00

5,00

28,00

5,00
27,70
32,43
27,70

Maxi
mo

100,00

100,00
100,00

100,00

100,00
100,00
100,00
100,00
100,00

100,00

100,00
100,00

96,00

100,00
100,00

100,00

100,00
100,00
100,00
100,00
100,00

100,00

100,00
100,00
64,36
66,07
66,07
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Sig.

,285

,427

,051

,195

,133

,051

,084

;341

,595
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MCS_SP Si 43
No 17
Total 60

Lo contrario sucede con

Extrafiamiento los no cumplidores informan

mejores puntuaciones.

'TDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA

ESQUIZOFRENIA

42,4163 11,08415 1,69032 39,0051 45,8275 18,09 61,36 ,144
37,4576 13,09036 3,17488 30,7272 44,1881 11,67 58,61
41,0113 11,79007 1,52209 37,9656 44,0570 11,67 61,36
las respuestas al cuestionario de Sevilla. Solo en
de una peor Calidad de Vida de forma
significativa. En la mayoria de escalas los no cumplidores informan de mejor Calidad de
Vida, excepto en los aspectos de automatismo, falta de aprehension cognitiva, pérdida
de energia y miedo a la pérdida de control, en los que los cumplidores obtienen
Tabla 114. Comparacion de la Calidad de Vida mediante el cuestionario de
Sevilla de los participantes cumplidores y no cumplidores, en el grupo ESQ
S F
S =
= Sig.
Q 'g
£
=
O
Sevilla N
SATISFACCION  Si
VITAL
No
0 Total
<
® AUTOESTIMA  Si
o
>
L No
wn
L Total
3
& ARMONIA Si
No
Total
FALTA DE Si
APREHENSION
,, COGNITIVA
Q No
Ke}
e
S Total
< PERDIDA DE si
2 ENERGIA
r_tg No
g Total
1N)
FALTA DE Si
CONTROL
INTERNO
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43

17
60

43

17
60

43

17
60

43

17
60

43

17
60

43

Media

3,5907

3,8235
3,6567

3,3198

3,2647
3,3042

3,7733

3,8824
3,8042

2,0419

2,6235
2,2067
2,5000

2,5882
2,5250

2,5884

Desv.
Tip.

1,01976

1,05802
1,02715

,98701

,80268
,93211

1,04485
1,00824
1,02727
1,09419
1,18929
1,14268
1,07571

,84104

1,00854

1,07513
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Error
tipico

,15551

,25661
,13260

,15052

,19468
,12034

,15934

,24453
,13262

,16686

,28845
,14752
,16404

,20398
,13020

,16396

Intervalo de
confianza para

la media al
95%0

. Ll'mit_e
Limite  superio
inferior r
3,2769 3,9045
3,2795 4,3675
3,3913 3,9220
3,0160 3,6235
2,8520 3,6774
3,0634 3,5450
3,4517 4,0948
3,3640 4,4007
3,5388 4,0695
1,7051 2,3786
2,0121 3,2350
1,9115 2,5019
2,1689 2,8311
2,1558 3,0207
2,2645 2,7855
2,2575 2,9192

Mini

mo Maximo

1,80

1,00
1,00

1,75

1,50
1,50

1,00
2,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,40

1,00

1,00
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5,00

5,00
5,00

5,00

4,50
5,00

5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
4,90

5,00

5,00
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No
Total

DIFICULTAD Si
DE EXPRESION
EMOCIONAL

Total

DIFICULTAD Si
DE EXPRESION

COGNITIVA
No
Total
EXTRANAMIEN  Si
TO
No
Total
MIEDO A LA Si
PERDIDA DE
CONTROL
No
Total
HOSTILIDAD Si
CONTENIDA
No
Total

AUTOMATISMO Si

No

Total

4,43
5,00

5,00

4,60
5,00

5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
4,33
5,00
3,33

2,67
3,33

5,00

5,00
5,00

VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA
17  2,4959  ,90968  ,22063 2,0282 12,9636 1,00
60  2,5622 1,02422 ,13223 2,2976 2,8267 1,00
43  2,2419 1,10372 ,16832 11,9022 12,5815 1,00
17  2,4471 1,05955 ,25698 1,9023 12,9918 1,00
60  2,3000 1,08643 ,14026 2,0193 2,5807 1,00
43 2,5581 1,08831 ,16597 2,2232 2,8931 1,00
17 2,5212 1,07317 ,26028 1,9694 3,0729 1,00
60  2,5477 1,07506 ,13879 2,2699 2,8254 1,00
43  2,2556 1,20355 ,18354 11,8852 2,6260 1,00
17  2,9806 1,10944  ,26908 2,4102 3,5510 1,33
60 2,4610 1,21387 ,15671 2,1474 12,7746 1,00
43  2,0935 1,26531 ,19296 1,7041 2,4829 1,00
17  2,1571 1,08117  ,26222 11,6012 12,7129 1,00
60  2,1115 1,20728 ,15586 1,7996 2,4234 1,00
43  1,4149 83172 ,12684 1,1589 1,6708 ,67
17  1,2176  ,72454 17573  ,8451 11,5902 ,67
60 1,3590 ,80177 ,10351 11,1519 1,5661 ,67
43  2,3330 1,18427 ,18060 1,9686 2,6975 1,00
17  2,5676 1,28404 ,31143 1,9075 3,2278 1,00
60  2,3995 1,20701 ,15582 2,0877 2,7113 1,00

Como se observa en la Tabla 115, tampoco se aprecian diferencias significativas entre

cumplidores y no cumplidores, en el grupo ESQ, en cuanto a la valoracion externa de

su Calidad de Vida. Se tiende a valorar mejor Calidad de Vida a los cumplidores,

excepto para el factor III (funciones intrapsiquicas).
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Tabla 115. Comparacion de la Calidad de Vida evaluada de forma externa

mediante el cuestionario QLS de Heinrichs de los participantes cumplidores y

no cumplidores, en el grupo ESQ

QLS

QLS
Puntuacion
total (items
1-21)

Suma factor
1. dividido
por el
numero de
items del
factor

Suma factor
II. dividido
por el
numero de
items del
factor

Suma factor
III. dividido
por el
numero de
items del
factor

Suma factor
1V. dividido
por el
numero de
items del
factor
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Cumplidor

Si

Total
Si

No

Total

Si

No

Total

Si

No

Total
Si

No

Total

43

17
60

43

17

60

43

17

60

43

17
60

43

17
60

Media

54,88

53,41
54,47

2,3459

2,0809

2,2708

1,9244

1,8676

1,9083

3,0299

3,1429
3,0619

3,5000

3,1471
3,4000

Intervalo de
Desv. Error confianza para la
Tip. tipico media al 95%

Limite Limite
inferior  superior

18,156 2,769 49,30 60,47

24,698 5,990 40,71 66,11
20,013 2,584 49,30 59,64

1,02638 ,15652 2,0301 2,6618

1,27318 ,30879 1,4263 2,7355

1,09727 ,14166 1,9874 2,5543

1,00377 ,15307 1,6155 2,2333

1,25970  ,30552  1,2200  2,5153

1,07156 ,13834 1,6315 2,1851

1,24601 ,19001 2,6464 3,4134

1,43036  ,34691  2,4074  3,8783
1,28944  ,16647  2,7288  3,3950

1,81921 127743 2,9401 4,0599

1,27187  ,30847  2,4931  3,8010
1,67939  ,21681  2,9662  3,8338
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Mini  Maxi
mo mo
19 95
18 115
18 115
,38 5,00
,13 5,63
,13 5,63
,00 3,75
,00 4,50
,00 4,50
,29 6,57
,86 6,00
,29 6,57
1,00 13,00
1,00 5,50
1,00 13,00
15/09/2009

Sig.

,800

,404

,855

,763

,468
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Suma total Si
dividido por
el nimero de 43 2,6135 ,86456 ,13184 2,3474 2,8796 ,90 4,52 ,800
items del
factor
No 17 2,5434 1,17611 ,28525 1,9387 3,1481 ,86 5,48
Total 60 2,5937 ,95300 ,12303 2,3475 2,8398 ,86 5,48

Por lo que se refiere al nivel de Insight, como se observa en la Tabla 116, el nivel de
Insight no influye en la evaluacion como cumplidor segin el test de Morisky -Green.
Esta Tabla incluye toda la muestra: 31 con bajo Insight (solo uno de ellos del grupo

EII) y 59 clasificados en alto Insight (todos ellos del grupo EII).

Tabla 116. Relacion entre el nivel de Insight segun la escala SUMD y
clasificacion del cumplimiento segun el test de Morisky —Green, tanto en el

grupo ESQ como en el grupo EII

Cumplidor Total
Si No Si
;:rllzisgii;iiacién alto a1 18 59
bajo 21 10 31
Total 62 28 90

Pruebas de chi-cuadrado; Sig. exacta (bilateral): 1,000

Mas concretamente, dentro del grupo ESQ, se reparten de forma igualmente
equilibrada los cumplidores y los no cumplidores en los grupos con alto y bajo Insight,

como se aprecia en la Tabla 116.

Tabla 117. Relacion entre el nivel de Insight segun la escala SUMD y
clasificacion del cumplimiento segun el test de Morisky —Green, en el grupo

ESQ

Cumplidor Total
Si No Si
%Irllz;sgllfrlliacmn alto 23 7 30
bajo 20 10 30
Total 43 17 60

Pruebas de chi-cuadrado; Sig. exacta (bilateral): 0,567
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[
=
=
=
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Parte 111. Discusion y

Conclusiones

I therefore reject the analogy of schizoaffective disorder as
being like diabetes. If I could choose a replacement analogy,
I would say schizoaffective disorder is like a whirlwind: it
comes out of nowhere, strips you naked and sucks you dry,
and swiftly vanishes, leaving you empty and shaken but
alive, wondering if it really did happen and whether, and

how soon, it will come back again (Anonymous, 2007)
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CAPITULO 5. DISCUSION

5.1. La poblacion

El paciente ambulatorio, especialmente el paciente en remisién y clinicamente
capacitado para llevar una vida normal, es el que se puede encontrar con dificultades
en su vida diaria y problemas para cumplir sus expectativas de Calidad de Vida. Por
eso es interesante realizar estudios en estos pacientes, mas pragmaticos y con
resultados mas generalizables. Hay que anadir que la situacién de estabilidad clinica
favorece, precisamente, la oportunidad para la evaluacion de su Calidad de Vida
mientras que en un paciente agudo, es una labor dificil. En estos casos, los resultados
pueden estar distorsionados por la patologia y por la propia situacion de
hospitalizacion. Sin embargo, debido a la mayor accesibilidad, es facil encontrar

estudios en pacientes hospitalizados.

Los pacientes participantes en este estudio eran ambulatorios cumplian los requisitos
de cronicidad y remision, por lo que pueden ser un buen reflejo de la situacidon de la
Calidad de Vida en estas poblaciones de enfermos cronicos ambulatorios, tanto

mentales como fisicos.

En nuestra muestra, en el grupo EII hay mas mujeres que hombres. Esta diferencia
puede ser debida simplemente a la seleccion natural ya que no se balancearon
intencionadamente los grupos, y al tamafio de la muestra. Sabemos que la frecuencia
de EII en hombres se mantiene estable a lo largo de la vida adulta, pero en mujeres
aparece con mas frecuencia en la juventud hasta 35 afios, después se reduce la
frecuencia y vuelve a tener otro pico alrededor de los 45-65 afios (Shivananda, 1996).

Este patron puede haberse reflejado en la muestra del estudio.

La proporcion se invierte en el grupo ESQ con el doble de hombres que de mujeres, lo
cual se puede explicar por el inicio mas tardio de la enfermedad en éstas (Jiménez
2006, Cafiamares 2007). Las caracteristicas demograficas del grupo ESQ concuerdan
con otros estudios en nuestro medio (Estudio ACE, 2005; Ruiz, 2008): mayoria de

hombres, solteros, sin ocupacion laboral y que dependen de familiares o instituciones.

Concretamente, en el grupo con ESQ encontramos que solo la mitad de los enfermos

consigue finalizar unos estudios medios o superiores, en su mayoria esta soltero y solo
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una minoria tiene un trabajo remunerado. Esto es un reflejo de la mayor afectacion en
las areas social, académica y laboral de la vida como consecuencia de una enfermedad
mental crénica y grave como es la Esquizofrenia. El resultado en el momento de la
evaluacion es que los 60 participantes del grupo ESQ tienen un funcionamiento social y
laboral bajo: dificultades para encontrar trabajo u ocupaciéon y problemas familiares y

relacionales.

La muestra del grupo ESQ es mayor en cuanto a edad que la del grupo EII. No
obstante, la edad de inicio de la enfermedad en ambos grupos de enfermos es

comparable.

A pesar de ser mas jovenes, la mayoria de los sujetos con EII estaban casados, con
estudios superiores o medios y con trabajo remunerado. Esto es esperable debido a
gue aunque la EIl es una condicion muy incapacitante cuando esta activa, en los
periodos de remision los pacientes pueden llevar una vida con pocas limitaciones. Aun
asi, los estudios de Calidad de Vida en poblacion en remision revelan una percepcion de

Calidad de Vida inferior a la poblacién sana (Casellas, 2001; Casellas, 2003).

La edad de inicio de la EII en la muestra del estudio es temprana y en el momento del
estudio tenian una enfermedad de larga evolucidon. Son por lo tanto pacientes croénicos,
habituados a su enfermedad y su tratamiento. Ademas, en su mayoria son pacientes

con alguna comorbilidad.

También los participantes con ESQ estaban estabilizados y en remision, aunque en este
caso no consiguen la reintegracion total en cuanto a trabajo, estudios y relaciones,
como ya se ha descrito clasicamente en esta poblacion (Davies, 1975). En concreto,
recientemente el estudio espafiol ACE (2005) informa que un tercio de estos enfermos

no consiguen recuperar el nivel de funcionamiento premdérbido.
En resumen, ambos grupos eran comparables en cuanto a afos de evolucidon de la

enfermedad y edad de inicio de la enfermedad, habia mas hombres en el grupo ESQ y

se puede decir que el grupo EII tenia una mejor adaptacion.

5.2. Aspectos clinicos en ambos grupos

El grupo ESQ ofrecia una impresion clinica de mas gravedad que el grupo EII, aunque

dentro del margen del criterio de inclusién. Esta evaluacion no deja de ser una
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impresion subjetiva del clinico investigador, basada en el aspecto de enfermo del
paciente y la valoracion durante la entrevista. Desafortunadamente, debido a los
efectos secundarios de la medicacién y el deterioro asociado a la enfermedad, los
enfermos de ESQ realmente parecen enfermos, mientras que un enfermo de EII
asintomatico, sin deterioros articulares ni signos de complicaciones graves (cutaneas,
oculares, del crecimiento) como era el caso de los participantes en este estudio, no

tiene porque tener aspecto enfermo.

Por otro lado, el grupo EII presentaba mas comorbilidades que el grupo ESQ.
Tratandose de grupos de edad similar, puede atribuirse esta menor comorbilidad fisica
en la esquizofrenia bien a un infradiagndstico (se cuidan menos o tienen mas
dificultades para comunicarse) o bien a diferencias por sexo (mas hombres en el grupo

ESQ como ya se ha comentado) que puedan afectar al patron de comorbilidades.

Segun Kastchnig (1997) y Ristner (2003) la sintomatologia compromete la Calidad de
Vida de los pacientes con Esquizofrenia. La muestra del estudio estaba estabilizada y
en remision. Con ello se evita que los resultados se vean afectados por la patologia
activa en el momento de la evaluacidon, pero también implica que cualquier
generalizacion sobre Calidad de Vida a partir de este estudio, se restringiria a este tipo

de pacientes.

También los participantes de EII estaban estabilizados. En los diferentes parametros
observados, el subgrupo de pacientes con Enfermedad de Crohn tiende a presentar
peores condiciones que los pacientes con Colitis Ulcerosa (inicio mas precoz,
puntuacion ligeramente mas baja en funcionamiento sociolaboral y en Calidad de Vida)
pero esto se puede deber al pequefio tamafio de los subgrupos (9 casos de Enfermedad
de Crohn y 21 de Colitis Ulcerosa) ya que no se han descrito diferencias en estos
aspectos entre ambos tipos de EII (Casellas, 2005). Lo que hay que destacar es que
todos estaban en fase de remision lo que facilita la evaluacién de su Calidad de Vida

independiente de la sintomatologia.

Asi, todos los pacientes de este estudio, estaban en remisién clinica de su enfermedad,

pero el grupo ESQ presentaba un aspecto externo ligeramente mas enfermo.
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5.3. La Calidad de Vida objetiva y subjetiva en la Esquizofrenia

El objetivo general de esta investigacién era comparar la percepcion de la Calidad de
Vida de los pacientes con Esquizofrenia con la de pacientes con una enfermedad fisica
crénica (EII). Los pacientes con enfermedad fisica tienen el Insight conservado, lo que
permite valorar el peso especifico del Insight en la percepcién de la Calidad de Vida de

los enfermos con Esquizofrenia.

Nuestra hipdtesis de trabajo era que, en igualdad de gravedad segun una puntuacion
objetiva en funcionamiento global, la valoracion subjetiva de la Calidad de Vida variara,
percibiéndose peor en el grupo no psiquiatrico. Los resultados de la investigacion
apuntan en esta direccion: Los pacientes con ESQ tienen peor funcionamiento
sociolaboral que el grupo EII, no obstante la valoracion subjetiva de su Calidad de Vida

es mas alta que en el grupo EII.

La Calidad de Vida subjetiva en el grupo EII estd por debajo de los valores de
referencia de poblacion general, como era de esperar para un grupo de enfermos
cronicos. Los valores medios del grupo pueden estar influenciados por el mayor nimero
de mujeres, que tienden a valorar de forma mas negativa que los hombres su Calidad
de Vida (Alonso, 1998). En general, las areas mas afectadas son las de vitalidad y
percepcion general de la salud. El rol fisico en los hombres no se ve afectado por la
enfermedad. En cuanto a los resultados de Calidad de Vida utilizando un cuestionario
especifico, que tiene en cuenta la afectacion de los problemas intestinales, se puede
decir presentan una Calidad de Vida media, especialmente en las areas mas
especificamente afectadas por la EII de las que se ocupa el cuestionario (frecuencia

intestinal, fatiga, gases, interferencia problemas intestinales en la vida diaria).

Los resultados en Calidad de Vida subjetiva para el grupo ESQ son mas bajos que los
valores de referencia como era también de esperar, y comparables en ambos sexos, a
diferencia de lo que han encontrado algunos autores (Roder-Wanner, 1998) pero en
linea con la conclusién general de la mayoria de estudios de que las variables

sociodemograficas no afectan a la Calidad de Vida (Tourifio, 2001).
Si miramos estos resultados con mas detalle, las escalas con mejores resultados dentro

del grupo ESQ son: Funcidn fisica, Limitaciones de rol por problemas fisicos y Dolor. Es

decir, las areas que se podrian considerar mas independientes del area psicopatoldgica.
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No obstante, la funcién fisica es significtivamente peor en el grupo ESQ cuando se
compara con el grupo EII, lo que puede estar relacionado con que el grupo en general

peresenta una peor impresién clinica global.

Al tratarse de enfermos crénicos, de larga duracidn, se espera que estén adaptados a
su diagndstico y hayan adaptado sus expectativas de Calidad de Vida al mismo.
Ademas, estando estabilizados, no habria gran influencia de sintomas negativos o
depresidn en estos resultados a diferencia de lo encontrado en otros estudios (Sands
1999, en Tourifio 2001).

En el cuestionario subjetivo especifico para Esquizofrenia se encuentra una Calidad de
Vida media-buena. Sin embargo, en el cuestionario de Calidad de Vida objetiva,
valorado por el investigador se informa de una Calidad de Vida media-baja. Es decir, de

forma externa se valora mayor afectacién psicosocial.

Los mejores resultados en el cuestionario subjetivo especifico de Esquizofrenia se
obtienen en Armonia y Hostilidad contenida. Es decir, estarian satisfechos con sus
relaciones sociales y de amistad, su capacidad de control del tiempo y mostrarian un

buen control de impulsos.

Cuando comparamos las respuestas subjetivas a los cuestionarios genéricos con los
especificos de cada patologia, encontramos una amplia correlacién en el grupo ESQ
para todas las escalas (funcidn fisica, social, mental, dolor, vitalidad, satisfaccion,
armonia, control, etc), mientras que en el grupo EII el cuestionario especifico
correlaciona con el genérico solo en los aspectos de dolor, vitalidad, funcidn fisica. Esto
se explica por ser un instrumento mas enfocado a las limitaciones fisicas (por
problemas intestinales) que a los aspectos sociales o emocionales. De ahi importancia
de utilizar de forma conjunta cuestionarios especificos y genéricos, para abordar todo el
complejo de la Calidad de Vida (Bobes, 1996b).

Los mejores resultados por lo que se refiere a la valoracidon objetiva de la Calidad de
Vida, se obtienen en las funciones intrapsiquicas (cognicién, conacion y afectividad) y el
uso de objetos y actividades comunes segun lo esperable por el entorno econdémico y

social.

El grupo ESQ puntla peor en salud mental y percepcion general de la salud. La falta de
control, los problemas de expresion cognitiva y la autoestima serian las areas mas

afectadas segun el cuestionario subjetivo especifico de Esquizofrenia. Y segun el
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resultado en Calidad de Vida objetiva, evaluada por el investigador, el rol instrumental
(trabajo, estudio, funcionamiento) seria el drea mas comprometida, como vya
destacaron Bobes (1995) y Lehman (1995).

En nuestra opinién, las diferencias encontradas entre las puntuaciones objetiva y
subjetiva se debe a que realmente se estan midiendo fendmenos diferentes. Mediante
la evaluacidon del paciente, medimos la Calidad de Vida subjetiva (sensacion de
bienestar). Mediante la evaluacién del investigador obtenemos la valoraciéon externa u
objetiva de aspectos mas concretos y objetivables de la Calidad de Vida (estatus

funcional, acceso a recursos y oportunidades).

También en nuestra opinién, se deberian utilizar instrumentos que puedan diferenciar
ambas dimensiones. Seria incluso necesario llegar a un acuerdo sobre una diferente
nomenclatura (Cummings, 2000) para no mezclar conceptos y poder valorar

adecuadamente los resultados de los estudios realizados.

La conclusion general que se extrae de resultados de esta investigacion en cuanto a la
Calidad de Vida en esta enfermedad, es que el grupo de enfermos ESQ esta satisfecho
con su situacioén fisica, tienen una congruencia personal y un buen autocontrol, y esto
coincidiria con la valoracidn externa que ademas valora positivamente su ocupacion y
manejabilidad. Por el contrario, el grupo no esta satisfecho con su nivel de control de
las variables de su vida, ni con sus dificultades cognitivas y ademas se autovaloran

negativamente.

Por otro lado también el investigador valora que el funcionamiento social y laboral no
es suficiente, lo cual estaria en la base de la relacién encontrada entre la escala de
Calidad de Vida objetiva, evaluada por el investigador, y la medida del funcionamiento

sociolaboral.

Aparte, el dolor y la funcidn social como componentes de la Calidad de Vida estarian
relacionados con el mejor funcionamiento social y laboral. La relacion entre el
funcionamiento social y laboral y la funcién social tiene sentido ya que pueden estar
evaluando, en el fondo, el mismo constructo. Sin embargo, una explicaciéon para la
correlacién entre el funcionamiento sociolaboral y el dolor grupo ESQ, podria ser que
los participantes con una vida mas activa tienen una mayor conciencia del dolor o
pueden ver su vida diaria mas afectada o limitada por el dolor ya que estan

involucrados en mas actividades. En definitiva, la percepcidn subjetiva de
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funcionamiento social y limitaciones a causa de dolor fisico coincide con la valoraciéon

externa del nivel de funcionamiento.

En cambio, en el grupo EII la funcidén social y la ausencia de problemas emocionales se
relacionarian con un mejor nivel de funcionamiento. Es decir, coincide la evaluacion

externa con la autoevaluaciéon en relacion a los aspectos sociales y emocionales.

Cuando comparamos la Calidad de Vida en ambos grupos, encontramos que los
pacientes con ESQ no valoran su Calidad de Vida de forma significativamente peor que
los pacientes con EII, aunque ciertamente hay una tendencia general a una Calidad de
Vida mas baja y algunas diferencias concretas en cuanto a la funcion fisica y social,

salud mental y componente mental de la percepcion de la Calidad de Vida.

En ambos grupos se encuentran correlaciones importantes entre las diferentes
respuestas subjetivas sobre Calidad de Vida recogidas en el estudio tanto mediante
cuestionarios genéricos como especificos de cada patologia, lo que da consistencia a las

conclusiones que se puedan derivar de este estudio.

En resumen, en nuestra investigacion hemos hallado que tanto los pacientes con EII
como con ESQ informan de una Calidad de Vida algo disminuida. En el grupo ESQ, los
aspectos de salud mental y funcién social serian los mas deteriorados. La valoracién
externa de la Calidad de Vida del grupo ESQ es mas negativa que la valoracidn propia.
El funcionamiento sociolaboral es ampliamente mejor en el grupo EII que en el grupo
ESQ. Sin embargo, esta diferencia no se refleja en la valoracion subjetiva de la Calidad
de Vida, en la que no hay diferencias relevantes, excepto en las escalas mas

relacionadas con el problema mental.

5.4. El Insight en la Esquizofrenia

Respecto a los objetivos secundarios, el primero era comparar la percepcidon de la
Calidad de Vida de los pacientes con Esquizofrenia con la de pacientes con enfermedad

fisica cronica (EII) a fin de ponderar el efecto del Insight.
El hallazgo mas importante en este sentido es que el Insight tiene un papel significativo

en la evaluacion objetiva de la Calidad de Vida: a los pacientes ESQ con mejor Insight

se les valora una mejor Calidad de Vida de forma externa.
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En linea con el trabajo de Doyle (1999) y Atkinson (1997), en nuestro estudio
encontramos que: los pacientes con menor Insight presentan peor funcionamiento y
peor Calidad de Vida subjetiva, pero la diferencia entre la evaluacidon subjetiva y
objetiva es mayor en este grupo que en el grupo con mayor Insight, dentro del grupo
con Esquizofrenia, en el sentido de que las evaluaciones subjetivas tienden a ser mas
altas, es decir, indicar mejor Calidad de Vida y cuando se comparan con enfermos
fisicos, estos tienen mejor Calidad de Vida objetiva y subjetiva y concuerdan las

evaluaciones objetivas y subjetivas, tendiendo estas a ser mas bajas.

Los pacientes con ESQ con mayor Insight tienden a valorar mejor su Calidad de Vida de
forma subjetiva, tanto en cuestionario genérico como especifico de la patologia v,
dentro de estos, en todas las escalas, sin embargo esa tendencia no llega a ser

estadisticamente significativa mas que para unas pocas escalas.

De la misma forma, se muestran mas cercanas las puntuaciones de los participantes
con mayor Insight y las evaluaciones externas como la Calidad de Vida objetiva,
evaluada por el investigador, aunque solo algunas escalas como percepcion de la salud
fisica y de la salud general, obtengan correlaciones importantes con dicha evaluacién

externa.

Lo que ha quedado bien establecido es que en los enfermos con ESQ, la evaluacion
sobre su nivel funcional tiene algo que ver con su nivel de Insight: a mayor Insight,
mejor funcionamiento. Esto puede ser debido a que realmente los pacientes con mayor
Insight estdn en condiciones de acceder a una situacién social y laboral mds favorable
(se preocupan mas, se cuidan mas, se relacionan mejor, buscan ocupar su tiempo en
actividades gratificantes y/o productivas). Es decir, se preocupan de mejorar aquellas
areas de su vida que evaluamos mediante una escala de funcionamiento sociolaboral.
Sin embargo, no se puede descartar que esta evaluacion esté influida por la imagen de
competencia (autocuidado, adaptacion, satisfaccion) que puede transmitir un paciente
con mayor Insight. La puntuacién se basa en la percepcion subjetiva del clinico
evaluador, basada en la informacidon que aporta el paciente con su discurso, su

conducta durante la entrevista, sobre su funcionamiento en las citadas areas.

Otro de los hallazgos de esta investigacion es la distancia entre la evaluacion externa y
la subjetiva en funcion del Insight: a menor Insight mayor distancia. Este dato ya se
apuntaba en el estudio piloto previo (Goémez, 2006) y en esta muestra se ha podido
confirmar con una correlacion clara y significativa: estdan mas proximas las valoraciones

externas y subjetivas en los pacientes EII con Insight que en los pacientes ESQ con
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Insight alto, las cuales a su vez se parecen mas que las de los pacientes ESQ con

Insight bajo.

Diferentes autores han encontrado una pobre concordancia en los enfermos
esquizofrénicos entre las medidas externas y las subjetivas  (Kastching 1999,
Dickerson 1998, Franz 2006), pero no se tenia en cuenta la variable Insight, por lo que
se hace dificil hacer comparaciones entre estos estudios y el nuestro, en que hemos

hallado que a mayor Insight, mayor concordancia.

Otro objetivo de esta investigacion era estudiar y describir el Insight en una poblacion

de pacientes con Esquizofrenia.

En el grupo ESQ algo mas de la mitad de los sujetos tenian conciencia de enfermedad y
este dato estd avalado por los resultados en dos escalas independientes. Analizando
estos resultados, encontramos que aunque la mayoria (60%) de participantes tenia
conciencia de padecer un trastorno, no siempre implica ser consciente de los efectos de
la medicacion (el porcentaje baja a 51,7%) o de las consecuencias de su trastorno
(solo un 45%). Hemos hallado ademas, que tener menos Insight esta relacionado con
una mayor sintomatologia negativa lo que estd en consonancia con estudios previos
que relacionan la falta de Insight con sintomas negativos, depresién y deterioro
cognitivo (Francis 2001, Williams 2002, Drake 2004, Cuesta 2006) aunque por otro
lado también se ha relacionado un bajo Insight con sintomatologia positiva (Amador,
2003). La cuestion es que se ha descrito que a peor sintomatologia, sea positiva o

negativa, mas bajo es el Insight.

Cabe comentar que los participantes de este estudio estaban en una situacion de
remision clinica de su Esquizofrenia y la sintomatologia negativa y residual recogida

mediante la PANSS no era importante.

Por otro lado, la gran mayoria de participantes del grupo EII mostraban conciencia
plena de su enfermedad, de los efectos de su tratamiento y de las consecuencias
sociales de su trastorno. Este es un resultado esperable en esta poblacién y basico para

los objetivos del estudio.

Evaluar el papel del Insight en la valoracién de la propia Calidad de Vida también era

un objetivo importante para este trabajo.

El Insight tiene un papel importante en la evaluacién del funcionamiento general y de la

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 190/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Calidad de Vida objetiva. Los pacientes con mayor Insight funcionan mejor y tienen
mejor Calidad de Vida objetiva. Por lo tanto, la evaluacién objetiva se basaria en el
funcionamiento, la participacion en actividades, comprension y aceptacién de su

enfermedad y expectativas realistas.

Por otro lado, desde el punto de vista subjetivo, los participantes con mayor Insight
también valoran mejor su Calidad de Vida. En efecto, la falta de Insight puede provocar
inadaptacién, incomprension e insatisfaccion con su situacion y oportunidades, lo que
se veria reflejado en las respuestas a los cuestionarios. Siguiendo a Ruggeri (2001) se
debe evaluar el punto de vista del paciente, aunque encontremos que no siempre
concuerda con la evaluacién objetiva, ya que como hemos comentado medimos cosas

diferentes.

Los pacientes con EII del estudio, con Insight pleno en su mayoria, tienen en general
una mejor Calidad de Vida subjetiva que los pacientes con ESQ. Sin embargo, la
diferencia es mayor cuando nos referimos a la evaluacion externa. Es decir, los
pacientes con EII consiguen una mejor valoracidon objetiva, que como concluye
Cummings (2000) no deja de ser también una valoracion subjetiva, ya que se ha
extraido de la impresidon en el investigador. En este sentido, no podemos descartar la
influencia sobre el evaluador de las actitudes y tdpicos individuales y sociales de la
enfermedad mental, su gravedad, su aparatosidad, sus consecuencias, su estigma,
favoreciendo puntuaciones mas negativas en la evaluacidén externa. El estigma, como
actitud negativa hacia las personas con enfermedad mental, esta presente en el
entorno publico, social y familiar y también en los profesionales que de una u otra
manera se relacionan con el enfermo. Todavia no hay actuaciones especificas para
luchar contra el estigma desde las instituciones (FEAFES, 2007) ni tampoco forma de

cuantificarlo.

El clinico y el paciente pueden tener diferentes expectativas que influencien sus
respectivas valoraciones de la Calidad de Vida. De hecho el paciente con Esquizofrenia
puede llegar a tener cero expectativas: desesperanza, abulia, apatia, que pueden
encontrarse mezcladas con la sintomatologia negativa y la depresiva. Segun Aki (2008)
y Cummings (2000), la sintomatologia depresiva solo afectaria a las medidas subjetivas
de Calidad de Vida y no a las objetivas. En cualquier caso, la muestra participante no
tenia sintomatologia depresiva y estaba estabilizada en cuanto a la sintomatologia
negativa, por lo que las valoraciones sobre su Calidad de Vida no se verian afectadas

por éstas.
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A diferencia de estudios previos (como Fuller 2002, Meltzer 2001, Drake 2004, Skantze
1992), los resultados de la presente investigacién avalan la idea de que la mejora del
Insight no implica directamente sintomatologia depresiva, sino que tiene connotaciones
positivas para el paciente (mejor Calidad de Vida), por lo que vale la pena prestarle
atencidn en los programas de intervencién para estos enfermos. En concreto y a
diferencia de los hallazgos de Amador (1998), los participantes del estudio con mayor
Insight tienen mejor Calidad de Vida subjetiva y también mejor funcionamiento social
gue los de menor Insight. También a diferencia de Witty (2004), un menor Insight
afecta a la diferencia entre las evaluaciones subjetivas y objetivas que se hace mas

amplia y evidente.

En resumen, se puede concluir que los participantes con mayor Insight dentro del
grupo ESQ aprecian mas positivamente su Calidad de Vida que el grupo con menor
Insight. Ademas, al grupo ESQ con mejor Insight también se le valora mejor desde el
punto de vista objetivo. El grupo ESQ presenta en su mayoria alguna conciencia de
enfermedad, lo que se puede relacionar con la situacién de estabilidad clinica. El grupo
EII, con un buen nivel a nivel objetivo, no valora su Calidad de Vida de forma diferente

significativamente al grupo ESQ, tenga éste alto o bajo Insight.

Las demandas sociales de los enfermos mentales y de los enfermos médicos son
diferentes y no se puede dejar de tener en cuenta la opinién del paciente sobre su vida
(Lehman, 1996). La satisfaccion de las demandas sociales es parte importante en la
evaluacion de la Calidad de Vida, por eso es importante utilizar cuestionarios

especificos para cada patologia.

Las expectativas de los pacientes se han de tener en cuenta (Narvaez 2008, Cohen
2003, Karow 2002, Liraud 2004, Fitsimmons 1999, Wilson 2000), por lo que se
recomienda la evaluacién de la Calidad de Vida en la evaluacién clinica diaria, no solo

en el contexto de investigacion.

Aunqgue se utilice en investigacion, la medida de la Calidad de Vida sigue sin ser una
evaluacion corriente en la practica clinica de los servicios de salud mental (Sartorious
1999, en Tourifio 2001). Los motivos son diversos: la medida puede quedar
enmascarada por la psicopatologia y los efectos secundarios de la medicacién, o por el
estigma que acompana la vida de estos pacientes. Ademas, las diferencias culturales y
las dificultades cognitivas de algunos pacientes pueden dificultar su aplicacion. En la
practica, la falta de tiempo para la correcta atencidon del paciente es determinante: en

este estudio hemos visto que se puede tardar hasta una hora y media para la
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aplicacion de un par de cuestionarios, a menudo acompafado por el profesional debido
a que los problemas cognitivos y/o los efectos de la medicacién dificultan a la persona
con Esquizofrenia la lectura agil y la comprensién de los enunciados. Sin embargo, si se
esta utilizando la Calidad de Vida en el marco de investigacion como medida de

resultados de los tratamientos, también deberia incorporarse a la evaluacién rutinaria.

Kastchnig (1998, en Tourifio 2001) menciona tres falacias en la evaluaciéon de la
Calidad de Vida en la Esquizofrenia: la presencia de depresidn, el deterioro coginitvo y
la distorsion de la realidad. La utilizacion de medidas subjetivas presenta dificultades
en esta poblacion, aun asi es un deber tanto en el ambito sanitario como politico
realizar esta evaluacion para disefar las medidas y recursos sanitarios que se destinan

a ellos y después evaluar su impacto.

La mayoria de cuestionarios de Calidad de Vida relacionada con la salud son lo
suficientemente conocidos como para utilizarlos en la practica diaria, para tener un
mejor conocimiento de los pacientes (Casellas, 2001). Cuando nos aproximamos a la
poblacidon psiquiatrica y en especial con Esquizofrenia donde el Insight puede estar
alterado, los resultados de Calidad de Vida necesitan especial interpretacion. Ademas,
segln Roseman (2008), no solo los sintomas negativos, sino cuando estos sintomas se
acompafian de falta de Insight, los resultados en Calidad de Vida se ven afectados. Por
ello, la medida estandarizada del Insight también deberia incorporarse también en la

practica diaria.

Se deberia promocionar esta evaluacion sistematica del Insight, para poder ponderar
los resultados obtenidos en los cuestionarios de Calidad de Vida tanto en la evaluacion
clinica diaria como en la investigacién (Pinikana 2002, Ristner 2003). Como se ha
demostrado en este estudio, el nivel Insight de estos enfermos puede afectar de forma
diferente a las medidas objetivas y subjetivas de Calidad de Vida (Lehman 2003). En el
presente estudio y a diferencia del de Bengstsson-Tops (2005) la baja concordancia
entre las valoraciones objetivas y subjetivas no se puede atribuir a la psicopatologia ya

gue los pacientes estaban en remisién, y si a la variable Insight.

Por otro lado, no se puede descartar la influencia de otros aspectos mas dificiles de
controlar como el efecto del estigma de la enfermedad mental sobre el evaluador
externo, o no evaluados en este estudio, como los efectos adversos de la medicacion.
De todas formas, como coinciden Sanz (1998) y Markova (2003), el Insight no es una
variable aislada sino en interaccion (con psicopatologia, principalmente, y en general

con lo que estemos evaluando). En este sentido la escala utilizada para la evaluacion
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del Insight abarca la conciencia de diferente sintomatologia y su atribucién a la

enfermedad, de las consecuencias de la enfermedad, y de la necesidad de tratamiento.

Por otro lado, y en conexién con la teoria de la adaptaciéon (Atkinson 1997, Franz 2000)
aunque los pacientes con Esquizofrenia puedan llegar a limitar sus expectativas y
percibir sus condiciones de vida como menos adversas, esto no esta tan claro en los
pacientes con mayor Insight, ya que sus autoevaluaciones concuerdan mas con las

evaluaciones externas.

5.5. El funcionamiento global en la Esquizofrenia

En relacidén al funcionamiento, otro objetivo este trabajo era comparar la Calidad de

Vida subjetiva en ambos grupos con medidas objetivas de funcionamiento general.

Los participantes del grupo EII tienen un alto funcionamiento sociolaboral, lo que
concuerda con las condiciones ya mencionadas de trabajo activo, formacion académica,
ademas de las relaciones sociales y afectivas mencionadas durante la entrevista y que

resultan claramente mas favorables que para el grupo ESQ.

En el presente estudio los pacientes con Esquizofrenia tienen peor funcionamiento
sociolaboral, en comparacion con el grupo de pacientes fisicos. Es decir, segun el
evaluador los pacientes con Esquizofrenia tienen problemas en sus relaciones sociales,
peor ocupacién o limitadas actividades y relaciones en comparacion con los enfermos
no mentales. Sin embargo, las medidas subjetivas segun los cuestionarios de Calidad
de Vida no han sido tan diferentes entre ambos grupos. Se constata asi, en este tipo de
enfermos, la diferencia entre las medidas objetivas de funcionamiento y las subjetivas,
pero ademas queda claro que la diferencia entre la Calidad de Vida objetiva y subjetiva

es mayor en los pacientes con Esquizofrenia que en los pacientes fisicos.

Es decir, los enfermos psiquiatricos se autoevallan de forma mas positiva de lo que se
les evalla de forma externa. Este es un hallazgo interesante y que esta en linea con las
expectativas de la investigacidn en base a estudios y revisiones previas (Lehman 1996,
Atkinson 1997, Franz 2000, Evans 2007).
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5.6. El Cumplimiento en la Esquizofrenia

Este trabajo también buscaba evaluar la relacién entre el Insight, las medidas de

cumplimiento del tratamiento y la Calidad de Vida.

En este sentido, los pacientes con mayor Insight se adheririan mejor al tratamiento y
participarian mas de los recursos y actividades que potenciarian su Calidad de Vida. En
la muestra estudiada, el Insight no parece tener influencia en el cumplimiento del

tratamiento y éste en la evaluacidn subjetiva de la Calidad de Vida.

Pese a ser conscientes de su enfermedad, nuestros resultados indican que, solo son
cumplidores con la medicaciéon poco mas de la mitad de los participantes con EII,
probablemente debido a una cierta relajacion al ser también conscientes del control

que pueden tener sobre la mejoria o el empeoramiento de sus sintomas.

En cambio, el grupo ESQ estudiado es mayoritariamente buen cumplidor a diferencia
de lo que se podria esperar por estudios previos (Gerlach 2003, Balous-Kleiman 2000,
Rodriguez 2004, Roca 2007). Ello se puede relacionar con la presencia de mayor
Insight en nuestra muestra, ya que los pacientes con mayor conciencia de enfermedad
también son conscientes de la necesidad de tratamiento, pero no se puede descartar
gue estos datos estén desvirtuados por el efecto de la deseabilidad en la respuesta a
los cuestionarios y no reflejen la realidad, aunque la entrevista no fuera realizada por
el personal que visita habitualmente al paciente. Asi, en nuestros resultados y, en
comparacién con el grupo EII, el grupo ESQ es mejor cumplidor aun teniendo en
cuenta que toman un numero mayor de farmacos para el tratamiento de su
enfermedad. Probablemente los pacientes con EII son menos cumplidores, porque aun
sabiendo que necesitan la medicacién, tienen mas autonomia. No les vigilan, solo
depende de ellos. En cambio, en la persona con Esquizofrenia hay un control familiar o

institucional en el cumplimento de la medicacion.

Parece que ser cumplidor o no puede tener algo que ver con la evaluacion de la Calidad
de Vida (en el grupo ESQ): los que valoran mejor sus problemas fisicos, su dolor, su
funcion social y mental, los problemas emocionales, su autoestima, su energia y su
autocontrol son también mas cumplidores. También de forma externa se tiende a

evaluar mas positivamente la Calidad de Vida de los pacientes cumplidores.
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A pesar de ello y, por contra de lo que se pudiera esperar en base a trabajos previos
(Roca, 2007), no se ha evidenciado mejor cumplimiento por parte de los pacientes con
mayor Insight, no pareciendo existir relacién entre estas variables. Ello es un resultado
aparentemente sorprendente de esta investigacidon pero que se puede explicar por las
caracteristicas de la muestra: mayoria provinientes de centro de dia donde el
cumplimiento es supervisado o del servicio de psiquiatria donde se administran las

formulaciones intramusculares depot.

5.7. Sobre el estudio

El conocimiento actual sobre el Insight en la enfermedad mental, tiene diferentes
implicaciones. Marca la necesidad de una atencién multidisciplinar al paciente que
incluya estrategias terapéuticas no solo destinadas a la disminucion de la
sintomatologia psicética, mas o menos bajo control con la medicacion, sino también a
mejorar el conocimiento de su enfermedad por parte del enfermo, a enriquecer el area
ocupacional y a mejorar un cumplimiento basado en la informacion, y el reconocimiento

de la necesidad de la medicacion para ganar autonomia.

Y, por descontado, incluye también el realizar mas estudios con medida estandarizada
del Insight para conocer mejor el papel que juega en las diferentes evaluaciones sobre
la Calidad de Vida que como concepto subjetivo, aunque comprendra parametros

objetivos.

5.8. Limitaciones

Las principales limitaciones de un estudio como el presente son la dificultad en la
comparabilidad de los grupos en cuanto a variables personales, psicobiosociales,
dificultad en la explotacion de los datos provenientes de diferentes escalas para la
comprobacién de las hipétesis (Ej. cuestionario especifico de Calidad de Vida para la
Esquizofrenia vs cuestionario especifico de Calidad de Vida para la enfermedad

inflamatoria intestinal).

Ademas, el tamafio de muestra es necesariamente reducido, aunque es habitual
encontrar trabajos publicados en este ambito con muestras incluso menores, debido a
las dificultades de acceso a pacientes con las caracteristicas pre-establecidas para el

estudio desde el ambito académico.
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La poblacion ESQ es muy homogénea en cuanto a variables clinicas, estan
estabilizados, no estdn deprimidos, etc y sociodemogréficas. Este hecho conlleva que

los resultados en Calidad de Vida, Insight o cumplimiento no sean muy Illamativos.

La mayoria de los pacientes ESQ del estudio tenian algun tipo de conciencia de su
trastorno, lo cual puede no ser representativo de este grupo de enfermos y limitaria la

generalizacién de los resultados.

También la poblacién EII del estudio es homogénea y practicamente asintomatica.
Probablemente debido al reducido tamafio de muestra no se ha llegado a incluir
pacientes suficientemente representativos del conjunto de enfermos crénicos de EII.
Sin embargo, ambos grupos han cumplido los criterios de inclusién y exclusién que se
consideraban adecuados para tener una muestra de enfermos crdénicos, sin
sintomatologia activa (digestiva o psicopatoldgica) que pudiera interferir los resultados
de Calidad de Vida, de manera que estos reflejen las dificultades que comporta la

enfermedad cronica en la vida diaria.

También la presencia de un Unico evaluador externo de la Calidad de Vida, el
funcionamiento sociolaboral, o el Insight, por motivos de medios, representa un riesgo

por la subjetividad aunque mimiza la variabilidad y se puede ver como una ventaja.
El hecho de utilizar un punto de corte en la escala SUMD no descrito por sus creadores

o utilizar una puntuacion global del SF-36 o en el QLS son hipersimplificaciones que

pueden restar potencia a los resultados, pero sirven para clarificar la exposicion.
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6. CONCLUSIONES

Cuando comparamos la Calidad de Vida subjetiva en ambos grupos, encontramos que
tiende a ser mejor en todos los parametros para el grupo EII pero esta diferencia no es
significativa. Es decir, no hay diferencias entre la Calidad de Vida subjetiva de los
participantes ESQ con los EII del presente estudio. Solo el funcionamiento fisico y

social, asi como los aspectos de salud mental son mas favorables en el grupo EII.

De la comparacién entre la Calidad de Vida objetiva y subjetiva en enfermos con
Esquizofrenia con la de enfermos fisicos podemos concluir, para la muestra de estudio,

que:

- Segun una medida objetiva de funcionamiento sociolaboral comun para ambos
grupos, las personas con Esquizofrenia estan en peores condiciones a nivel

académico, laboral, social o familiar que las del grupo con enfermedad fisica.

- A pesar de lo anterior, los enfermos con Esquizofrenia no se perciben a si mismo
con peor Calidad de Vida que los enfermos fisicos aunque se observa una

tendencia a percibir peor su Calidad de Vida que no resulta significativa.

- En consecuencia, la diferencia entre la Calidad de Vida objetiva y subjetiva es
mayor en los pacientes con Esquizofrenia que en los pacientes fisicos, siendo en

los primeros mejor la percepcién subjetiva que la objetiva.

Estas observaciones estarian en linea con la hipotesis del estudio en cuanto a que la
percepcion subjetiva de la Calidad de Vida en el grupo de pacientes con enfermedad
fisica seria inferior a los pacientes psiquiatricos aun en igualdad o incluso superioridad

en variables objetivas como el funcionamiento global.

Dentro del grupo de enfermos con Esquizofrenia y por lo que se refiere a la evaluacion

del Insight y la Calidad de Vida, las conclusiones serian:

- Los pacientes con mayor Insight muestran una mejor Calidad de Vida tanto a
nivel de evaluacién objetiva como en autoevaluaciéon o medida subjetiva aunque
la diferencia no es estadisticamente significativa. Por lo tanto, destacariamos la

tendencia.
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- El grupo con menor Insight muestra una mayor diferencia entre la valoracion
objetiva y la subjetiva. En el sentido de que la valoracion del clinico es mas baja

gue la valoracién propia del paciente.

- El grupo con mayor Insight presentan un mejor funcionamiento sociolaboral. Es
decir, los pacientes con mayor Insight tienen mas ventajas en cuantro a
encontrar ocupacion o actividades, menos problemas familiares o relacionales vy,

con todo ello, mas autonomia.

- A su vez, los pacientes con mejor funcionamiento social y laboral tienen una
mejor Calidad de Vida, tanto desde el punto de vista del propio paciente como

del clinico.

En resumen, el Insight podria favorecer una mejor la Calidad de Vida en los pacientes
con esquizofrenia sin implicar una mayor percepcion de limitaciones o el estado de
animo depresivo. Al contrario, impulsaria la participacion en actividades, mejor
comunicacién y el mejor autocuidado que se reflejan en un mejor funcionamiento

sociolaboral.

Por otro lado, los pacientes cumplidores muestran una mejor Calidad de Vida tanto
objetiva como subjetiva. Cabe decir, que la muestra del grupo ESQ era

mayoritariamente cumplidora.

De los resultados de este estudio podemos destacar dos vertientes del Insight en la

evaluacion de la Calidad de Vida:

- La presencia de Insight como reconocimiento de la enfermedad, su tratamiento
Yy Sus consecuencias ayuda a un mejor manejo de la misma y del entorno, lo

que se traduce en mejor Calidad de Vida y funcionamiento global.

- La ausencia de Insight no solo interfiere con lo anterior sino que ademas influye
en las respuestas a los cuestionarios de Calidad de Vida, en el sentido de que
favorece el aumento de diferencia entre las valoraciones subjetivas y las
externas, en el sentido de aumentar la percepcidn subjetiva de mejor Calidad de
Vida.
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La utilizacion de medidas de Insight es todavia escasa en investigacion en
Esquizofrenia. Las medidas de Calidad de Vida, aunque mas frecuentes, no constituyen
propiamente medidas de Insight, aunque estén relacionadas con ello ya que se basan
en la subjetividad. Por eso y a la vista de estos resultados, pensamos que las futuras
investigaciones sobre Calidad de Vida en esta area deberian acompafiarse de medidas
de Insight, ya que la combinacién de ambos datos parece que ofrece resultados
relevantes respecto a la autopercepcion que el enfermo tiene de su enfermedad y su

entorno, y al proceso como se lleva a cabo esta percepcion.

La evaluacidn conjunta de Calidad de Vida e Insight parece una buena combinacion en
los enfermos con Esquizofrenia, que ayudaria a una mejor interpretacién de los
resultados de los estudios, y con ello a acertar mas en acciones terapéuticas que se

deriven de éstos.

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 200/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Parte IV. Bibliografia y

AnNnexos

As we see it, the challenge is to describe and assess our
patient’s patterns of existence. A wide range of factors in the
social and material environment together with the subjective,

contribute to their overall QoL. We must assess this full
range of factors to have a comprehensive view of our
patients. Existence is more than symptoms and behaviout,
more than happiness; more than adjustment; role
performance, and social skills; more than admissions, relapses,
days in hospital, and burden on family. These are parts of
existence, but they ar not all (‘Malm et al, citado por

Angermeyer en Katsc/iing, 1997
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8. ANEXOS

8.1. Abreviaturas

BPRS Brief Psychiatric Rating Scale

CAI Clinical Activity Index

CCVEII Cuestionario de Calidad de Vida Enfermedad Inflamatoria
Intestinal

CDAI Crohn’s Disease Activity Index

Cal Clinical Global Impression

CRD Cuaderno de Recogida de Datos

Cu Colitis Ulcerosa

cv Calidad de Vida

CVRS Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Desv. Tip. Desviacion Tipica

DSM Diagndstico and Statistic Manual

EASL Evaluacion del la Actividad Sociolaboal

EC Enfermedad de Crohn

EII Enfermedad Inflamatoria Intestinal

ESQ Esquizofrenia

GAF Global Assessment of Functioning Scale

HLA Human Leucocitary Antigen

HTA Hipertension Arterial

IBD Inflammatory Bowel Disease

IBDQ Inflammatory Bowel Disease Questionnaire

ICG Indice Clinico Global

MCS_SP Mental Component Summary

MRC Medical Reseach Council

OMS Organizacién Mundial de la Salud

PANSS Positive and Negative Syntoms Scale

PCS_SP Physical Component Summary

QLS Quality of Life Scale

QOL Quality Of Life

SANS Scale Assessment Negative Syndrome

SAPS Scale Assessment Positive Syndrome

SCCAI Simple clinical colitis acivity index

SF36 Short Form 36 Items
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Sig. Significacion

SII Sindrome Intestino Irritable

SPSS Statistical Package for Social Sciences

SUMD Scale to Assess Unawareness of Mental Disorders
UACC Unidad de Atenciéon Crohn Colitis

WHO World Health Association
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8.2. Cuaderno de recogida de datos incluyendo instrumentos

utilizados

Se adjunta un cuaderno especifico para cada uno de los grupos (Esquizofrenia y
Enfermedad Inflamatoria Intestinal) que incluyen Ila correspondiente hoja de
informacién al paciente participante aprobada por el Comité Etico del Hospital de Sant
Pau.
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8.2.1. Cuaderno de recogida de datos — grupo Esquizofrenia

W* i [l cacide

-E:Lil

Cuaderno de Recogida de Datos

Para el Estudio:

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA: INSIGHT Y
CALIDAD DE VIDA EN LA ESQUIZOFRENIA
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Mapa del estudio

| Grupo de pacientes con esquizalrenia

1.- isita con el espedialista/psiguiatria
o Infoemacian y consentimienta
o Comprobacidn de criterios de inclusién y exclusidn

2.~ Visita con & psicSlogo
o Entrevista clinica, datos demograficos & historia dinica
= Ewaluacidn del funcionamianto global (EEASL)
= Ewvaluacidn del insight (SUMD)
o Evaluacidn ded cumplmients de la medicacion (Morisky-Grean)
= Ewaluacidn objetiva de |a calidad de vida (Heinrichs, QLS)

= B participante completa cuestionarics de Calidad de Vida (SF-35 y Sevilla)

ALTERMATIVAMENTE, TAMEIEN SE PODRAM REALIZAR TODOS LOS PROCEDIMIENTOS
EM UKA SOLA WISITA, EM L& CONRSULTA DEL ESPECIALISTA

(=]
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8.
L]

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPAMTE BN EL ESTUDIO:

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA: INSIGHT ¥
CALIDAD DE VIDA EN LA ESQOUIZOFRENIA

épreciadofa Srof5ra.:

Ud ha sido diagnostioadoa de Exguizofrenia. En estos momentos = snouentra sin
sintomas despess de sw Eltima crisis y estd siguiendo tratemi=nto ambulatorio. En
este momento se pusds hacer vna svaluacion de su mivel de bienestar y calidad
de vida.

El chjetive de esta imvestigacion =5 obtensr informaoidn sobre la calided de vida
de los pagientes con esquizofrenia, medida mediante cusstionarios estandar
empliamente validados. Extsten numerosos estudios sobre la oalidad de vida de
los paci=ntes con Esguizofreria, sin embaergo es dificil spcontrar estudios gue
evalden las dos aspectos de la calidad de vide: Objetivo [purtc de vista del
clinice o persona prixima] y Subjetivo [impresion de bisnestarfmalestar del
progio enferma]. Ademas, &3 necesaria la comparacion d= poblacion psiquiatrioa y
ro psiguiatrice para saber en gué medida la enfermedad mental medsatiza la
perce=poian de La calidad de vida =n comparagicn con la evaluagidn chjetiva de la
misma. & tal efegto, tembién participaran =n este =studio paci=nt=s oon
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Colit's Ulo=rosa y Enfermedad de Crohnj.
#de=mas, = be svalueara la conciencia de= enfermedod, para wer como afecta ser

mds o menas consoi=nbe de astar =nfermo a los resultados de los ousstionarics de
calidad d= vida.

Se wan 2 analizar los datos de aproximadaments 100 pacientes =n su conjunto, 70
peci=ntes oon Esguizofreria y 30 con Enfermedad Inflamatoria Intestinal

fAd=mas de r=li=nar los cusstionarios esténdar sobre Calidad de ¥ida, se recogerd
informaoicn minima schre su salud actual = histeria ohnica.

En toda maomento, =l personal que participa =n ssta investigagion mantendra la
confidencialided de los pacientes participante=s ¥ no s& recogenian datos scbre su

identidad, por lo que mo s2rd posible identificarle en un futuro.

Ud no va @ obtener ningin bepeficio directo de esta investigagidn pero el squipo
gue l= lleva podrd tener informacidn util sobre su calidad de vida.

En gensral y segin s= he visto en estudios similares anteripres, e obtendrd

informaoidn sobre la enfermedad que Ud padece que podrd ayudar en el future a
realizar un promostice mes ajustado y un tratamiento meas adeosuado.
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Loz resultedos de =sta investigacion se utilizaran para la realizagidn de wna Tesis
Dootoral en la Facultad de Psioologia de la Universidad de Barcelona. Este estudic
hia sido mprobadc por un Comite Etioo de Ineestigacion Clinica.

Este estudio no conllesa mirgldn tratami=nto =special mi diferente de lo que Ud
realiza nomrmalmente.

La drioa imcomedidad prevista &5 la dedioaoidn de su tiempo aowdir para aoudir a
la consulta ¥ rell=nar Loz guestionarios.

Su colzhoracion es completaments voluntaria y =s libre para degidir no participar
en este estudio si ningun tipo de perjuigio para Ud.

51 degide participer, |l= rogamos firme al pie de esta hioja, sEa las instrucoiches

que e den para rellenar los ouestionarias y no dude en realizar las preguntas gue
cansidere nesesarias.

Muchas graolas por su tiempa.

Su colaboractdn =s muy importante.

He l=ido y comprendida la hoja de= informaridn, he podido haoer preguntas y
obtemido respusstas satisfaotorias. entiendo que mi participagion =5
sompletaments valuntaria y aoepto participar.

En Barceloma, & ... g et de 2004

Coapla pars comerssr oo o hosdie cFrl o
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HO A DE INFORMACION AL PARTICIPANTE BN EL ESTUDIO:

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA: INSIGHT Y
CALIDAD DE VIDA EN LA ESQUIZOFRENIA

Apreciado’a Sr.fSra.:

Ud ha sido diagnaostioado/a de Ezquizofrenia. En estos momentos s= spouentra sin
sintomas despess de su Gltima orisis y sstd sigriendo tratami=nto ambulatorio. En
este momento se pusds hocer vna svaluacion de su mivel de bienestar y oalidad
de vida.

El chjetive de =sta imvestigacion =5 obtener informacion sobre la calided de vida
de loz pacient=:s ocon esquizofrenias, medida mediante cuestionarias sstandar
emplamente validados. Existen numerosos estudios sobre la calidad de vida de
los paciéentes con Esguizofremia. sin embargo es difioil encontrar estudios gue
evalien los dos aspectos de la calidad de wide: Objetivo [pumto de vista del
clinice o persona prowima] y Subjetive [impresidn de bésnestarfmalestar del
progio enferma]. Ademas, &5 necssaria la somparacidn de poblacion psiquiatrioa ¥
no psiquiatrioe para saber en qué medida la enfermedad mental medsatiza e
pero=poian de la calidad de vida &n comparagidn con la evaluacidn chjetiva de la
misma. A tel efecto, también participaran =n este =studio pacient=s oon
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Colitts Ulo=rosa y Enfermedad de Crohnj.
Ademas, = l= svaluara la concienoia de snfermedad, para ver como afecta ser
mids o menos consoiente de estar enfermo @ los resultados de los ouestionarios de
calidad d= vida.

Se wan g analizar los datos de aproximadaments 100 paoientes =n su conjunto, 70
pacientes oon Esguizofremia y 30 con Enfermedad Inflamatoria Intestinal

&d=mas de rell=nar los cusstionarios esténdar sobre Caldad de Yida, se recogerd
mformaaicn minima sobre su salud aotual = historia ohmica.

En todo maomento, =l peroonal que participa =n esta investigacidn mant=ndra la
confidencialidad de= los pacientes participantes y no se recogeran datos sobre suw
tdentidad, por lo que no s=rd posible id=ntificarle en un futuro.

Ud no wa @ obtern=r nirgin bepeficio directo de =sta investigagicn pero el squipo
que L= lleva podrd tener informacidn util sobre su calidad de vida.

En general y segin se ha visto en estudios similares anteriores, se obtendrd
informagion sobre la enfermedad que Ud padeoe que podrd ayudar en el future 2
reglizar un promdstios mas ajustado y un tratamiento més adeouado.

Los resultados de =sta imvestigacion se utilizerdn para la realizacidn de vne Tesis
Dootoral en la Facultad de Psipologia d= la Universsdad de Barcelona. Este estudic

ha sido aprobado por un Comits Etico de Investigacidn Clinica.

[ ]
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8.
L

Este estudio no conlleva mirgldn tratemiento especial mi diferente de lo que Ud
realiza noomalmente.

La drioa imoomodidad prevista =5 la dedioeoidn de su tiempo aowdir para soudir @
la consulta ¥ rell=nar los ouestionarios.

Su colaboragidn s comipletaments valuntaria y =c libre para deoidir no participar
&n este ssthudic si ningun tipo de perjuigio para Ud.

31 depide participar, le regamaos firme al pi= de =sta hoje, sga las instrucciones

que e den para rellenar los ouestionarios y no dude en realizar las preguntas gue
considere nesesarias.

Muchas gracias por su tiempao.

Su colaborscion =5 muy Importante.

He leide y comprendidao la hioja de informacidn, he podido haoer preguntas v
obtemido respusstas satisfactorias, entiendo gque mi participagitn =5
pompletaments voluntaria y apegto participar.

En Baroeloma, & ... de oo de 2004

Coria par andcager £ paribidpanin
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EVALUACION DE LA SINTOMATOLOGIA ACTUAL

PAMNSS

Fesdonidsar oon un circula
Escals poitiva (PAMSE-F]

1. Deelirlas i
I Desorganizacisn conceplusl 1
L Alucineciones i
4. Exmcitaciin

5. Grandioshisd

&, Sinplcachad prejuicio
I Hmﬂlldld "

o bl B Bl b R RS
L R R )

ok k=

Escala mergurtian | PAHESH]

Embalatlenio afectlvs i
Retra lmerdento erocional 1
Conbac s pobee i
Eetralmients sacial i
P o absracto i
Fluides de la comeersachis |
Fer et s bereotipads 1

SR e
IR TR ER T
(PR PR P PIR

Escala compuesta (PAMES-C PG

P Oel Lipan Ol e, SO
Mrshedad

Sentimientes dis culpa
Toers K mioioi

il i
. i
3 i
4. i
L MenderEmos poyhoras i
& Depreubin i
7. Enlentecimerto b i
& Falta de colaboraciin i
4. Penkimlentos inususles i
10, Derientacion i
1. &tenchin deficiente i
12, danencia 4= Inaight i
15, Trastommes de b voelichin i
14, Comtnel deffckents de

liri. imipuisos i
15, ErsimBmamiento i
Th. Evitachin scial sctva i

Rl R R R R R R R R R R R TR
ot Rt R g nd bl R g et Bad b

kR R
[}
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Rl e e H* da Idantifenshin
o
- EVALUACION DE LA GRAVEDAD ACTUAL

(IMPRESIGN CLINICA GLOBAL - CGI)

Badndose en su experiencia clindca joual es la gravedsd de b enfermedad =n ol
momento actual?

- nie evaluado

- mormmial, no endeErmis Furtucion
- dudosamente enfermo

- levemente :nﬁ:rrrr_c-

» moderadsmants erfermo

- marcadamente snfermo

- gravemente enferme

- gnfre los pacientes mds axtremsdamente endermes

LR R =T

P INCLUISION EN EL ESTUDIO

Criterkos de Inclusidn

Edad diel packenie entee 18 v 20 alfos

Tiene Dizgadston de Esquinirenia

Llews coomnes mindmes 2 afbos de eeoluckon de B oealermisdad

Skoue tratamiemo ambulyiors

Remeion & & erdermedad & meses (FANSS 3 Bems FLPE, P2 ML, NG FGS FGT)
Estado general de saled (OG] < 35

Consentimbznio a participar

uuuooooo
ooooooo s

Criterios de Exclusiin

Comorbilkdad com otea trastomo peiquiiiries grave o no pslquiztion orave guo
pudiera corfmmdir ks esolados en caldad de vida

Prasencia de akohalsmo w otes tocloomania

Incagackdad para cumplie ks pecced imientos del eshidio

b

oo OF

oo o

tQuweds incluide en el estudic?

Fechal | |[ | [[ ]|

¥ queds ftnoluido &n &l estudio, por favor y pidale un teléfono de oontacto
para gu= un miembro del equipo Investigador l= oite para rellenar los

questionarios y realizar la entrevists, s1 no los resliza enoesta vistta.

Hombre y teléfono de contaiota. .o ns
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A : W* de Identifcacion
s INFORMACION DEMOGRAFICA ~
Edad Fagha d= HWocimiznto | | | | | | | | |
Sewn 1. Hombre; 2. Sujer

Estado Civil . Solterafa; 2. Casadeda; 3. Separadoda; 4. Wiudo/o

I:II:IDH

dntividad 1. Em aotivo (trabajo remunerado); 2. Estudiante;
cotidigna 1. Jubiladofa; 4. Em Paro; 5. Trabajo en =l Hogar;
. Cemtro de dia; 7. Inoapacidad temporal; 5. Inoapacidad

permanente

Wrem con 1. Pareja; 2. Soloda; 3. Padres; 4. Hijodas; 3. Familares;

. Amigos; 7. Residenoia; &. Piso protegido

[

Profesior: _

Estudiias: _ _
M A
~ HISTORLA CLINICA ™~

Edad de imioio

o [ 1]

Enfermadad

Mum=rng d=

Episodics Dj

{ Brotes

Antecedeantes 1. Si; Z. Ma

Familiar=s |:|

Tentativas 1. Si; Z. Ma

Aurtolitioas |:|

Humero de Ingresaos: EI:'

Tim=mpo desde =l SETIANES

ultima ingreso EI:':'
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TRATAMIENTO ACTUAL

Tratamiento farmacoldgioo habitual para su trastormo en estudio:

Farmaco Vi ce Admilnisirackon Dosis charls
Tratzemiento |:| I. 51 £ Ko Eri los dttimos |:| 1. 51 & o
Pulcoldgicn s anos

Fara =u trastamo

Em e#studio

Odros trafammientos para s trastorms &n ek oo

L vy

Valoracion del Cumphmiento de la Medicacion (Monsky-Green)

-
100 algurss = Sorar B S menion? o 5 0o W
jToren kow madicarre o in a bors rclcede O 3 D W3
Cussrsds w0 annsribns S, (oot da e b meScacke s O 3 o W3
o gera ves levlerga ral, Mdas wbed de domards? O 5 D W3
Otras preguntas
1 5aba para sae bare mn masloamanin o 0 0o W3 O Algaren
e e e s preprar w0 med oackan? L .- o W
j G Lo kace kakdaslrarial O Femmaséufcz O FamfPar O Duldsdes O Dlrce

b
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Frai—il

o'®

- DIAGMOSTICO -

Diagndstico 1.

Fecha ded dmagnasticot [ [ [ T ][ T 1]

Diagndstico 2. 51 procede

Fecha ded duagnasticoz | [ [ T ][ T 1
N .

ANTECEDENTES MEDICOS
4 ™
Cdras ol ermmesclacdes de inberes:

Sistema Ceescripcidn 1. presente;
1. antecedente

1. cirugia

Mervices |periferioo, SHC)

Endocrinolégicosmetabdlico

Lardiorascular

Lrogenital

Higado

Gastrointestinal

P

Inmumoldgico/alergias

kumeyloecpueletico

Otros

N I O
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Escala de la actividad social v laboral EEASL

Lo asibdZns wacind 7 Izl 26k e Znmne Tz un cantinus Sap w8 ks or el seod erie harie uni Zeierdzez
e e § corpieis, Debe rebrne o defar'os dedfdaa | . fhdan o e ataren eea i o empse § coardc
cosl et entdn relsdmisdo dieciemeris, Moo Zerar Lo wfein de-vedn &0 a faltes do ceoivrbadm o e

ciraa Frritacions ambrarbalew

Coladlgs iroba: deba cildznme codlgon infnsmedion cusede nen pon'ble p. B 45, 88, 73]

108, - A-Syvided mparizr i or e pfo sbanica da e sidaske

|
|
g

FLL- Azfyidad buera y rlecten an fcdn L Breme

|

1

El.-

BLL.- Ugerz defarcio da |n axibdZed sodal, laboral @ meciar (poel. confTidon ininizencealan pocr ®saousrian,. reinesT

mod e ez

.- dgura Soultesde e L ot dad 1=fel, [sberel = ol o aurepss 571 linem g nlan pussha caoref darme
sorreciay ol indsidus maniieae slgunm elazceen rEepenisasan dgntTioetbam.

.- Blocderslan B calisdm ani e acivided woial, labcael o sicdar iz.0). <o smigen, coTidcizwoon calegan o
ol ntz-wdanm|

0. - Sartn afeciacde da In acibd2ed vadal, labsoral o mecsior (et na e ariges, e realis #12 madeaer un
o = H]

4L, - Mrrl:':lfﬂ:'hrr Sveram ey, par afario, n relazoee lsboral e, modase o ferflane jpo).
hzmbre 2ez e redin s wa amign, = resins aeglligardas oo 1e far'lia § o incepas da cSimerun
ampdes; & nlfz e = peas TRcee e Tera oo cin mdn pacussf o, 1 Teeetss corieialan s an cms i fscus
an &l colagiz|

M- roapar 2 dxcibAZnd ani bs marger zatie da lnbreda (poef. @ pana el daan s oema; na Beae Bsbalo, cma el
g

Ii- A erELna peeds marberer U rerima Bgkrs seneoral v boapar de i de Toma independeria

10L- reapaciSed paraaeaie para mandara | rrinka Fighene perearal. Foopasds Facer e n erivcioare e
mivte oa kn damils a o runae goth corddenta de apre sebamia (poet. ol dads y wpes it de pra emte T

L. rlormaci=a I sdenusis

Puntuacion

T IR ECEIRFITS P EULE T I 7 LA AC O WS LS PR T LN TR #E] I..l'.

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 231/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

[ — o W e Identificacion
L

Escala de Calidad de Vida (Quality of Life Scale, QLS)

Fedandesar conan cirouls

Relachomes Interpersesales y red social
- Bdembres S e unidad familiar a
. Amiges @
Cono il L]
A tividad soCial L]
Famd eeCial L]
- Iniciativas soliales L]
. Rtralimienbo skl @
. Feelaciones wochns emiales @

o0 el O LA e e R
- . . . . . -
Pl Pl B B B B B B
Kol et Rl R R el
[ ST S N
LITET T RT T N BT
L .

Rzl ednrumental
9. Extermiin

10, Idoreridad
11. Desemples
12. Satkfaccitn

Ll ]
- = -
Pl Bl Pl g
KAl A ke
i e e
ILRT T ET ]
L O

Fumncioned intrapiiguicas y objeted y sctivhdades comunes
11. Propnito

14, Mol

15, Curesidad

16, Anhedonia

17, Lailimciin del tiempo
1B, Dbjetos

19, Actividades

0. Empatia

1. IniEraccidm

[ e ]
Pl P L B L R B L B
R bl R Rl bl Rl R
e e e e e e b e e
ERCIE R T R R TN ]
LR

1
1
1
1
1
1
1
1
1

Funtuschdn de los Tactores:
I Relaciones interpersonales (1-8)
Il Fd Fnstruimsintal (%11

. Fureizmes Inl:rlﬁilﬂdﬁh (1317, 3021
1. Objeton y actividadis comures (18:1%):

Pustugchdn total (e 111, 13-3
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Escala de Evaluacion del Insight (Scale Unawareness of
Mental Disorders, SUMD)

1. CafsSefndi de goesr un Faabrnos

L (baf fo relivale

1. Cond ket

=

1 Conslafcta Inbdfmmeds
d

5wk My canchecla

2. Conclencla sobie l2a eleckss de i meditacion

O (eaf fe relEvinle

1. Cone bareli

=

I onclarcla Inbamada
A

5 b By conchescla

C 5. Cendensie e bn coniecuencan soclale del raslorno menlal

[ (e o relivane

1. Conglarta

=

1 onclarecta Inbermada
4

ek My eenchecla

fa. Condlencla do poseer lucisscisnes
L (e o relevanie
1. Conglarcta

L

1 Conslarecia Inbarmadn
d

5wk My cancecla

S Conclendla de poseer delirba
L eaf o relesaile

1 Cong el

=

1 Conslarecta Inbarmads

A

ek By canchecla

i Conclenda de paseer Finksimal

o [eaf fo relivite

1. Cong el

-

1 onclarcta Inbarmada
d

5 Sy csnchscla

Ti Conclenda de poteer embstamisnba
afectim

[L (k& fo raldssdtle

1. Cong el

=

L Conclercta Inbirmads

d

5 M Sy cancheila
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Fedandsar con on ciroglks
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Panluscion kel de es
AL TH

e

4B, AFizucisn S i alucisesicnes a l enlerrmeedad
. [ e e aaanta
. AR

:.i.ll'h-:l-tnlrl-llrr-!l.

(T A

. H& by atrimizlen

Sb. Alrisucidn da bni deliris @ i endermedid

. [um e sl aannte

i, AtiibisiEn

r

1. &HfbeZlEh Inbarrreads

4.

5, M& hay atifEiclin

b, Alrisuckan da o Finkcima del del g amsesls

cemiamian!o & la enfernedad
2. lvem e dilawarta

1. AtiibisiEn

r 8

1. atfbesien Iarmeda
4.

5, M& hay atifEiclin

Ib. Alrisucién del embstimien b
alectva a la enfevmeeded

2. [t e f et

1. AtiibisiEn

r
1. AlifbziSh Inbaredi
4.

5 Ha by atifbazbin

14

RS ]
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u.-\...u.m .....
L

B Conclendla de peseer anhedonia

L (b fo rilevile

1. Condlarela

L

i Conclincta Intarmmda

R g Identifcecitn

ab. aFucien &8 b ahedonla i o
zn

2. I ne feasarts

1. AtiibazlEn

3

1. stfbeziEn Intaimeda

4 4.
5 s kay conchascla =, Mo iy itz iEn
P Condlenda de peseer asociabllided b, AbriEudion e ba maciabiidad &
i ia enlermades
i (eam fo Aol . e e relaraant
I Conzhareta L. AtribuiclEn
r 8 r A
L donzlercta Intarmeda 1. A=z iin Intarmeda
a 4.
5 s kay conchascla =, Mo iy itz iEn
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L

Medicion de la Calidad de Vida relacionada con la Salud

CUESTIOHARID DE SALUD 5F 36

IS TR CCIOMES

Las preguntas gise shgien w8 refhenen & b gue sted plera wobie i salid, 5 respiestas
penmitiin wber cdmo se enduenim wied v hasta que ponte es Capa? de hacer sis actividedes
habimuales,

Conteste cada preguita tal como e ndica. 51 mo @t segurod s de olmo nesponder & una
preguita, por faver conteste Lo que b pareaca mis cherio,

MERDQUE LIMA SOLA RESPUESTA POR PREGUNTA con un B

1. Em general uvted difla que su salud s

E

biesita

EUEU

LT I e e

o hals

2. pCdme dria que es su salud actual, comgarada con Ly de baoe un e

2 Muche mejor abors g hace wn afo
2 Alge mejor ahora que hace un ailo
2 b o mendd ijual gue baoe un afio
0 Al peor shora que Bace um aho

2 Maichd peor aliia gui haos in afo

LT TR

L5 SIGUIEHTES FREGLUMTAS SE REFIEREH & ACTIWVIDADES O COSAS QHUE USTED POOGIA H&CER EX
LiH Dl BORAL

3. Susalud actuwd, fhe Bmits para hacer esfoereed intensas, tale oomo comer, levantar
obfeton pesidod, o parthcipar en deporied sgotaderes?

1 OIS, e limita muche
I DS, e limita un poco
3 O Ho, mo me bimita nada

4. Su salud actual, e mits para hacer esheerbed medersded, COMS MOVET UNE M, G50
La apirasdona, jugar a lis boles o caminar mds de una hora?

i ZIEL, e Lirviia rroeeches
¥ JVEL, e Lt wn peco
1 2l Wi, e i Bimita nasda
5. Susalud actal, jde Gmits coger o levar s boba de ls compra’
1 V&L, ez Uirita imoskches

d — b, ez Lt uin poog
1 2l Wi, e e Dt nasda
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L]

& Susalud achual, je Bmita suble varlos plses por la escalera?

1 DS e limita meche
P DS, e limita un poce
1 O Ho, mo me Bmita nada

7. Susalud achusl, je Bimita para sublr un sslo ple por  escabera?

i ZIEL, e limita inisches
I —I54, ez i win poog
3 = Wi, e e Dt naeda

4. Susalud actual, jle limita para agecharse o arrodillirse?

1 ZVEL, e i invieches
& (DI, o limita wn
I D Hy, o Bmita needa

. Sudalud actud, e Badta pam chmiear o ESmetno & mll

1 DEL e limita mche
P DL e limita un poco
I O Ha, mo me Bmita nada

10, S splodl acoual, P lissdts para caminar variss Manzenas (vario coitenanes de mabnos!

1 DEL e limita muche
P O e limita un poco
I O Ho, no me Bmita nada

11, So sabud actual, fle limita para caminar une sela meseans junes 100 mebos )

1 DS e limita muche
P DL e limita un poco
3 OHo, o me Bmita neda

12, Su salud actual, jle limita para Bafisrse o vestise por sl misme?
1 DEL e limita miache

I —I54, ez i win poog
¥ 2 Wi, e e Bimiita nasda

L5 SIGLIENTES PREGUSTAS SE REFIEREM &4 FROBLEWAS EH S0 TRABRLID O EH SUS ACTIVIDSDES
COTIDAHAS

13, Durante Las 4 Gltimas demana Teo gat reduci el temps dedicads ol trabajes o & sus
actividdes cotidianas, a causs de v salad filca?

1 J5
F ]
AL T CF WA CILF T ¥ R T ST 7 [ A 0 W L B B RLST I HHLS RE B 7
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o
14, Darante ks 4 OI0mas somanas Jhizo meses de o gue hubier querids hacer, & Cause O
FITE LS i e T
1 mk]
I | Hix

15. Duramte s 8 OITIMas Smangs iuvo gqor dejar de hicer shjunis tereas en su babajo o
Aot g s salug i

&b fik actividasdes coltelianas,
1 15k
2 OHa

16, Durante s 4 Gltimas semaia (o $iffculiad para fncer 40 tabsjo o 50 actlviiedes
cotidiara {por cfemphe, b cmtd mas 4 Lo noemal ], & caisn de s salid Tsica?

| 5
I [OHa

17, Cuvarde s £ OUTIiVes 0 i reducir el themps dediceds ol trabaje o & jus
activEdades cotidings, 4 Caikl mﬁp?;ﬂ_mmmumm. £|:I'ﬂt|.-n

Pl i
1 mk ]
I | Hix

18, Durante ks 4 OIS semiaen HiDs menod de b que bubiers quersds hacer, 4 Caiks de
algin problems Enocanal § coms estar irkie, deprimide, o nervdoey?

i =5
I DHa
19 Durante las 4 ol timas semaracd jno Bae su ka0 s sctivddades cotidiann

20. Drrante ks 4 dltimas semanr hasta quit punto su salud Nsica o ke probdemas
emdcisiali han Aficultads sus actvidsdes socisles habitumlen com la Tamilia, b sl s

wECings U olras persanas?

7l Hada
2 U poco

2 Regular
2 Bacit ki

Ml

L SR S

1. Tuwo delor en sguna parte del cuerpo durante las 4 dtimas semanas?

O Mo, mirgurs

O i, milfy poeco
051, un peos

O 5, rvisderadn
O 50, miuchs

O 51, muchiimo

[- ST R TR
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1. Durante las 4 Gltjedk semangg Jhasta gue purbe gl Jolar ke Fa dificultado wo trabajo halibs
i lido & traba e fuera de casa y las tareas domdticas @

T Hada
C Un poce
T Resguilar
C Bastante
T Musche

I T

LS PREGUSITAS QIUE SIGUEM SE REFIEREM & COR0 SE HA SERTIDD Y COMD LE HAM 100 LAS O0SAS
DURAHTE LAS 4 ULTIMAS SEWAHAS. BN CADA PREGUNTA RESPOMO L3 QUE SE PARETCA MAS A
COMAT SE Hi SEHTIDO USTED.

23, Durante kas 4 Cltimas semana joshiie Dempo se sintio Weno de vitalidad?.

al

0 Cacsd slismgere

T Muschas veces

T kg, o
T Salo alguna wex
I Hunca

LT

74, Duranbe s 4 Gltivas semisna Joshito Demps erheas mily nervise?

O Slmpre

O Casi sieimpre
O wiackars Waaoes
O dhguinas vieoes
O 5o alguna vez
O Humneca

A b b b

25. Duranbe Lais 4 QlTings semanas joshito tempo se sintio tan baje de moral gue rada podia

i O Shemnpre

x O Casl shempre
3 O Miachars Weaoes
4 O Algunas veoss
5 O Silo alguna v
& O Hureca

26, Durante Lis 4 ltimas semanas joshito Tempo se sinto calmads y Tanguito?,

1 OSiempre

*  Ocasi

1 O weachas Yeoes
4 O Algunas veces
5 O50ko alguna vez
&  OMunca
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7. Dumanbe Las 4 QlTjma s semaeay joshnte Cempo tusg mecha enenglal

ul

O Casi siempre
O s vicis
O AljLifias wiECes
O Shba alguna vez

[ T R TR

28, Durante s 4 Qltimas seinana doshito D po se sintld desandmedo y tritel

1 O Skinpre

I O Coudll slempre
I O Muichas veoss
4 O Alpanag veces
5 C Sdloalgane wez
& 2 Hunca

9 Duranmbe L 4 Gltims semanas judnto thempa 5e sintié agotado?

O Siempre
O Casi skempre
O Muchrs wisces

O Alguras weCes

O Shba abguna vez
O Hunca

[ ST R R TR

0, Coormanti las £ QIS S SSmging s Jouhimhe Chempo 16 sintld Telia?

I Sl

O Cacll slisinpre:
Cidsic has weoes
2l ligamia, v
Clialo alguna wex
I Humnca

o b

. Duraste las & Qnima s semanas, ulnts tempo s sintid cansado?

1  OSimpre

2 OCasi siempre

3 O Muchis veces
4 O Abgumsrs w0
5 O Sho abguna vez
& O Husca

32, Dorante las £ Gltimas semanas, Jon oot Trecuescia | salud Nsich o ks
emociongbs le han dilodtsds s sctividades sociales fooms viiter o ke amiges o familiares T
[/ Slisinre:
C Cagh shisinpre
C Algunias veoes
O &bk alpana vz
I Hunca

L e
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POR FAYOR, DiGA 5| LE FARECE ATERTADS, O FALSA CAD IUMA DE LAS SHEMIENTES FRASES

15, Creo Que fisk pongd enlenms mas Tholments que obmas pracnid.

O Totalimerte Cherts
O Bawtarite cleria

O Ho b

O Batanie Talsa

O Totalimeste Ta b

L ol b R =

14. Esboy Tan san oomo Cualguisra.

O Totalmisnte: Clens
O Batante cheria

O Ho b sk

O Bawtante Talsa

O Totalmenie Talsa

o b R =

35. Creo que @i salud va a empoira.

1 = Totalimenbs Cierta
i J Bt mntE Chisfta

E I H o e

4 I Bestante Tl

-] I Totalments falka

. WA salad E Eecolenie.

MUCHAS GRACIAS
POR SU
COLABORACION
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Meadicion Subjetiva de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Cuestionario Sevilla de Caludsd de Wida

El objetivo de este cuestionario &5 conocer su opinidn sobre algunos aspectos de sw wida
actual & continuacion se l= presentan una serie de afirmaciones para que juzgue 51 eska
dhe aouerclo oon ellas y anote su opinidn en uno de los cinco recuadnos:

Complits drsurds O O O O O Congirs scuesds

Conteste del slpuiente modo

Sefiale con una oz La posicion gue mas == acerca a su opinidn =n cada ftem
correspond ente.

51 su opinidn &5 de Sxeplts saards responds mi:
Complfts Spswrd O O O O B cangéelo acusids

51 su opinién &5 de Complets drisuesds, sefiale o primer reousdno:
Complets driccurrds Bl O O O O fangsirto acusds

51 mo esté de acuerdo i tampoco en desacuerdo, sefale & tercer recusdno:
Complits Srstirds O O B O O cangsbaln eousids

51 su opinidn s= inclira un poco hacia el acuerdo, sefiale el Ossrto recuadro
Complits Spsswrds O O O B O cangéelo scusids

51 su apinidn == inclina un poco hacia el desacuerdo, sefiale & segundo recuadroc
Complis driccumrds O B O O O fangsieto acusids

Ho obvide conteatar a todas las cuestiones. Conteste simplemente Lo que sied plensa
Lo mas rapidamente posible. Evalide cada cuetitn por separado v no weelva atrds. Ho
exisien respuestas comacias,

myuches gracias por su colaborackan,
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Escals D.

1. Tergo diffcultadss para comprender la TV
Codplrs druende O O O O O fanigielo acusrds

1. Home entero de las cosas asunque me interesen
dommirs draxuende O O O O O fangirto acusrds

1. Mo comprendo ko gue dice la gente
Compirts desmunsde O O O O O fangdinto scusrds

4. Me abormo todo el tiempo
Codplrs driacuende O O O O O fangirto acusrds

5. o puedo aprender nada

Compiite drsursgs O O O O O Congiro ecusnds

&, Tengo dificultades para participar en las conversacionss
Complrts desmuesds O O O O O fongdindo ecusrds

f. Zolo hago lo que quieren los demds v no Lo que yo guieno
Codplrs druende O O O O O fanigiflo acusrds

&, Me fece st no poder congrolar mis impulsos
Compirts dewusnas O O O O O canpiro aousnds

%. Mo puedo dejar de notar cosas desagradables

Coapiits drsursds O O O O O Cangiro scusnds

10, Los demds me hacen sfrir
Coapire dsiamiwrds O O O O O fangido scusrds

1. Me havee sufric mi ouerpo extrano
Compirts desusnas O O O O O canpiro aousnds

1. Sl=nto miedo corgtantemente
Compirs dsiwuwrds O O O O O fangido scusrds

13, Es insoportable no pocker estar quisto

Compirte dsanurrds O O O O O dangido scusrds

14, e heace sufrir & sentirme raro
Compirts dewusns O O O O O canpiro aousnds

15. Me cla mieda la vida
Covapirs deamuesde O O O O O fangirto acusrds

&, Me molesta estar estrenido
Compirte deaxurrds O O O O O dangifo ccusrds
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1¥. Sudro porque estoy enfermo
Compls Araxuerds O O O O O Cansio cousrds

12, Me shenbo muy cansado
Covimbite deimunnde O O O O O fanigife stusrds

1%, Ve las cosas borrosas
Comalds drwusrds O O O O O Canglido aéusds

0. e doy miedo yo mismo
doviplits dpsmuesde O O O O O fanigedo oo

. o me acuerdo de las cosas gue tengo que haoer
dompis drxuesde O O O O O fangsieo eoueids

AF. Los veoimos me molestan
Coamie dsacuends O O O O O fangieto scusdgs

11, Todo me angustia
Comple Araxueras O O O O O Cansieo aouerds

a4, Me maren oon fecilidad
Comalds draxusrds O O O O O fansio aiusds

15, Me dessgrada no poder congrolar mis pensamientos
Covimbite deimunnde O O O O O fanigife stusrds

4. Esboy triste continuamente
Complrts desscusrds O O O O O Cangirdo acusrds

1T, Me gustaria poder hacer dano
domplits desmursds O O O O O fangiro ecusids

M Me cuesta trabejo dirigime a los demas
Coaplrie desunsds O O O O O Cangirto acusds

A%, Me siEnbo cobarde
Copirs dsiscurrds O O O O O Cangsiro scusids

0. Ko puedo controlame
Compls Araxusrdas O O O O O Cansiito aouerds

., Me shEnto como un 2ombl o como un rabot
Commpls Araruerdas O O O O O Cansiito aouerds

12, Shento los mdsoulos tensos
Comals draxusras O O O O O Cansio aousrds

11, Mo tengo inferés por nada
Comals araxusras O O O O O Cangirto aiusrds

14, El dia s& me hace muy largo
domplits desmursds O O O O O fangiro ecusids
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15, alguien que no se quien a5 me haoe sufric
Compirts seausras O O O O O Canpiro e

3, Me pesn o dia medio dormidio y eso me molest
doipbits desmussde O O O O O Cangirio aiusnds

A7, Sufro cuando algo dentro de mi mee impide hacer 1o que quiero
Complrte deamuesds O O O O O Congir o ausnds

12 Tengo dificulades para encontrar las palabras al bablar
Complrte deamwesds O O O O O Congir o acusnds

1%. Repsti una coss muchas veces me albda
Complrte deamuesds O O O O O Congir o ausnds

40, 2 no desjo sallir la rabia me slento muy mal
dovipbits deimudsde O O O O O fafisiro cdusids

4. Me cuesta trabajo emtender o que sucede a mi alredsdor
Complrie deamwesds O O O O O Congir o aéusnds

4. Ko puedo hacer bien las cosss nonmales
Covipbits desmuesde O O O O O fansirdo ciusnds

41, Mo se Lo que me pasa y eso me asusta
Complrte deamwesds O O O O O Congir o acusnds

. Me molesta no tener gracia para contar chistes
Compirts desxusras O O O O O Canpiro e

4%, Me desagrada no poder hacer lo gue temgo que hacer
dopbits desmuesde O O O O O Cangirio usnds

dib, Me woy de casa o me escondo cusndo hay gente que no quiers ver
Complrie deamwesds O O O O O Congir o aéusnds

Escais F

1. Comsko o que quiero

Complrie deamwesds O O O O O Congir o aéusnds

*. Los demds aproshan mi forme de ser
dovipbits deimudsde O O O O O fafisiro cdusids

1. Cuando detcdo algo ko realizo
Complrie deamwesds O O O O O Congir o aéusnds

4. Esboy comtenibo con 1o que hago
dovipbits desmuesde O O O O O fangsiro ciusnds

5. Me gusta como soy
Complrte deamwesds O O O O O Congir o acusnds

&, Tengo aficiones que ditraen y Henan mi tiempa libre
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Complits deimurds O O O O O Cangir o stusrds
f. Me si=nto a gusto con la genibe
Complits deimuerds O O O O O Cangiro stusrds

L. DEtriuys bien mi termpo
Complits deimusrds O O O O O Cangiro stusrds

9. Me shento a gusto con mils pensamienos
Complits deimuerds O O O O O Cangiro stusrds

10, Vo descicko comio guiera wier
Compiits deimuerds O O O O O Cangir o eiuerds

1. %oy capar de organizamme la vida diaria
Complits deimuerds O O O O O Cangir o siuerds

1. Estoy satisfecho con el trabajosestudio que realitzo
Compiits deimuerds O O O O O Cangir o eiuerds

11, Me satiface la =nengla que tengo
domphits deimunrds O O O O O Cangir o siusrds

MUCHAS GRACIAS

POR SU
COLABORACION
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8.2.2. Cuaderno de recogida de datos — grupo Enfermedad

Inflamatoria Intestinal

H® de ldantiflcackes

'ﬂ;ﬁ

Cuaderno de Recogida de Datos
-grupo control Ell-
Para el Estudio:

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA: INSIGHT ¥
CALIDAD DE VIDA EN LA ESQUIZOFRENIA

LA S eai g dor gl or
Iirenl padora:

Barta Dolsnah Danes Gancla
L. Pilzslogta DE& Plcologla Clislea v dw La Salud

Tuksr- Prod. A Aaife

Proggr it e De2badEdds an
Pileploga Clinkza y de 1 Salid
Fasulbal S Pifcologia
Iriheuilal thi Badcelona
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H® de ldentillcacis

Mapa del estudiao

Grups de pacientes oon enlermedad infllamatoria inbestinal

1.- Wi

d

2 Wi

-t

k= con el especizlista/digestivo
Informacion y consentimient
Comprobacidn de criterios de inclusidn ¥ exclusidn

ke con & psicdlogo

Entrevista clinica, datos demograficos & histona dinica
Evaluacidn del flunconamiento global (EEASL)

Evaluacidn ded insight (SUMD, 3 items)

Evaluacidn ded cumplmients de la madicacion (Morisky-Grean)

B participante complets cuestionarics de Calidad de Vida (5F-35 & IBDQ)

ALTERNATIVAMENTE, TAMEIEN SE PODRAM REALIZAR TODOS LOS PROCEDIMIENTOS

EN UKA S0LA VISITA, EN L& CORSULTA DEL ESPECIALISTA
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HO A DE INFORMACIOM AL PARTICIPANTE EH EL ESTUDIO:

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA: INSIGHT Y
CALIDAD DE VIDA EN LA ESQUIZOFRENIA

épreciadosa Sr.fSra.:

Ud ha sido disgnosticedo’a de Colitis Ulcerosa o Enfermedad de Crohn [ambas se
engloban en la Enfermedad Inflamatoria Imtestinal). En =stos momentos se
encusntra sin wntomas después de su dltime brote y estd siguiendo tratamiento
embulatorio. En este momento s= puede haosr una evaluacidn de su nivel de
bienestar v calidad de vida.

El chjetive de =sta imvestigacion =5 obtener informagicn sobre la calidad de vida
de los pagientes con esquizofrenia, medida mediante cuesstionarios estandar
empliamerte validadas. Existen numerosos estudios sobre la colidad de vida de
los pacie=ntes con Esguizofreria. sin embargo es dificil =pcontrar estudios gue
evalien los dos aspectos de la calided de= vida: Objetivo [purto de vista del
clinice o persona préxima] y Subjetivo [impresion de bisnestarfmalestar del
progio enferma]. Ademas, &3 necesaria lo comparacion de= poblacion psiquiatrioa y
rno psiquiatrice para saber en qué medida la enfermedad mental mediatiza la
pero=poian de la calidad de vida =n comparacidn con la evaluagidn cbhjetiva de la
FAisma.

& tel efeoto, 3= ha sl=gido la Enfermedad Inflamatoria Intestinal, por tratarse de
una enfermedad cramice que afecta maroadamenrte a la wida diaria.

Se wan g analimar los davos de aproximadamentes 100 pacientes =n su corjunto, 70
paci=ntes oon Esguizofremia v 30 con Enfermedad Inflamatoria Intestinal

&Ade=mas de= rell=par los ouestionarios estdder sobre Calidad de Yida, == regogerd
nformagicn minima sebre su salud actual = historia ohnica.

En todo momento, =l personal que particsipa =n =sta investigagion mant=ndra la

confidencialided de los paciertes participantes y no se recogenin datos sobre su
identidad, por lo que no sera posible identificarle en un future.

Ud nao wa @ obtener mingudn beneficio directo de esta investigagicn pero el equipo
gque e lleva podréd tener informacicn Otil sobre su calided de vida.

En general y segin s= ha visto en estudios similares anteripres, se obtendrd
informaoidn sobre (o enfermedad que Ud padece que podrd ayudar en el future
realizar un prordstios mas ajustado § un tratemiento mas adesuado.

Los resultados de =sta irvestigacion se utilizaran para la realizagidn de wne Tesis

Dootoral en la Facultad de Psioologia de la Universidad de Barcelona. Este sstudic
ha sido revisado por un Comité Etioo de Investigaoidn Clintoa.
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Este estudio no conllewa mirgdn tratemi=nto =special mi diferente de lo que Ud
realiza normalmente.

La drioa incomodidad prevista =5 la dedioaoidn de sw tiempo aowdir pera aoudir @
la conzulta ¥ rell=nar los ouestionarios.

5u colaboragion es completamentes voluntaria y =5 libre para decidir no participar
=n este sstudio si ningun tipo de perjwicio para Ud.

51 degide participar, le rogamos firme al pi= de =sta hoje, sga las instrucocicnes

gue e den para rellenar los gu=stionarios y no dude en realizar las preguntas gue
cansidere neoesarias.

Muchas graolas paor su tlempa.

5u colaboracion =s muy Importante.

He l=ido v comprendido la hoje de informacidn, he podido haoer preguntas y
obtemido respuestas satisfaotorias, =ntiendo que mi partioipagitn =s
sompletaments voluntaria y apepto participar.

En Barcelona, @ ..o O e de 2004

Cop's pars comeresr ©=a Lo hluiorla dinlza

S EEL LF ECEIFTTA P RULE T IV 7 DA AL O W TS ENL B PR L TN IED-EI '1'

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 249/271 15/09/2009



INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA E

[ - @ W 2 Ddentife eitn

o

HO A DE INFORMACION AL PARTICIPANTE EN EL ESTUDO:

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA: INSIGHT Y
CALIDAD DE VIDA EN LA ESQOUIZOFRENIA

Apreciadola 5r.f5ra.:

Ud ha side disgnosticado’a de Colits Uosrosa o Enfermedad de Crohn [ambas se
engloban =n la Enfermedad Inflamatoria Intestinal)l. En =stos momentos se
encuertra sin ntomas despuss de su dltime brote y estd sguisndo tratamients
embulatorio. En este momento se puede haosr una evaluagidn de sw nivel de
biznestar y calidad de vida.

El objetive de esta irvestigaoion &s abtener informacion sobre la calided de vida
de los pagientes con esquizofrenta, medida medsantes cuestionarios estandar
emplamente validados. Existen numerosos estudios sobre la oalidad de vida de
loz paci=ntes con Esguizofreria. zin eambargo es difioil snoontrar estudias gue
evalien los dos aspectos de lo calidad de vida: Objetive [punmto de wvista del
clinioo o persona prowima] y Subjetivo [impresion de bisnestarf mabsstar del
progio enferma]. Aderas, es necesaria la somiparacion de poblacian psiquiatrioa y
ro psiquidtrica para saber en qué medida la enfermedad mental mediatiza la
pero=poian de la calidad de vida =n comparagicn con la svaluacidn chjetiva de la
Ml sma.

& tal efecto, 32 ha el=gido la Enfermedad Inflamatoria Intestinal, por tratarse de
una enfermedad oromioa que afecta marcadamente o la wida diara.

S5e wan 2 analizar los detos de aproximadamente 100 paoientes &n su conjurta, 70
pacientes oon Esguizofrema v 30 con Enfermedad Inflamatoria Intestinal

Ademas d= rellenrar Loz ousstionarios estédar sobre Colidad de Vida, =& recogerd
nformasicn minima sebre su salud agtual = histeria olinica.

En todo momento, =l perzonal que participa =n esta investigagion manvendra [

confidencialidad de los pacientes participantes ¥ no se reoocgenan datos sobre su
tdentidad, por lo que mo serd posible idertificarls &n un futuro.

Ud no wa @ abtener ningdn beneficio directa de =sta investigagidn pere & equips
que L= lleva podrd tener informacidn atil sobre su calided de vida.

En general y segun s= ha visto en e=studios similares amtericres, s= obtendrd

informagion sobre (o enfermedad que Ud padece que podrd ayudar en el futuro &
realizar un prordstics maés ajustada ¥ un tratamiento mas adeouado.

Los resultados de esta imvestigaoion se utilizaran para la realizagidn de wna Tesis
Dootoral en la Facultad d= Psioologia d= la Universidad de Barcelona. Este estudic
ha sido revizado por un Comité Etioo de Imvestigacicn Clinioa.

(¥ ]
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Este estudio no conllewa mirgdn tratemi=nto especial mi diferente de lo que Ud
realiza normalmente.

La drisa imoomodidad prevista =5 la dedioqoidn de= sw tiempo aowdir para soudir @
la conzulta y rell=nar los guestiorarios.

5u coleboragidan es completament= voluntaria y == libre para deoidir no participar
en este estudio si ningun tipo de perjuicio para Ud.

51 degide participer, le rogamos firme al pi= de e=sta hoja, siga las instrucciones

gue le den para rellenar los ousstionarios y no dude en realizer las preguntas gue
cansidere nesesarias.

Muchas graolas por su tiempa.

5u colsboracidn =5 muy Importante.

He l=ido ¥ comprendido la hioja de= informagidn, he podido haoer preguntas vy
obtemido respusstas satisfeotorias, sntiendo que mi participagicn =s
sompletamentes voluntaria y acepto partioipar.

En Baroeloms, @ oo O e de 2005

Copdn para eairegsr ol part Cipanis
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bl - E

EVALUACION DE LA SINTOMATOLOGIA ACTUAL

Colitis Ulcerosa TOTAL CAl

Vartab e L& Poritiss'tn  naicar b
H= diadls S drpeitcl s 13 L@
&8 L1
= Ll
o L)
H® i difaail oSS SsLoifiad 1-3 1
&b L1132
Ungareta thasanil 2 bl Ragds LI
irnrresdlats O3
i=sarirnsla 03
Pimiincia dy W@sSgre 4n i L |
L= |
Sagha L1
Eilalo prsaral Excimsla L1 D
Hierex L2 1
Fagular L3
My L1
P 4
Mt L= n anly il gt AFIREE 1
FEdeni pangimees L1
Eflvama Sodass 1
ks L1

Enfermedad de Crohn TOTAL CDWAl

K™ Dharla S8 dasdnld one Hopaisin

oi&1 ] L o] L s 4 O 3 [ B Ol 2
— 1 E—
Doalar atdominal (0= esenls, 1= keve, I= indermis, 3= may Inlenss)
Ci&1 1] o] Olé 4 [ Gl & O &
L
Eilads general (0= gxcelen bz, 1= Suena, I= fajule, J= mils, 4= pédima)
Ci&1 ] o] Cla 4 Oi& 3 Ol & Ol 2
NEw

K" de maniestacioned chnldas | -A0 M CES & lia g

Srithdusaitli

it el Sesy Pt i il L
L piis Sdf Saipicadins Fhir @ i rThEcled alridarin

Srak Maluli I TN

Flatea = 1E.5 & I GlEra SEmasd
Ueileactdn da slgn O 3, 1= 5
U o doras L e 3 3w
Miiah il miinal O S5, Tm 5]

A i =

Fenalssilno Hamibee = 47

e e, ] -
Paid aclual - g 1 - S RO P S SonmEl|
Paid 2&rmil fy A E=
T8 I I RS TR P MUK MT PRl T 0 B I WS L B LR LS R - T 7
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— 9 W e e ntifceciin
LH)

- EVALUACION DE LA GRAVEDAD ACTUAL
{IMPRESION CLINICA GLOBAL - CGI)

Berdinciose en su experiencia climica joual es la gravedad de la enfermedad en el
momento actual?

0.~ no evaluado
1.- normial, no enferma
2. dudosaments endfermo Fumtuaciin
1. levements enferma
4 - moderadamants enfermo
£ - marcadamente enfemo
- gravemnente enfermo
f.- enfre los pacientes mas ssiremadamente enfermos
L
- INCLIFSION EW EL ESTUDID
Criterios d& Dnclusidn b3 | Mo
Edad diel paclenie entee 18 v B0 alhos O O
Tieniz Dizgnidston de EL O o
Llewan come mibnd s 3 alfos de eenluckan de b eafermedad | O
Shoue rabamie o ambulions | O
Rembidn de b endermedad (BC segin CAT < 7 o Ol segln COAT < 150) | O
Eskads general de saled (O] 2 3) O O
Consembmientno a garticipar (m (]
Criterios de Exclusion £ Mo
Comaorbilidad con oteo trastoma peiquidires grave o no pslquistnon oreee O [
qui: padiers confundir les resutsdos en calidad de whda
Prasench de akoholsmo v obes boxicomanika | |
Irecagacbind para cumipdie ko peoscedimbentos diel eshidio | |
L
iQueds inchiide &n &l estudio®
reche [T [T [T
CATFLE ECSIIFITO 7 EULE ITE. IWEeT 7 DA B0 OF WS YL FROL T HLS 4 ali- 54 3
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R e Ide i ecidn

Eemle]

=1}

INFORMACION DEMOGRAFICA

Edad Feoha d= Hacrni=nto | | || | || | |

Sewn 1. Hombre; 2. Mujer

Estade Civil . Selterafa; 2. Casadola; 3. Separadola; 4. Viudo/e

I:IDDH

Aotividad 1. En @otivo (trabajo remunerado); 2. Estudiants;

cotidiana 3. Jubiladoa; 4. En Paro; 5. Trabajo en =l Hogar:
. Centro de= dia; 7. Incapecidad temporal; &. Inoapacided
permanente

W con |:| 1. Pareja; 1. Solofa; 3. Padres; 4. Hijo/as; 5. Familares;
. Amigos; 7. Residencia; &. Piso protegido

Professdan: _

Estudios: _ _ —_

-~ HISTORIA CLIMIC & y
Edad de imicto
L [ 1]
Enfermedad
Mumera d=
Episcdics Dj
{Brotes
Artscadanies 1. 5i; Z. Ma
Familiares |:|
Tentativas 1. 5i; Z. Ma
Aumolitioas |:|
Mimero de Ingresos: I:I:l
Ti=mpo desde =l AT
ultimao ingreso I:I:l:l

=N NI LF SCECFTTA 7 U T, DA T L I O WS FL S F L ST T 5’
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W & ldenki M esiin

e

e

TRATAMIENTD ACTUAL

Tratamiento farmacoldgico habitual para su trastormo en estudio:

Farmaco ¥ e Adminisirackan Dosis diaria
Tratammk=nto . 51; 4. Ko En los ditimos 1. 51; &, Ko
Pelooldgicn |:| das anos |:|

Fara =u brasbomo

Em =studio

Odros trafamientos para s trastormo &n estodio:

M

Valoracion del Cumplimiento de la Medicacion (Morisky-Green)

-
jDovida algura w1 fomar o meScaTerion! 0o 5 0 M3
i Torem lzu meadicarre iz o Is bors rafoade’ 0o 5 O HO3
Cuarsds 1 anouEr i S, jdefe da lomar b meSicacke? 0o 5 0 M3
5 fgera vz le vierks ral, pda)s coted e forars? 0o 5 O HO3
Otras preguritsas
1S para suof Bare mn medlkearaninl o 5 0 W3 O ilguren
1 e in rpeda pac s prepsarar e e b’ o 5 0 W2
j rim G kace Fabiadmanial o Femacéufoc: O 0 FardPar © 0 Quldedes 0 Chres
b
CAL BT O RSSCILFTTAR ¥R IV IS T DA A D N, S BRI HHL 5 ] 1o
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INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA O

o'®

r-l-
Diagndstico 1.

BIETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

K de ldentifzecidn

DHAGNOSTICO

Fecha del diagndsticot | |

Diagndstico 2. 5 procede

Fecha del diagnistico? [ |

e

ANTECEDENTES MEDICOS

r,.n"_

iras endermesdades de interses:

Sistema

Descripcidn

1. presente;
2. antecadente

1. cirugia

Hervices |periferioo, SHL

Endocrinolégicosmetabdlico

Cardiovascular

Urogeriital

Higado

Gastraintestimal

P

Inrmuncbog oo alerg s

ke loecqusletico

Otros

I I

p
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Fscala de la actividad social y laboral EEASL

Lo asibdZns node ¢ Isbzonl Zete coradZpmane <o s uni oaniinus sar W decds or fsel geos erie e un Zeierzez

e et § corpnio. [ebe rechrfna o deterce deirdaa | e, fian oo betaren meriaan dempss § aardo
coau ¥ recha miEn relsdisda decismerbn How Zmmar Lo efecio devedn da ln falin do coorerldsdm o 2
ciraa Frofacioss amibrarbalew

Cealigs iroin: debe vilfzame cidigon intemedizy cusrde nnn pofble po B 43, 88, 77

102, - A-fxided mparizr an oo aTpfc shanica da s idecde

|
|
.-

RLL- Aofyide] boern 3 wlesivn an fodm L Brem

|

|

El.-

BL. - Ugerz detaricio da I ixibdded sacinl Uaboral @ o ipoed. confTidn inieizencrn pocn Ssansmien, neEnEET
mod e el rin|

|

1

.-

.- dguran Sfloul e or L st dasd =2, [sboel o emcol e durapsn 21 e e rilan pussde core darmee
sorade 1 indvidus maniiese slgunm relacocem rEapansa e dgnNoathem.

|

|

2l.-

B - Boderndan B calindm oni bs acfivided wocial, laboral o picdar 7o), p=o smign,. coriicizy oo calegan o
salazzrdanm|

|

|

.-

0. - Sarin afacinzide du | acibdZed vacial, Gabsral @ eciar (e, na Ho eriges, b el b 212 mandesss un
aTgdesi

|

|

al.-

&0, - :ll'l.rrl:':lfm'hrr Shrram drewt, pat aemsis, In relac oo labsoral ey, mod e = fardtare (poel
e 2ez o el a e anigm, e manine aegligerds om Ia farla y o incapas de stimerun
ampdes; @ nlfz e @ eeas TecaeTeTerss o oo ren peouaf oy, 18 Teests coriedaian s ani cms i fecus
an a colagiz|

|

|

H.-

.- reapar 20 a<ibdZnd an la raner Earie 3w lnbrass (poel. w0 pana el daen ls coema; na Ueae Babado, cona el

|

1

.-

L.- A wmrelna peede macisrer U rerima Kpers penoral vom boapas da v de Toma independleria

10L- reapaciZsd pEraieain para mangersr b rrinkma righene el Bopusde Pacer e on erivdcers s
mivme oa kn demids 3 o una goih coedZpnte de spr pebema (poed. ouldass v wpevhida 8 e erteTTeTe)
I
I.- rlomadss sdeousis
-
Puntuacion
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INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ESQUIZOFRENIA

Escala de Evaluacion del Insight (Scale Unawareness of
Mental Disorders, SUMD), 3 items generales

Esdonidsar con un circula

1. CafsSendii S Baiser un FiSlernmo -'_"1-,,1'

L [Egf fos ri bl

1. s b et

=

1 Conslarta Inbifmadn
4

5 Bay concheecla

2. Conclencli sobfa 108 efeckss de la medicacion

L [Bafr fun rabevan Li

1. s b et

=

1 Conslarta Inbifmadn
4

5 Ea By sandkescla

4. Lansiensi de bn condecuenclin ssclilen del brasborns menlal
[L [Eaf o ralivaitle
1. s b et

1 Condlareta Inbimmads ._'_,,-"I

i
5 s Eay eonchescla
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] e P W e Identifcecion
L

Medician de la Calidad de Vida relacionada con la Salud

CUESTIOHARID DE SALUD 5F 36

IS TRUCCIOMES

L préguntes qud shgiesn 2 reflensn o b g wsied plema ebig dusalud. S respuestas
permitichn b Obmo se encuentn wied § hasts qué punibe es Capa? e hacer su actividedes
habituales,

Conteste cada preguitta tal Como e indica. S no et segarod'a de cino responder & wna
pregunta, por faver conbeste Lo que le parezca mils chrto.

MARDUE UNA 50L& RESFUESTA POR PREGUMTA con un B
1. Emgeneral iwted divis qoe su salud e

3 Escelents
T Mury buena
3 Buena

3 Regular
3 Mada

L

2. jCdmo dirka que es su satud actual, conpaads oo la de bace un ale?

2 dehC b majr b o haoe wn aifay
2 Alge mejor ahors gue face un aito
2 M o e bgual gue Baoe um afho
2 Alpy podr shors gue Bade um ahs

2 Mucho paeor ahara que Faoe un aios

LT B PR

Li5 SIGLIENTES PREGLMTAS SE REFIEREM & ACTIWVIDADES O OOSAS QUE USTED POORLA HACER EH
LiH [l FORWAL

3. Sudalud actusl, je Bmits para hacer eshesrbed inlensal, s Oomo Comer, levantar
chjeton pesadin, o participar e deperies sotadore?

1 JVEL, i it inieches
I ZIEL, e LinriCa win peo
3 2 Hi, s i Dimidea ida

4. Susalud actuad, fde Bmita para hacer eshosreed madersded, COMS MOAE UNA M, DS
La aipdrasdiona, jugar a b bolos o caminar mds de una hora?

1 (DL e Lt rovwches
I DS e liniba un paooo
¥ Dy, m e Nmita nasda
3. Susalud ectad, jke lmits coger o llevar le beba de e comprad
1 (DL e Lt rovuches

I ZIEL, e LinriCa win peon
E 4 2 Hi, s i Dimida il

Tl I IF ECEDRFITS. © HLE T IV 7 DA DDA O WS ENL B P L ST LN IED-EI I.q'
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H.“.lamul-u R 2 Idenkifcesidn
L]

6. Susalud actual, je Bmitas sublr varles plsos por la escalera?

1 DS, e limita muche
I DS, me limita un poco
I O Ho, fo me bmita neda

7. Susalud actual, fe Bmita para sublr un sole phe por la escaers?

i ZIEL, ez Limita moeches
d —IEk, e Limiita un poco
T O Ha, mad o Bmita neda

3. Susalud actual, jle Bimits para sgecharse & arrodillarse?

1 D5, me limita muchs
I DS, me limita un poco
I O ta, ro me bmita nada

B 50 dalud actesd, § e Wit para camisar o KOmetns & mii?

1 D5, me limita muchs
I DS, me limita un poco
3 O Ho, ro me bmita nada

10, Su sabod sctual, fe lmits para caminar varies manzanas (vario centenanss de metnos?

1 DSk, e limita muchs
P DS, me limita un poco
I DHo, o me Bmith nad

1. S salud actual, e limita para caminar une sola mescans juncs 100 metros)?

1 D%, e limita muche
I DS, me limita un poco
IO Ha, mo me bmita nada

12, S salud actual, Je limita para bafisrse & vestirse por 5| misms?
1 DS, e limita muchs

I DS, me limita un poco
I O Ho, ro me bmita nada

La5 SIGUIEHTES PREGUMTAS SE REFIEREM & PROBLEMAS EH SU TRABRS IO O EH SUE ACTIVIDWEES
COTIDAHAS

13, Duorante s 4 Gltimas semanas fueo gt reduclr el temps dedicade o traba e o & 5us
actividndes cotidianas, o causs de s selad filcad

1 d5
I [OHa
A T I WS A TR RS T Pl v AL AT 36 W B B B LS R L R 15
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] e e W e identifcacién
L
14, Doranse las £ Olties seminas (hITo memed G 10 gue Tubien queride hacer, 3 Chuss o
i sabud Pebca?
1 o
¥ OHe

15, Dorante ks 4 Olniags somangs (Tino que dejar de hacer alunas (ereas on su trabajo o
A air e i salud Pejcs?

&l i actividiedes cotk@anas,
i O%
I O He

16, Dorante ks 4 Glrimas semana s diflcultad para Facer 3 trabajo o sus actividades
cotidianas {por cjemple, W comad mas de Lo noemal), @ caisa de 5w salud Thica?

1 5

z — Hix
7. Dirande s £ O0iings Lot gt reduch el tiemgss dediceds ol trabajo o & s
actividsdes cotidianas, a cai di probdiing Emcional {oomes estar riste, @
Pl

i mp ]

z — Hix

18, Darante ks 4 ltimas semenas (Hize menos de be gue hubbera querkds hacer, & Giids de
dlgEon protd e @nacionsl | oo evtar irivte, deprimido, o mrerdoe?

1 54
¥ O

1. Durants las 4 GlCims dmarad o BEe su a0 s sctividade Cothdian

0. Durante Lis 4 CIRimas weman hsta qui punbo su salud fisica o ke probdemas
emeciomali han Sficultads sus actividides socisles habituales oom L Tamiia, s amigo, s

wECingG wotras persanas?

Z Hada
= U pooo
2 Resguilar
D Basitanti:
Jdaicha

[E I SR S

M. Tuwo delor en abquna parbe el coenps dursnts las 4 Gtimas semanas?

O Mo, ninguso
O 5i, My poco
O 5i, Ui s
O 54, moderada
O %4, muchs
051, muchising

[ T R TR
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H.“.lam lllll R o Idanbifoecidn
o

IE. Durante Las 4 glvimes seimanes Jhasts gue punte £ dodor be Fa dificultado w0 trabssjo Falit]
inclubde el trabafs fusia e cass y las taress domesticas i

O Hada
O U poxca
= Reguilar
T Bastante
O Musche

(LI T

LA PREGUMTAS UE SIGUEM SE REFIEREH & DOMO SE Ha SENTIDD ¥ COMD LE HAH DO LAS CDSAS
CURAKHTE LAS 4 ULTISAS SEMANAS, EH CADA PREGUHTA RESPOMDA L0 QUE SE PAREZCA MAS &
CoOady SE Hi SENTIDO USTED.

23 Durante kis 4 Cluimas emsiad Joshivio Dhem po dd sinthd Weno de vitalidad?.

D g

o Cack 3

J) i has v

D Algenis veces
Jshlo algina v
2 Hunda

LT

24, Duranie ks 4 Gltimas seman joshnte Bempo eslove miry nerviso?

O siempre
O Casl siempre
O Meachars Ve

O igunas vieoes
O 5000 alguna vez
O Hunca

A ko o=

25. Drante Las 4 Gltings somangs joshitn tempo se sintid tan baje de moral gue rada podia
animarks?,

i OSiempre

1 OCasi sempre
1 O Machas Veoss
4 O algunas vecss
5 OS540 alguna ves
&  OMunca

26, Durante Las 4 Gltimas semana joshnto Bempo s¢ sinthh calmads y tranguile?,

O Shimpre
O Casi slempre
O Machirs Vees

i

iz

3

4 O Alguras vieces
5 OS50k alguna vez
& O Huireca

T I L ESECUFITE ©ELE T I T DA B O TS L R LTI LN IR I.T
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H.“.lam lllll K" de Identifcecidn
L]

7. Doranbe Las & QITioweas sTnaier poshinte Tiempo tuso iecha enenglal

O Slempre

O Casi siempre
O Mk vtk
O Algunas weres
O S arbquna vez

[- T -

28, Duranbe las 4 Gtimas seimara oshnie Cempo e sintld despmimado v ratel

i O Skempre

I O Coid shempre
I O Machas wveoes
4 O Alpani veces
5 O Zalo alguna wez
& O Hunca

9 Durante las 4 Gltimas semanas ;udsts tempo se st gotado?

O Slempre

O Casi siempre
O Pk wioeh
O Algunas weoes
O Sk arbquna vez
O Mumca

[ T R -

30, Darane las 4 QITimas semangs joubnto tiempo se sintis Teliz?

O Slemnpre

O Carsd slizmpre:

O Muchas veces
O Algunas, veoes
Ctelo alguna wez
O Hunca

LT N S S

M. Dorante las £ Qltivgs semaeas, udnto thempd s dinthd cansado?

O Simnpre

O Casi abmpne
O Maschi veaois
O Algumans wediy
O S8lo alguna vez
O Mumaca

[- T -

3, Dorante las 4 Witimas semanas, on gt recuencia la alud Tisicn o b
emoacionale le han diffoadtede s sctividades wociales (coms vialter o ke amigod o familiare il
I Shmnpre
O Cacli shempie
Z Algunag veces
O Edke aliguana vz
= Hunca

LTI T
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L] W e Identi M acin
w e LT NI

POR FaYOR, DG4 S LE FARECE ACERTADA O FALSA CADS UM CE LAS SIGUIEMTES FRASES

13, Cred que e porgo enferms mis Tholments que otras perena.

1 OTotalmente Clents
z O Barvtarite chirta

k] O s o

4 O Bavtaivhe falsa

5 O Totalminte Taka

34, Esboy tan sans como Cualguisra.

1 OTotalmisnte: Clents
2 O Bartaiitd Chria

3 O Fo b 5

4 O Bawtarhe Talsa

5 D Totalmente Talsa

35, Creo que mi salud va o empoa.

i - Totalimente cierta
2 — Bactmnti: Chsrta

E = Hi 1o

4 — Baatante Tabl

£ - Totalmente falsa

6. 8 salad i entilenbe.

MUCHAS GRACIAS
POR SU
COLABORACION

MARIA DOLORES GOMEZ GARCIA 264/271 15/09/2009



N —

INSIGHT Y CALIDAD DE VIDA OBJETIVA Y SUBJETIVA EN LA ES
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]

Medicion de la Calidad de Vida relacionada con la Salud

A RELLENAR POR EL PACIENTE PARTICIPANTE

Cusaflonarlo da Calldad de vida an la Enfarmadad Inflamatoria Inteatinal

Varslan reduclda 3 ITema

Su colahoracion es importante para la investigncion de In enfermedad
mfamitorie ezt

Por iavor, lea cultadosamenis o gue sigee a corvdnuacien:

En las pAginxs sigulsntes s anOueman WATAS praguntas soors coma te b senbdo Usted dursnbe
a3 dinmas dos senanas Por fxeor, comesie x5 pregenias con fa méxima shoerided. Mo consulbe

lxs respuesiag oon nscle, conteshe slmpleTems o ue Usied cres cue mejor se sdaply & s
stusckie. Mo dej= nlnguna pregunta sin comesiar

= Mwchar grosiar per aw calsberancn =9

1. aCon oo frecusnoia ha ldo de vianks duranis las olimas cemanac?

11
2
El
£]
Bl
gl
7l

Mas freousnbsmants que nurca

Extramacia frecusncla

Coan rrruoia fraousnoky

Modarado sumenio de la frsousnols s defsosclcn

Ligero aumsnbs d= |5 fracusnola de defaoaolin
Aurmanto minlmo de bk frecusnols de delesaalon
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