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I. Introduccion

En este tema se va a analizar distintas técnicas y procedimientos para conocer las

necesidades de los pacientes.
I1. Objetivos

2.1. Analizar distintas técnicas y procedimientos para conocer las necesidades de los
pacientes relativas a la calidad de vida y la satisfaccion con el diagndstico y la

intervencion.
I11. Contenidos especificos del tema

3.1 Concepto de calidad de vida.

En este apartado hay que considerar distintas definiciones del concepto de calidad de
vida en funcién de distintos modelos teoricos. Por ejemplo el modelo heuristico de
calidad de vida planteado por Schalock y Verdugo (2002/2003; 2007; 2008) hace
referencia a distintos indicadores de calidad de vida desde una perspectiva de sistemas
sociales. Este modelo contempla ocho dimensiones: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y derechos de la persona. Ademas, hay que
considerar que a través de las escalas de medicion se miden las percepciones de la
persona que responde sobre la calidad de vida. Por ello, es conveniente que los datos
recogidos se registren de forma longitudinal y que se valoren dentro del contexto
socioeconémico y cultural donde se han recogido. Ademas, el analisis de la calidad
de vida se puede analizar en diferentes contextos de la vida de la persona, entre los

que se diferencian (Verdugo, Gomez y Arias, 2009):

Microsistema, hace referencia al contexto social inmediato (familiar, hogar, grupo de

iguales, lugar de trabajo).
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Mesosistema, hace referencia al entorno vecinal, comunitario, servicios Yy

organizaciones que interaccionan directamente con el microsistema.

Macrosistema, hace referencia a los patrones culturales, ambitos socio-politicos,
sistemas econdmicos y sociales relacionados con los valores y creencias culturales de

la persona.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) también ha proporcionado una
definicion del concepto calidad de vida: percepcion del individuo respecto a su
posicion en la vida respecto al contexto cultural y sistema de valores en el que se
encuentra inmerso y la relacion con sus metas, expectativas, estandares vy

preocupaciones (OMS, 2012).

Entender el concepto de calidad de vida es fundamental para no solo aliviar y tratar
los sintomas de los pacientes, sino también para proporcionar un mayor cuidado y
bienestar. El informe por parte de los pacientes sobre posibles modificaciones tanto
en el cuidado como en el tratamiento, sera de utilidad para identificar las terapias que
aportan mayores beneficios, mejora continua de las intervenciones y anticipacion de
posibles obstaculos. Se ha observado que una buena calidad de vida es un indicador
de prondstico positivo, por lo tanto, merece la pena conocer como medirla para poder
mejorarla (Haraldstad et al., 2019).

3.1.1. Escala Evaluacion de la Calidad de vida en personas mayores: FUMAT

La “Escala Fumat” de Verdugo, Gomez y Arias (2009) contiene con 57 items que se
miden em una escala tipo Likert de 1 a 4 desde (1 nunca) a 4 (siempre). Dichos items
estan agrupados en 8 dimensiones:
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Datos de Identificacion

Sexo

Direccidn

Taléfono

NUMERO DE IDENTIFICACION:
Nombre

Apellidos

(] varéa [ Maser

LocaidadProvinda/CP

Fecha de apicaodin
Fecha de Nacimienia

Lengua hablada en casa

Direccdn
Corteo slecirinico

Nornbre de ia persona que complata el cuesSonario
Pueslo de trabajo
AgencalAfiacién

Tetétono

Nombre de olros nformantes

Relacidn con la parsona

1. Bienestar emocional (8 items). Satisfaccion, autoconcepto, ausencia de estrés.

W oA wWwaN

2. Relaciones interpersonales (6 items). Interacciones, relaciones, apoyos.

En general, se muestra satisfecho con su vida
presente

Manifiesta sentirse indtil

Se musstra intranquile o nerviose

Se muestra satisfecho consigo mismo
Tiene problemas de comportamiento

Se muestra satisfecho con los servicios y los apoyos

que recibe
Manifiesta sentirse triste o deprimido
Muestra sentimientos de incapacidad e insequridad

Puntuacién directa TOTAL

1 2
1 2
4 3
1 2
4 3
1 2
1 2

©ED )
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Realiza actividades que le gustan con otras personas

10 Mantiene una buena relacidén con los profesionales del 4 3 3 1
servicio al que acude

11 Mantiene una buena relacidn con sus compaleros del 4 5 2 1
servicio al que acude

12 Carece de familiares cercanos 1 2 3 4

13 Valora negativamente sus relaciones de amistad 1 2 3 a

14 Manifiesta sentirse querido por las personas 4 3 2 1
Impartantes para &

Puntuacién directa TOTAL

3. Bienestar material (7 items). Estatus econémico, empleo, vivienda.

Sl s sl e el el =

El lugar donde vive es confortable
Maniflesta no estar satisfecho con su jubllacion (o

16 ituacidn kaboral actual) ¥ 4 3 %

17 Se queja de su salario {0 pensitn) 1 2 3 4
Hl lugar donde vive tiene barreras arquitectdnicas que

18 impiden o dificultan alguna de sus actividades 1 2 3 4

19 El servicio al que acude tiene barreras arquitectdnicas 1 3 3 .
que impigen o dificultan alguna de sus actividades

20 Dispone de las cosas materiales que necesita q 3 2 1

21 B lugar donoe vive necesita reformas para adaptarse 1 N 3 4

2 sus necesidades
Puntuacibén directa TOTAL
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4. Desarrollo personal (8 items). Educacion, competencia personal, desempefio.

Naau

Puede leer informacion basica pars la vida cotidiana
(carteles, periddico, etc.)

Muestra dificultad para resolver con &ficacia 10s

23 problemas que se le plantean 2 < 3 .
24 Tiene dificultades para expresar informacion 1 2 3 4
55 En el servicio al que acude le proporcionan 4 3 2 1

Informacidn sobre cuestiones que le Interesan

Muestra dificultades para manejar conceptos
26 matematicos basicos, Gtiles para |2 vida cotidiana 1 2 3 “
(sumar, restar, etc,)

Tiene dificultades para comprender la informacion que

27 1 2 3 “
28 Es responsable de 1a toma de su medicacion 4 3 2 1
29 Muestra escasa flexibilidad mental 1 2 3 “

Puntuacién directa TOTAL

5. Bienestar fisico (6 items). Salud, actividades de vida diaria, atencion sanitaria,
ocio.

senesan i N

Tiene problemas de movilidad

31 Tiene problemas de continencia 1 2 3 4

32 Tiene dificultad para seguir una conversacién porque 1 2 3 A
oye mal

33 Su estado de salud le permite salir a la calle 4 3 2 1

24 Tiene problemas para recordar informacidén importante 1 2 3 i
para 1a vida cotidiana (caras familiares, nombres, etc.)

35 Tiene dificuitades de visidn que le impiden realizar sus 1 2 3 4

tareas habituales
Puntuacién directa TOTAL

O Gs)
Necesidades del Paciente. Tema 4. Dra. Maria Consuelo Saiz Manzanares IEEEEFTEET]

>
e
| 4

=
i

»



Asignatura: Necesidades del paciente. Grado en Ingenieria de la Salud.

6. Autodeterminacion (8 items). Autonomia, metas/valores personales,
elecciones.

wroseramcio ===l ]

Hace planes sobre su futurg

Muestra dificultades para manejar el dinero de forma
37 autdénoma (cheques, alquiler, facturas, Ir al banco, 1 2 3 4
etc.)

-

38 Otras personas organizan su vida
39 Elige como pasar su tiempo libre
40 Ha elegido el lugar donde vive actuaiments

41 Su familia respeta sus dacisiones

» B H B

W w w w N

N N N N W
-

42 Toma decisiones sobre cuestiones cotidianas

Otras personas toman las decisiones que son

43 importantes para su vida

1 2 3 4

Puntuacion directa TOTAL

Inclusion social (9 items). Integracion y participacion en la comunidad, roles
comunitarios, apoyos sociales.

Participa en diversas actividades de ocio que le
interesan

45 Esta excluldo en su comunidad 2 2 3 4
En el servicio al que acude, tiena dificultad para

oid encontrar apoyos cuando fos necesita A 2 3 3

47 Tiene amigos que ie apayan cuando lo necesita 4 3 2 1

48 Tiene dificultades para relacionarse con otras 1 2 3 A
personas del centro al que acude

49 Estd integrado con los compalieros del sarvicio al que a 3 2 1
acude

50 Participa de forma voluntana en algin programa o 4 3 s 1
actividad del servicio al que acude

51 Su red de apoyos no satisface sus necesidades 1 2 3 B

52 Tiene dificultades para participar en su comunidad 1 2 3 4

Puntuacion directa TOTAL

O Gs)
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8. Derechos (5 items). Derechos humanos, derechos legales.

53 En el servicio al que acude se respetan y defienden
sus derechos

Recibe informacion adecuada y suficiente sobre los

S tratamientos € intervenciones que recibe 4 . ° 1
Muestra dificultad para defender sus derechos cuando <

55 : \ % 1 2 3 !
no Son respetacos

56 Cuenta con asistencia legal y/o acceso a servicios de " 3 = 1
asesoria legal >

57 Disfruta de todos sus derechoes legales (ciudadania, 4 - 2 1

voto, procesos legales, etc.)

Puntuacion directa TOTAL

3.1.2. Escala de diagnostico de la conducta adaptativa.

La “Escala de diagndstico de la conducta adaptativa-DABS” de Verdugo, Arias
Martinez, y Navas Macho (2021) es una prueba diagndstica de facil aplicacion
dirigida a la deteccién de déficits significativos en la conducta adaptativa, que es uno
de los criterios requeridos para el diagnostico de discapacidad intelectual y otros
trastornos del desarrollo. Para ello, la DABS adopta un formato cuestionario que se
aplica en entrevista a familiares, profesionales de atencion directa o informantes que
conozcan bien a la persona evaluada. Cuenta con tres versiones que evaltan las
habilidades especificas méas apropiadas en funcion de la edad de la persona evaluada:
de 4 a8 afios, de 9 a 15 afios y de 16 a 21 afios. A partir de las respuestas, proporciona
puntuaciones en las tres dimensiones de la conducta adaptativa (conceptual, social y
practica), asi como un indice general de conducta adaptativa con puntos de corte
sugeridos para el diagnostico.

La DABS proporciona una evaluacion integral que incluye, ademas, aspectos de la
conducta adaptativa relevantes y no frecuentemente evaluados por otras pruebas,
como los relativos a la ingenuidad, la credulidad o la destreza con las nuevas
tecnologias. La DABS ha sido desarrollada por expertos del ambito de la discapacidad
intelectual y publicada por la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales
y del Desarrollo (AAIDD). Ademas, utiliza modelos de la Teoria de Respuesta al item
que han permitido crear una prueba mas informativa y discriminativa que ofrece
puntuaciones ajustadas a cada persona evaluada, basadas en su edad y la respuesta a
cada uno de los items. Por todo ello es una prueba ideal para la evaluacion de la
conducta adaptativa en diferentes contextos. Informacién video

Necesidades del Paciente. Tema 4. Dra. Maria Consuelo Saiz Manzanares m.m
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3.1.3. Escala SIS-C de Evaluacion de las Necesidades de Apoyo para nifios y
adolescentes con discapacidades intelectuales y del desarrollo.

La “Escala SIS-C de Evaluacion de las Necesidades de Apoyo para nifios y
adolescentes con discapacidades intelectuales y del desarrollo” (Verdugo, Arias,
Guillén, Amor, Aguayo, Vicente Sanchez y Jiménez, 2021).

La SIS-C es la primera herramienta disponible en el contexto espafiol disefiada y
validada de manera especifica para conocer las necesidades de apoyo extraordinarias
que presentan los nifios y adolescentes (5-16 afios) con discapacidades intelectuales y
del desarrollo. La intensidad de estas necesidades se evalla a través de entrevistas
realizadas a informantes cercanos a la persona con discapacidad en las que se incluyen
61 actividades (items) pertenecientes a seis contextos cotidianos (Vida en el Hogar,
Vida en la Comunidad, Participacion Escolar, Aprendizaje Escolar, Salud y
Seguridad, Actividades Sociales y Defensa). Siguiendo la propuesta actual de la
AAIDD, estos items se miden atendiendo de manera diferenciada a tres indices de
respuesta (tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo), cada uno de los cuales debe ser
puntuado en un rango de cinco opciones (0-4).

Los baremos, generados a partir de la aplicacion del instrumento a una muestra de 814
sujetos, permiten obtener tanto un indice de Necesidades de Apoyo general como
puntuaciones estandarizadas y percentiles especificos para cada uno de los contextos,
ofreciendo perfiles personalizados que aportan informacion relevante para el disefio
de planes de apoyo individuales. La SIS-C cuenta también con una seccion
complementaria que recoge una variedad de condiciones excepcionales médicas y
conductuales que pueden influir en las necesidades de apoyo.

3.1.4. Escala CAVIDACE: Evaluacion de la calidad de vida de personas con dafio
cerebral.

La “Escala CAVIDACE: Evaluacion de la calidad de vida de personas con dafio
cerebral” (Verdugo, Gomez, Fernandez, Aguayo y Arias, 2018). La préactica
profesional tradicional con la poblacion con dafio cerebral se ha basado en la
rehabilitacién neuropsicolégica, la cual ha mostrado gran eficacia en las primeras
etapas después de producirse la lesion. A su vez, en los ultimos afios las practicas
profesionales se han visto fundamentadas y mejoradas con un enfoque de calidad de
vida relacionada con la salud. No obstante, los efectos de la rehabilitacion
neuropsicoldgica muestran una utilidad muy limitada tras un periodo aproximado de
un afo tras la lesion. Asimismo, la calidad de vida no se puede reducir a los problemas
de salud fisica o a los procesos cognitivos del individuo. Por ello, se hace necesario
desarrollar, a medio y largo plazo, estrategias integrales centradas en la calidad de
vida individual y de las familias de las personas con discapacidad.

s R,
| At

Esta escala realizada por el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad g
(INICO) de la Universidad de Salamanca es pionera en el ambito internacional por el R ] JJ
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enfoque psicosocial de evaluacion global de la calidad de vida de la persona con dafio
cerebral. Asimismo, se ha construido con una metodologia cualitativa y cuantitativa
rigurosa, con la participacion de muchos profesionales acreditados de diferentes
disciplinas y con dilatada experiencia profesional, mostrando unas excelentes
propiedades psicométricas de fiabilidad y validez. Previsiblemente, el uso de la Escala
CAVIDACE permitird mejorar y encauzar muchas précticas profesionales y el trabajo
de las organizaciones de apoyo al colectivo.

3.1.5. Escala CAVIDACE: Evaluacion de la calidad de vida de personas con dafio
cerebral. Autoinforme.

La Escala CAVIDAC aborda la evaluacion de la calidad de vida de personas con dafio
cerebral (Verdugo, Aza, Orgaz, Fernandez, Gomez y Amor, 2020).

Escala CAVIDAC se fundamenta en la mejora de la calidad de vida de las personas
entendida como una meta y un principio de actuacion en todos los entornos
profesionales que trabajan con personas. Concretamente, los esfuerzos de mejora del
bienestar personal adquieren mucho mas sentido cuando los problemas son de
gravedad extrema o cuando afectan a la esfera cognitiva.

La préactica profesional tradicional con la poblacion con dafio cerebral se ha basado
en la rehabilitacion neuropsicologica, la cual ha mostrado gran eficacia en las primeras
etapas después de producirse la lesion. A su vez, las practicas profesionales se han
visto en los ultimos afios fundamentadas y mejoradas desde el enfoque de calidad de
vida relacionado con la salud. Sin embargo, ambos enfoques no estan exentos de
limitaciones. Por un lado, los efectos de la rehabilitacion neuropsicol6gica muestran
una utilidad muy limitada tras un periodo aproximado de un afio después de haber
sufrido la lesion y, por otro lado, la calidad de vida no se puede reducir a los problemas
de salud fisica o a los problemas cognitivos del individuo. Por ello, se hace necesario
desarrollar, a medio y largo plazo, estrategias integrales centradas en la calidad de
vida individual y de las familias de las personas con discapacidad.

3.1.6. Escala KidsL.ife: Evaluacion de la calidad de vida de nifios y adolescentes
con discapacidad intelectual

La Escala KidsLife (Gomez, Alcedo, Verdugo, Arias, Fontanil, Arias, Molsalve, y
Moran, 2016) evalla resultados personales relacionados con la calidad de vida de
nifios/as y adolescentes con discapacidad intelectual entre 4 y 21 afios. Dicha escala
recoge un conjunto de cuestiones sobre aspectos observables de calidad de vida que
pueden ser respondidas por un observador externo que conozca bien a la persona (al
menos desde hace 6 meses) y que tenga oportunidades de observarla durante periodos
prolongados de tiempo en diversos contextos.
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La informacion proporcionada por esta escala puede ser de gran utilidad en el
desarrollo de planificaciones centradas en la persona y la provision de apoyos
individualizados. La escala proporciona puntuaciones estandarizadas y percentiles
para ocho dimensiones centrales de calidad de vida (bienestar emocional, bienestar
fisico, bienestar material, desarrollo personal, relaciones interpersonales, inclusién
social, autodeterminacion y derechos). Asimismo, permite ilustrar la informacion
obtenida en un perfil de calidad de vida.

3.1.7 Escala de la Organizacion Mundial de la Salud para la Calidad de Vida
(WHOQOL-100) (OMS, 2012).

Las principales razones contempladas por la OMS para el desarrollo de una escala
sobre la calidad de vida son las siguientes: la focalizacion en los ultimos afios en el
desarrollo de medidas sobre el impacto de la enfermedad; el desarrollo de un gran
numero de instrumentos para evaluar la calidad de vida se ha llevado a cabo en
Estados Unidos y Reino Unido; la necesidad de introducir un elemento focalizado en
el bienestar del paciente y proporcionar una vision mas completa del concepto de
salud.

El WHOQOL-100 es un cuestionario compuesto por seis dominios principales para
evaluar la calidad de vida: Salud Fisica, Salud Psicologica, Nivel de Independencia,
Relaciones Sociales, Ambiente y Espiritualidad/Religion/Creencias Personales. Estos
dominios contienen entre todos un total de 24 facetas que incluyen 4 items cada una,
dando lugar a un total de 100 items. Estos itmes se responden mediante una escala
Likert de 1(nada) a 5(extremadamente) que mide el nivel de preocupacién de la
persona respecto a esa faceta de su salud/bienestar.

En la tabla 1 puedes ver las facetas que corresponden a cada uno de dominios.

Tabla 1. Relacion de dominios y facetas del WHOQOL-100

Dominio Facetas

Evaluacion de la calidad de vida y salud
en general

Salud Fisica Energia y Fatiga

Dolor e Incomodidad

Suefio y Descanso

Salud Psicoldgica Imagen Corporal y Apariencia
Sentimientos Desadaptativos
Sentimientos Positivos

Auto-estima

Pensamiento, Aprendizaje, Memoria y
Concentracion

Nivel de Independencia Movilidad

Activiades de la vida diaria
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Dependencia de Medicacion o Ayudas
Médicas

Capacidad para Trabajar

Relaciones Personales

Apoyo Social

Actividad Sexual

Ambiente Recursos Financieros

Libertad, Seguridad Fisica y Seguridad
Salud y Asistencia Social: Accesibilidad
y Calidad

Oportunidades para Adquirir Nuevas
Habilidades e Informacién
Participacion y Oportunidades de Ocio y

Relaciones Sociales

Tiempo Libre

Transporte
Espiritualidad/Religion/Creencias Religion/Espiritualidad/Creencias
Personales Personales

Usando el WHOQOL-100 como origen, se ha disefiado el WHOQOL-BREF. Este
cuestionario es la version corta del primero, contiene 2 items de la faceta general y 1
un item de cada una de las 24 facetas incluidas en el cuestionario original. Diferentes
estudios han estudiado la posibilidad de reducir los 6 dominos a 4 (Salud Fisica, Salud
Psicoldgica, Relaciones Sociales y Ambiente) en la version abreviada. Se necesita
mas investigacion para confirmar esta nueva estructura.

En general, la utilidad de estas herramientas radica en la evaluacion de la calidad de
vida de un modo muy completo, cubriendo las diferentes areas de la vida de la
persona. Esta informacidn, no solo sera util para conocer el impacto que la enfermedad
produce en la vida de la persona, sino también en proporcionar servicios 0 recursos
que mejoren su bienestar. Del mismo modo el sanitario podra establecer una relacion
mas personal con el paciente, conociendo sus necesidades y aplicando un tratamiento
adaptado a las mismas.

3.2 Concepto de satisfaccion.

La satisfaccion con la atencién en un servicio de salud se mide a través de distintos
instrumentos o escalas. Dichas herramientas pretenden medir las percepciones que el
o la paciente y/o sus familiares tienen respecto de la satisfaccion percibida con la
atencion recibida o los efectos de un tratamiento.

En los siguientes enlaces se pueden consultar distintos trabajos en esta linea:

Alonso, M., Alonso, S., y Cabral, G. (2016). Evaluacion de la calidad del sistema de
triage del HUBU. Burgos: Biblioteca Digital de la Universidad de Burgos. Enlace.
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Alonso, L., Garcia, M., y Gonzalez, M. (2017). Gestidn de calidad en la prevencion
de flebitis en el servicio de Oncologia del HUBU. Burgos: Biblioteca Digital de la
Universidad de Burgos. Enlace.

Alvarez, A., Francés, E., Martin, B., y Pérez, M. (2016). Unidad de Dolor Toracico
(HUBU): elaboracion de un programa para el analisis de la calidad. Burgos:
Biblioteca Digital de la Universidad de Burgos. Enlace.

Ausin Fernandez, D. (2016). Calidad de la formacién en primeros auxilios de los
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Resumen

En este tema se ha abordado la medicién y analisis de la calidad de vida de los
pacientes y su grado de satisfaccion con la atencion dispensada en distintos servicios
de atencion asistencial.
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