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Buru gaixotasuna duten pertsonak eta bizi-
kalitatea: ebaluazioa esku-hartzea
babesteko tresna gisa

LAN-PROZESUAREN AURKEZPENA ETA EMAITZA NAGUSIAK
Azaroa 2015

FEDEAFESek (Buru gaixotasuna duten pertsona eta senide elkarteen Euskadiko federazioa) eta
berau osatzen duten erakundeek bizi-kalitatearen ikuspegia txertatu nahi dute erabiltzaileei
zuzendutako beren programa eta zerbitzuen plangintzan, programazioan eta esku-hartzean.
Esparru horren barruan, hainbat ekimen garatuz joan da FEDEAFES; horrela, haren erakundeek
bizi-kalitatearen paradigmara eta bere zenbait tresnatara hurbiltzeko aukera izan dute,
kolektiboarekin esku-hartzea hobetzeko bideak identifikatzeko eta ebaluatzeko asmoz.

Zehazki bi ikerketak hauek egin dira:

1. IKERKETA: Gizarte eta osasunaren alorretako esku-hartze eta jarduketarako ibilbide
optimoak, Euskadin buru gaixotasuna duten pertsonei arreta emateko. Ikerketa honen bidez
lortu dena:

e Buru gaixotasuna duten pertsonen errealitatearen diagnostikoa izatea, euren bizi-
kalitateari lotuta eta ikuspuntu ‘objektibo’ batetik (erreferentziazko profesionalaren
ikuspegitik).

e Bizi-kalitatean eragina duten testuinguru egoerak eta alderdi pertsonalak
identifikatzea.

o Kolektiboaren arretarako erantzun koordinatua hobetzeko orientabideak adostea
(soziala eta sanitarioa).

2. IKERKETA: Gaixotasun mentalak dituzten pertsonei zuzendutako esku-hartzea bizi-
kalitatearen ikuspegitik hobetzea. Ikerketa honen bidez lortu dena:

e Kolektiboari buruzko diagnostikoa osatzea, buru gaixotasuna duten pertsonek euren
bizi-kalitateari buruz duten ikuspuntutik ateratako informazioarekin.

e Buru gaixotasuna duten pertsonen bizi-kalitatea ebaluatzeko egokiak zein desegokiak
diren itemak identifikatzea, tresnen egokitzapena zehazteko.
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1.- ALDERDI METODOLOGIKOAK

Lan-prozesua eredu parte-hartzaile gisa sortu da kolektiboa eraikitzeko. lIkerketetan
FEDEAFESen barne dauden entitateetako profesionalek parte hartu dute eta ikertzaileek
babestu dute. Talde eragile horrek proiektuaren zenbait ekintza egituratu ditu, entitateetako
hainbat taldeei transferitutako ezagutza lehenetsiz.

FEDEAFES osatzen duten erakundeek artatzen dituzten buru gaixotasuna duten pertsonen
artean, 200 lagunen bizi-kalitateari eta profilari buruzko informazioa jasotzea lortu da. Datu
horiek orain arte gutxi ikertu den errealitatera gerturatzeko aukera interesgarria dira,
aztergaiak identifikatzeko eta gogoeta areagotzeko.

Horrez gain, diziplina anitzeko mintegia egin da, ondorioak partekatu eta esku-hartze eredu
ezberdinei buruz gogoeta egiteko. Bertan izan ziren Fedeafes; Arabako, Bizkaiko eta
Gipuzkoako Osasun Mentaleko Sareak, eta hirugarren sektoreko entitateak.

Ezaugarri pertsonalei, bizi-kalitate objektiboari, bizi-kalitate subjektiboari eta inguruko egoerari
buruzko informazioa jasotzeko 124 aldagai hartu dira kontuan.

ASPECTOS METODOLOGICOS

CONOCER PARA ACTUAR: El proceso de trabajo se ha concebido como una formula de participacion para la construccidn
colectiva. Un Grupo Motor, participado por profesionales de las entidades de FEDEAFES y apoyado por personal investigador, ha
vertebrado las distintas acciones del proyecto priorizando la trasferencia del conocimiento generado a los distintos grupos de
interés de las entidades. El analisis colaborativo de los resultados ha ayudado a comprender mejor la naturaleza de los
problemas y ademads, a producir accion orientada al cambio de la realidad ya que se han generado temas para la reflexion
colectiva y se ha ligado el conocimiento y la practica.
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*Participaron: entidodes de FEDEAFES, Red de Salud Mental de Alava, Red de Sslud Mental de Bizkais, Fundacion Argis, Diputscion Foral de Alsva,
Diputscion Foralde Gipuzkoa y Red Salud Mental de Bizkaiz.
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Se ha conseguido recoger informacidn sobre el perfil y la calidad de vida de cerca de 200 personas con enfermedad mental
que son atendidas por las asociaciones que forman FEDEAFES. Estos datos suponen una interesante oportunidad de
aproximacion a una realidad insuficientemente explorada hasta el momento para identificar pistas y alimentar la reflexion.

FICHA TECNICA Estudio 2014 Estudio 2015

Objeto de estudio: Personas con enfermedad mental usuarias "estables” {no esporddicas) atendidas desde hace al menos 3 meses
enlas entidades de FEDEAFES participantes {AGIFES, ASASAM y ASAFES)

Fecha de trabajo de Enero-marzo 2014 Octubre-noviembre 2014

campo:

Tamaiio del universo: 379 379

Tamaiio de la muestra: 191 143

9% de representacion: 50,4% 37,7%

Margen de error (al +/-5% +/-6,5%

95% de nivel de

confianza):

Rep[esentatividad dela Engeneral, se respeta la proporcionalidad observada en el universo, si bien adolecede ligera

muestraen base a sob cién de de entre 30 y 40 afios el ién de de los senvicios de

estratos: caracter sociolaboral y tiempo libre.

Otras observaciones: Algunas personas son excluidas del estudio por

considerar que no s& Encuentran en una situadion
Gptima para cer encuestadas, |a encuesta
autoadministrada podria perjudicar susaludy
estabilidad, etc.

ASPECTOS METO 0GICOS

La aplicacion de dos herramientas de medicion diferentes en las
mismas personas usuarias ha permitido analizar su calidad de vida

desde perspectivas distintas. SR

Estudio 2014 Estudio 2015
Cuestionario WHOQOL-

BREF

DE Escala GENCAT
EVALUACION

*63 variables

+8 dimensiones CALIDAD DE

Bienestar VIDA PERSONAS
13 varisbles: sexo, Emacional, USUARIAS
Relaciones

edad, disgndstico
principal,
dizgnasticas

Interpersonales,

Bienestar

ugD, MLA, Arizs B,
Gomez, L.E yShalock,R.

‘World Hearth
Organization-OMS, 2000

shadidos, Desarrollo Personal,
necesidadesde Bienestar Fisico, L., 2009
i 7 Autodeterminadon, A
a;:iwc:,.;:ig're:?:e ~clusién Socil, Perfil de Personas usuarias de Personas adultas, tanto
pro ' Caracteristicas Calidad de vida aplicacidn servicios sociales sanas como pacientes.
personales objetiva mayoresde 18 afios.
Enfoque Evaluacion "objetiva” de Evaluacion “subjetiva”
la calidad de vida, &l de iz calidad de vids
cuestionari ibida, el
cumpli glo i
: d 12 profesi de pli doporia
Situacién Calidad de vida referanciadelapersona  propiapersona usuaria.
contextual subjetiva usuafia.
Otras Reconoce lz naturalezs

=16 variables:
convivencia, parejs,
nivel de estudios,
relacion conla
actividad, redde
apoyo, servicios
sociales, ingresos
sconomicos, sto.

Ambienta.

=26 variables

=4 dimensiones: Salud
Fisica, Salud
Psicoldgica,
Relaciones Sociales,

observaciones

Ze basaen el modelo

| de
calidad de vida
propuesto porlos
autores Shalocky
Vardugs. Praserta
algunas limitacionesala
horade aplicariaen
pErsonascon un grave
deteriorocognitivo.

nsional dela

calidad de vida, Esun

instrumentogenérico,
multinacional.

La informacion sobre el perfil y contexto de las personas usuarias ha
permitido un andlisis orientado a identificar asociaciones entre estas [
variables y la calidad de vida.




~\
/’/ Buru gaixotasuna Federacion de Euskadi
< duten pertsona de asociaciones de
g ( e eo es eta senide elkarteen familiares y personas
\ Euskadiko federazioa con enfermedad mental

0520 40 505010 0102030405‘{! 8
fuente de ingresos independencia econémica

PERFIL DE PERSONAS
i i
] . ]
; Mas de : Trastorno
Mujer Hombre | £0 3hos ':"‘“";‘;‘ | Esquizofrenia Bipolar 9%
i = i
i 29% afios i T3% Depresion
i 7% : Mayor 7%
Trastorno de
i 30-40 i personalidad
e -
: 39% 25% :
| |
1 1 = - 2 =
sexo ] edad ! diagndstico principal
e e e SRR e e S e s
Diagnésticos | :
anadidos i Es i
1 1
Sao% ! auténomo/ !  Mas 65%
i a21%  discapacidad
34%
é Requiere :
Nao 64% i de apoyos i _33%'55%
: 79% 1 discapacidad
i i 66%
i i
diagnésticos afiadidos i necesidades de apoyo i nivel de discapacidad?
] 1
PERFILDE PERSON SUARIAS
Servicio de atencion psicosodial — 30,4
E Servicio de ocio y tiemipo fibre 42,4
i Servicio o centro de ocupacidn ! 319
: Servicio o centro de dia 40,8
é Servicio residencial az
: Servicio de alojamiento (piso o... 215
Sin i
pareja i Servicio de Teleasistencia
7% : Servicio de ayuda a domicilio
; 30 40 50
)
pareja ; uso de servicios
T B L L T T T L T N
1
. i Los Ingresos provienen
frabaja en empleo | ! fundamentalmente det _ 38,6
protegido - 156 : sisterma de servicios sociales | d
: i { Es indepen.
Trabaja en empleo ! Losingresas provienen |
ardinario con apoyo 46 ; fundamentalmente del _ o econ, 63%
Trabaja en empleo i Régimen de_Sesulidad | !
ardinario sin apoyo 00 : S
En desempleo, i tosingrescs provienen |
buscando trabajo 14,8 : fundamentalmente de su - 12,2
Estudiante/buscando 3 o i Feiicidus lsbcia) |
trabajo * ! : *‘ No es
! Los ingresos provienen :
Otros fas Inactivos/as | 60,3 i fundamentalmente de otras . 85 indepen.
: fentes [ econ. 37%
i
i

empleo




2\
/ B i Fed ion de Euskadi
<& .:/ F dﬂ‘::ngggr?t?::snuana dz aesr:c?:crgonees L:ise "
e eo eS eta senide elkarteen familiares y personas
\ Euskadiko federazioa con enfermedad mental
2. - EMAITZA NAGUSIAK

Bizi-kalitate subjektiboan emandako puntuazioak

Buru gaixotasuna duten pertsonen %44ren ustetan, beren bizi-kalitatea ona edo oso ona
da, inkestatutakoen %17k, berriz, txarra edo oso txarra dela dio. Gizarte-harremanen
arloan, puntuazio baxuena lortu da; eta inguruneari dagokion atalean, aldiz, gogobetetze
maila handiena.

Bizi-kalitate subjektiboaren eta objektiboaren puntuazio-alderaketa

Ebaluazio “objektiboak” erakusten du ongizate fisikoarekin eta ongizate materialarekin
lotura duten hainbat alderdi hobetzeko aldea badagoela; Gizarte-harremanak, berriz,
erabiltzaileei atsekabe handien sortzen dien dimentsioa da. Dena den, bi ikuspuntuetan
kolektibo horren bizi-kalitatearen alderdi kritikoenak eta mugatzaileenak bat datoz:
tratamenduarekiko menpekotasuna, bikotearekin elkarbizitzan sortzen diren zailtasunak,
tristezia sentimenduak maiz agertzeko joera eta baliabide ekonomikoen eskasia.

Bizi-kalitatea oztopatzen duten ezaugarri pertsonalak

Inkestatutakoen artean, hamarretik zortzik eguneroko oinarrizko beharrak asetzeko
nolabaiteko laguntza behar dute. Heren batek %65etik gorako ezgaitasuna du; %35ak era
formalean onartu zaion menpekotasun moderatua du (I gradua), eta onartutako
menpekotasun larria (Il gradua) dauka %25ak.

Zenbat eta ezgaitasun handiagoa, autonomia baxuagoa eta laguntza behar handiagoak
izan, bizi-kalitatean orduan eta puntuazio baxuagoa ageri da (dimentsio guztietan), bai
ikuspuntu objektibotik bai subjektibotik.

Inkestatutakoen artean, %14k psikiatrian ospitaleratu behar izan dute urtean zehar, behin
edo behin. Pertsona horiek ere bizi-kalitate “objektiboan” eta subjektiboan maila

baxuagoa dute.

Bizi-kalitatea oztopatzen dituzten egoerak

%77k ez du bikoterik eta bere laguntza-informaleko sarea gehienez bi pertsonak osatzen
dute normalean. Bikotea izateak edota inguruko laguntza-sarea izateak bizi-kalitate
“objektiboan” eragin handia du.

Inkestari erantzun dion %42k aisialdiko eta denbora libreko zerbitzuak erabiltzen ditu. Leku
horietara joateak buru gaixotasuna duten pertsonen bizi-kalitate “objektiboan” eragin
positiboa du.

Inkesta egin duten erabiltzaileen artean, hamarretik zortzik ez du lanik; %3k bakarrik du
enplegu arrunta (laguntzarekin). Lana izateak eragin positiboa eta nabarmena du, bai bizi-
kalitate “objetikboaren” indizean bai bizi-kalitate subjektiboan.
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Diru-sarrera nagusia gizarte-zerbitzuen bidez jasotzen ez dutenek bizi-kalitate tasa hobeak
dituzte, bai ikuspuntu objektiboan bai subjektiboan.

%37 ez da ekonomikoki independentea. Pertsona horiek bizi-kalitate “objektibo”
okerragoa dute.

3.- EGUNGO ERANTZUNEN HOBEKUNTZA

Nola hobetu erantzunak kolektiboki

1. Ezagutza areagotu eta buru gaixotasuna sortzen ari zaien pertsonen profil berrien
kasuak kuantifikatu (pertsona gazteak, lehen gertaerak, eskizofrenia ez diren beste
diagnostiko batzuk, pertsonalitatearen nahasmendu larriak...) Gogoeta sakona egin
pertsona horiek behar duten arreta motaren inguruan, erantzun egokia eman ahal
izateko.

2. Buru gaixotasuna duten emakumeei gerturatzeko bideak sortu eta genero dimentsioa
baliabideen planifikazioan sartu.

3. Hirugarren sektore sozialeko erakundeen politika-jarduerak indartzen saiatu;
esaterako: aldaketa eta behar berriak identifikatu eta ezagutzera eman, edota
administrazio publikoan eskubideak aldarrikatzeko tresnak sortu errealitate horiei
erantzun ahal izateko, etab.

4. Erakunde sozialak (ahultasun handiko egoeran eta profil kroniko batekin bizi diren
pertsonen beharrei erantzuna ematen dihardutenak) gogoeta estrategikorako barne-
prozesuak egitea sustatu, arretaren ikuspuntu zabalagoa har dezaten eta beste eragile
batzuekin elkarlanean aritzeko aukera azter dezaten.

5. Buru gaixotasuna duen jendearen esku-hartze goiztiarreko lana sustatu. Zailtasun
bereziak dituzten pertsona-profilei arreta ematerakoan, sistema proaktiboagoa izan
dadila ("pazientea etorri dadin itxarote" hori aldatu eta behar den kasuetan etxez
etxeko arreta bultzatzea).

6. Erakunde sozialen lana gizartean ezagutzera emateko jarduerak gehitzeko askotariko
estrategiak martxan jarri, familiei ahal bezain laster arreta emateko eta informazioa,
orientazioa eta laguntza haien eskura jartzeko.

7. Arreta soziosanitarioa erantzunkidetasunaren ikuspegitik garatzen jarraitu. Sistema
bakarrak ezin die egundo erronkei erantzun; diziplina anitzeko esku-hartzea egin behar
da. Erabiltzaileak ardatz hartu behar dira (dagozkien eskubideak eta ahotsa emanda)
eta helburuak hiru ikuspuntutik partekatu (osasun-administrazioa, gizarte zerbitzuen
administrazioa eta hirugarren sektorea).
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Gizarte-erakundeetako profesionalentzako topaleku operatiboagoak sustatu, gai
hauen inguruko prestakuntza eta/edo hausnarketa helburutzat hartuta, eta ez kasuen
kudeaketa soila.

Buru gaixotasuna duten pertsonei eta senideei arreta emateko baliabideak
malgutzeko prozesuan aurrera egitea, bi norabideko hartu-emana lortzeko. Horrela,
pertsonen autonomia sustatzeko ibilbideak osatzea da xedea, baita beharrezkoa
denean atzera egitea ere, babespeko testuinguruan.

Senideei eta esku-hartze zuzenean diharduten profesionalei sentsibilizatu eta
prestakuntza eskaintzeko ekintzak indartzea, pertsonen gaitasunen garapenean
oinarritutako errekuperazio-ereduan konfiantza izan dezaten.

Buru gaixotasuna duten pertsonen parte-hartze aktiboa bultzatu, euren
tratamenduetan, bizi-prozesuan, etab. Horrela, hirugarren sektore sozialeko
erakundeek erabiltzaileen ahalduntzearen inguruan duten ikuspuntu eta esperientzia
berriak beste alderdietara eramateko aukera izango dute.

Buru gaixotasuna duten pertsonek eta euren familiek bizi duten estigmaren aurkako
estrategia argia eta zeharkakoa gauzatzea, arlo guztien elkarlanarekin (osasuna,
gizarte-zerbitzuak, enplegua, hezkuntza, kirola...), dimentsio anitzeko bizi-kalitatearen
ikuspegia ardatz duen esku-hartzea burutzeko.

Osakidetzak buru-gaixotasuna duten pertsonei arreta emateko zerbitzu eta
baliabideak gehitu behar ditu, arreta psikiatrikoaren osagarri izan daitezen, pertsona
horiei tratamendu mistoa emateko: tratamendu farmakologikoa eta psikoterapia.

Buru-gaixotasuna duten pertsonentzako eta haien familientzako programa
psikohezitzaile komunitarioak antolatu, pertsona horiek familia-ingurunean bizitzen
jarrai dezaten errazteko, eta baita errekuperazio prozesuan aurrera egin ondoren
komunitateko etxebizitzetan bizitzen jartzea errazteko ere.

Diru-sarrerak bermatzeko errenta eskuratzea erraztu, bereziki konplexuak diren
kasuetan (diru-sarrerak ez dituzten eta tutoretzapeko etxeetan bizi diren pertsonak,
adibidez).

Zerbitzu batzuen koordainketak dakartzan ondorioak eta arriskuak aztertu eta
hausnarketa bateratua bultzatu eragile ezberdinekin, erabakiak hartzerakoan
orientatzeko aukera izateko.

Kolektiboari zuzendutako enplegu-baliabide espezifikoak areagotu, eta enplegua
sustatu egungo burokratizazio prozesuak murriztuz.



N
/’/ Buru gaixotasuna Federacion de Euskadi
< duten pertsona de asociaciones de
4 e eo eS eta senide elkarteen familiares y personas
\ Euskadiko federazioa con enfermedad mental
18. Buru gaixotasuna duten pertsonen lan egiteko gaitasunak eta prestakuntza landu.

19. Topaguneak sortzen dituzten eta pertsonen arteko harremanak errazten dituzten
programak sustatu (aisia eta denbora libreko programak esaterako), eragin positibo
handia baitute buru-gaixotasuna duten pertsonen bizi-kalitatean.

4.- EBALUAKETA ERREMINTEN INGURUKO AZKEN
HAUSNARKETAK ETA HOBETZEKO ORIENTABIDEAK

e Tresna erabilgarriak dira esku-hartzean lortutako aurrerapenak neurtzeko, eta
profesionalentzat lagungarriak dira banakako arreta-planak bideratzeko.

e Hartzaileak programen diseinuan parte-hartzeko bitartekoa dira; parte-
hartzearen helburuak beraiekin adosten dira.

e Hirugarren sektore sozialeko entitateen esku-hartze ereduak duen balio erantsia
ikusarazteko tresnak dira; pertsona dute ardatz, izaera integrala dute, bizitzan
zehar laguntzeko prozesua sustatzen dute, eta ikuspuntu komunitarioa dute.

e Kolektiboak dituen ezaugarri espezifikoak direla eta, "soziabilitatearen"
interpretazio arduratsua egin behar da. Kontuan izan behar da soziabilitate indizea
erlatiboa dela, eskizofrenia duten pertsona batzuk hobeto senti baitaitezke
bakarrik, “objektiboki’ sare sozial murritza osasungarria edo egokia ez izan arren.

Tresnak buru gaixotasuna duten pertsonen kolektiboaren ezaugarri espezifikoetara egokitu

Lan-prozesuaren ondoren, erakundeei bideratuko den eta euren errealitatera egokituko
den tresna berri bat, ahalik eta erabilgarriena, diseinatzeko hainbat aukera identifikatu
dira.

Tresna horrek baldintza hauek bete beharko ditu:

- Dimentsio anitzeko bizi-kalitatearen ikuspuntu bateratuaz gain, ezaugarri
unibertsalak eta kulturari loturiko ezaugarriak izan beharko ditu, osagai objektibo
eta subjektiboekin.

- “Estigma” kontuan hartzen dituzten adierazleak izatea.

- Dimentsioak hauek izan ditzake: ongizate emozionala (gogobetetasuna bizitzan,
motibazioa, sentimendu negatiboak...), ongizate fisikoa (eguneroko bizitzako
jarduerak, mina...), baliabide materialak (etxebizitza, teknologiak, diru-
sarrerak...), pertsonen arteko harremanak (familia, lagunak, bikotea...),
ahalduntzea eta garapen pertsonala (egokitzapena, arazoei irtenbidea topatu,
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independentzia...), autodeterminazioa (helburuak eta interesak, erabakiak
hartzea...), gizarteratzea (komunitateko baliabideen erabilpena...) eta estigma eta
eskubideak (errespetua, normalizazioa...).

- Pertsonak berak bere bizi-kalitatearen inguruan duen ikuspegia jasotzen duen
tresna izatea ( norberak administratzeko trena).

- Betetzeko laburra, soila eta erraza, aldizka aplikatzen joateko aukera eman
dezan.



