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0 presentacion

Desde AVIFES representamos al colectivo de las personas con enfermedad mental
(en adelante pcem) y sus familias en Bizkaia. Con mas de 1.300 personas asociadas y 500
personas usuarias atendidas de forma estable en toda nuestra red de servicios y recursos.

A lo largo de mas de 25 afos, con el compromiso y dedicacion de las familias,
profesionales, personas voluntarias y las propias pcem, estamos consiguiendo pasar de una
realidad, marcada por el estigma, la exclusion y la beneficencia, a otra donde son
generalmente aceptadas por el conjunto de la sociedad y disponen de servicios y recursos en
diversos ambitos fundamentales para su calidad de vida.

En los Ultimos afios, AVIFES ha realizado un importante esfuerzo de madurez
organizacional. Ha avanzado muy significativamente en la profesionalizacion, consolidacion,
desarrollo y mejora en la calidad de sus servicios asi como en la profundizacion de las
necesidades y aspiraciones del colectivo al que representa.

Estas consecuciones positivas alcanzadas en los Ultimos anos son el resultado de un
cambio radical en el modelo de intervencion y de atencidon hacia estas personas, dirigido a
superar el paradigma de la reclusion institucional y del asistencialismo, avanzando en su
consideracion como ciudadania de pleno derecho, que viven y participan en la comunidad, y
que han de disponer de los apoyos necesarios en el entorno comunitario para ejercer todos
sus derechos en igualdad de oportunidades que las demas personas.

Recorrido que, en el ambito de Bizkaia, ha sido posible gracias al impulso del
Movimiento Asociativo de Enfermedad Mental liderado por AVIFES, junto con la implicacion
de otras organizaciones sociales que también atienden a este colectivo, y a la progresiva
implicaciéon y compromiso de las instituciones y administraciones publicas y privadas.

Una de las principales implicaciones de este nuevo paradigma, vinculado a los
progresos cientificos y normativos en la forma de entender y considerar a las personas con
discapacidad en su diversidad incluidas en la sociedad, es la transformacién en la forma de
disefiar, planificar y aplicar los apoyos desde un modelo centrado en cada persona, que
incorpora su efectiva participacion y que persigue mejorar su calidad de vida.




De hecho, profundizar en el Modelo de Calidad de Vida (en adelante MCV) y en su
progresiva incorporacion en las organizaciones de la discapacidad, constituye una auténtica
"palanca de cambio" que supone un cambio cultural que involucra a todas sus personas y que
tiene implicaciones en todas sus dimensiones: en la definicion, disefo y configuracion de sus
servicios y programas en constante innovacion y adaptaciéon a necesidades que evolucionan;
en la planificacion y despliegue de la intervencion y los apoyos para cada persona contando
con su participacion; en los perfiles competenciales de sus profesionales y voluntariado; en su
modelo de gestion ética y responsable; en la forma de implicar a las familias; en el enfoque
se su incidencia ciudadana, institucional y politica; etc.

Con esta publicacion, AVIFES cuenta la historia que ha transitado en la aplicacion
practica del MCV adaptado a la realidad de las pcem, narrando su experiencia en el abordaje
de los retos que esta apuesta le ha supuesto, en un recorrido de transformacion
organizacional en todas sus dimensiones, asi como las consecuciones y resultados obtenidos
hasta la fecha. Asimismo, esta publicacion recoge las diversas herramientas que AVIFES ha
generado para posibilitar la aplicacién practica del MCV, adaptadas a la intervencién y apoyo
de las pcem y sus familias.




modelo cle
calicdad de vicla

1. éQué es el Modelo de Calidad de Vida?
2. ¢Como funciona?

3. ¢Qué implicaciones tiene?



. squé es el moclelo cle
caliclad cle vicla?

La calidad de vida es actualmente un potente concepto organizador y orientador de
las practicas y politicas sociales. En coherencia con este modelo las personas quieren que los
apoyos que necesitan impacten positivamente en la mejora de sus condiciones de vida y en el
logro de resultados personales valorados.

El MCV con mayor difusién y consenso actualmente en todo el mundo es el
desarrollado por Schalock y Verdugo. AVIFES ha apostado por trabajar en alineacién con este
Modelo. Por tanto, éste es nuestro paradigma de intervencion: la Calidad de Vida. Un
paradigma de intervencion es una base teorica desde la que partir y desde la que entender la
intervencién, a la persona con enfermedad mental, a su familia, el papel del profesional, la
organizacion de los servicios que prestamos, etc. En AVIFES no estamos inventando un
paradigma nuevo: asumimos un Modelo que ya existe y trabajamos en su adaptacion a los
retos que nos plantea la realidad de la enfermedad mental.

De hecho, se trata de un Modelo que esta alineado:

Tanto con la nueva forma de pensar sobre las persona con discapacidad: la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud de la
OMS (CIF 2001) define la discapacidad como un término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. Se entiende
por discapacidad la interacciéon entre las personas que padecen alguna enfermedad y
factores personales y ambientales, por ejemplo, actitudes negativas, transporte y
edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado.

Como con el nuevo marco normativo que reconoce a la persona con discapacidad como
persona que tiene los mismos derechos que todas las demas personas, requiriendo de
medidas de accion positiva para su inclusion, participacion activa y efectiva igualdad de
oportunidades en su ejercicio, medidas de accesibilidad universal y medidas contra la
discriminacion (Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad, Ley 12/2008 de Servicios
Sociales de la CAPV, etc.)




El Modelo de Calidad de Shalock y Verdugo ha sido asumido y es objeto de desarrollo
por otras organizaciones, en particular en el ambito de la atencién a las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo. Tal como pone de relieve Verdugo (2004) tras
muchas investigaciones en las Ultimas décadas, contamos con un acuerdo generalizado en el
mundo de la discapacidad -sobre todo en el mundo de la discapacidad intelectual- para
referirnos a los principios conceptuales, medida y aplicacion del concepto de calidad de vida.

La calidad de vida se define como un concepto que refleja las condiciones de vida
deseadas por una persona en relacion a su vida en el hogar y en la comunidad, y de salud y
bienestar. Como tal, la calidad de vida es un fendmeno subjetivo basado en la percepcion que
tiene una persona de varios aspectos de las experiencias de su vida, incluyendo las
caracteristicas personales, condiciones objetivas de vida, y las percepciones de los otros
significativos. En este sentido, de acuerdo al MCV planteado por Schalock, se asumen entre
otros los siguientes principios esenciales para una vida de calidad:

La calidad de vida para las personas con discapacidad se compone de los mismos
factores y relaciones que para el resto de las personas. Una persona con discapacidad
tendrd manifestaciones peculiares y elecciones propias de la persona y no
necesariamente iguales a las de otras personas, pero las dimensiones centrales de la
calidad de vida seran semejantes a las del resto.

La calidad de vida se mejora cuando las personas perciben que tienen poder para
participar en decisiones que afectan a sus vidas. Durante mucho tiempo las personas
con discapacidad se han visto despojadas de sus capacidades para poder tomar
decisiones, habiendo asumido ese papel de decisiébn bien las familias, bien los
profesionales, o ambos (aln cuando generalmente se haya hecho con la mejor
intencion).

La calidad de vida aumenta mediante la aceptacion y plena integracion de la persona
en su comunidad. El respeto a cada persona, con independencia de la discapacidad o
trastorno que presente, es un factor esencial en la percepcion de calidad de la vida.
Cada uno de nosotros valoramos de manera positiva la realizacién de tareas que
suponen una participacion real en la vida de nuestra comunidad y una aceptacion por
parte de nuestros semejantes.

Una persona experimenta calidad de vida cuando se cumplen sus necesidades basicas
y cuando esta persona tiene las mismas oportunidades que los demas para perseguir y
lograr metas en los contextos de vida principales, como son el hogar, la comunidad, la
escuela y el trabajo.




Respecto a la medida de la calidad de vida, plantea lo siguiente:

La calidad de vida mide el grado en el que las personas tienen experiencias
significativas que valoran.

Habilita a las personas para avanzar hacia una vida significativa que disfruten y
valoren.

Mide el grado en el que las dimensiones de la vida contribuyen a una vida plena y con
relaciones significativas.

Se acomete en el contexto de los entornos que son importantes para ellos: donde
viven, donde trabajan, y donde juegan.

Se basa en las experiencias comunes humanas y en experiencias Unicas y personales.

En este marco, Schalock y Verdugo, proponen un MCV dirigido a impulsar la
aplicacion del concepto en diferentes tipos de programas y servicios para mejorar
la atencion centrada en las personas con discapacidad. El modelo consiste en un
enfoque multidimensional compuesto por ocho dimensiones centrales que constituyen una
vida de calidad, que a su vez se hacen operativas en la formulacion de indicadores
diferenciados capaces de medir su nivel de logro.

Todas y cada una de estas ocho dimensiones tienen posibilidad de mejora en
cualquier persona, independientemente de que les acompafie o no la condicién de
discapacidad con una necesidad de apoyo mas o menos generalizado. Son las siguientes:

Bienestar emocional: los ejemplos centrales propuestos de indicadores objetivos de
esta dimension son la seguridad, la felicidad, la ausencia de estrés, el autoconcepto y
la satisfaccion con uno mismo. Para mejorar esta dimension Schalock apunta las
siguientes técnicas: aumentar la seguridad, permitir la espiritualidad, proporcionar
feedback positivo, mantener el nivel de medicacién lo mas bajo posible, reducir el
estrés, promocionar el éxito y promocionar estabilidad, seguridad y ambientes
predecibles.

Relaciones interpersonales: los indicadores centrales de esta dimensidon son la
intimidad, afecto, familia, interacciones, amistades, apoyos. Las técnicas de mejora
propuestas son: permitir la intimidad, permitir el afecto, apoyar a la familia, fomentar
interacciones, promover amistades, proporcionar apoyos.

Bienestar material: indicadores centrales propuestos para esta dimension son los
derechos, econdmico, seguridad, alimentos, empleo, pertenencias, estatus socioeconémico.
Las técnicas para la mejora de esta dimensidn son: permitir la propiedad, defender la
seguridad financiera, asegurar ambientes seguros, empleo con apoyo, fomentar
posesiones.




Desarrollo personal: indicadores centrales son la formacion, habilidades, realizacion
personal, competencia personal, capacidad resolutiva. Las técnicas de mejora consisten
en: proporcionar educacion y habilitacion/rehabilitacion, ensefiar habilidades funcionales,
proporcionar actividades profesionales y no profesionales, fomentar el desarrollo de
habilidades, proporcionar actividades Utiles y utilizar tecnologia aumentativa.

Bienestar fisico: ejemplos de indicadores son la salud, nutricion, movilidad, ocio,
actividades de la vida diaria. Las técnicas de mejora son: asegurar el cuidado de la
salud, maximizar la movilidad, apoyar oportunidades para el recreo y tiempo libre
significativos, promover la nutricion apropiada, apoyar actividades de vida diaria,
promover el bienestar poniendo énfasis en el ajuste, nutricion, estilos de vida
saludables y manejo del estrés.

Autodeterminacion: los indicadores centrales de esta dimension central son la
autonomia, elecciones, decisiones, control personal, autorregulacion, valores/metas
personales. Las técnicas de mejora son: favorecer hacer elecciones, favorecer el
control personal, favorecer tomar decisiones, ayudar en el desarrollo de metas
personales. En efecto, el crecimiento personal tiene lugar cuando se es actor/agente
del propio desarrollo y no mero espectador/paciente del mismo.

Inclusion social: indicadores centrales de calidad de vida son la aceptacion, estatus,
apoyos, ambiente laboral, integracion y participacion en la comunidad, roles, actividades
de voluntariado, entorno residencial. Las técnicas de mejora para esta dimension son:
conectar con redes de apoyo, promover funciones de rol y estilos de vida, fomentar
ambientes normalizados e integrados, proporcionar oportunidades para la integracion y
participacion en la comunidad, apoyar el voluntariado. No se trata tanto de acceder a
entornos normalizados sino de construir entornos capaces de incluir en ellos a todas las
personas independientemente de sus capacidades.

Derechos: ejemplos de indicadores centrales de esta dimensidon son la privacidad,
voto, acceso a derechos y libertades reconocidos en la poblacion general y especiales
protecciones, derechos, responsabilidades civiles. Las técnicas de mejora son: asegurar
la privacidad, fomentar el voto, reducir barreras (y no solo las fisicas sino también las
psicoldgicas y las sociales), proporcionar procesos justos, fomentar y respetar la
propiedad, fomentar las responsabilidades civicas.




2.<‘,<:<3m<> funciona?

El MCV se basa en la teoria de sistemas, y con una propuesta de pluralismo
metodoldgico en su medicion. Se propone que las dimensiones e indicadores se estructuren
de acuerdo a un triple sistema: microsistema, mesosistema y macrosistema. Estos tres
sistemas comprenden la totalidad del sistema social, y permiten desarrollar programas y
planificacion, asi como evaluar, en los aspectos personales del individuo (micro), los
funcionales del ambiente que le rodea (meso), y los indicadores sociales (macro).

El Modelo ha de movilizar la consecucion de todas las condiciones adecuadas de las
gue han disponer los entornos, asi como la puesta en marcha de todos los apoyos y
oportunidades, implicando de forma transversal a todos los Sistemas donde se pone en juego
la calidad de vida de las personas en todas sus dimensiones:
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OPORTUNIDADES — T T INDEPENDIENTE,
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En este Modelo se habla de un Sistema de Apoyos para la Calidad de Vida: los
APQYOS también se encuentran en la propia persona, en su entorno familiar y relacional, en
la comunidad, no sdlo en servicios especializados.




Se trata de activar, dinamizar y optimizar todos los apoyos disponibles en torno a la
persona, mediante una metodologia de trabajo (planificacion centrada en la persona) en la
que participa activamente la propia persona planteando sus deseos y expectativas, y
definiendo sus objetivos y metas, como protagonista principal de su propio proyecto de vida.

Todo ello se orienta a conseguir resultados positivos y significativos en su calidad de
vida: tanto en clave de satisfaccion con su propia vida, como en relacion a los distintos
indicadores que miden consecuciones positivas en las ocho dimensiones de calidad de vida.

Sistema de apoyos para la CDV
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Las organizaciones que han venido asumiendo el MCV han disefiado metodologias y
herramientas que favorecen su aplicacion.




[ 4
. (qué implicaciones tiene?

Las organizaciones que asumen el MCV se adentran en un recorrido que
necesariamente comporta un cambio cultural y una transformacion de todas las dimensiones
de la Organizacién. Se trata de una potente “palanca de cambio” para el aprendizaje y el
desarrollo organizacional. En efecto, tal como pone de relieve el Modelo de Calidad FEAPS':
para producir o promover calidad de vida, los servicios deben contar con una cultura
organizacional orientada hacia las personas y desarrollar sistemas de calidad en la gestion.

Y es que trabajar en el paradigma del MCV no es sélo disefar y aplicar instrumentos
y herramientas de medicion de calidad de vida. Es articular la organizacién, todo lo que hace
y como lo hace, al servicio de cada persona, como centro y sentido de sus actuaciones.

En efecto, su aplicacion supone superar enfoques centrados en el sistema y la
organizacién avanzando hacia enfoques centrados en la persona (PLANIFICACION CENTRADA
EN LA PERSONA):

CENTRADO EN LA DISCAPACIDAD

Déficit y debilidades.

Confrolado por profesionales y familia. Aumentar el bienestar
Emplazamientos preestablecidos y personal y familiar
poco flexibles.

Cenfrado en desarrollar planes y programas. Aumentar el grado de control

personal y las oportunidades
individuales.

Ofrecer recursos
persondlizados creando redes
de apoyo adecuadas.

CENTRADO EN LA PERSONA

Centrado en capacidades, talentos, suenos

y deseos. . .
Controlado por la persona y sus apoyos. Presen?": activa en la
Vida en comunidad. comunidad

Plan para enriquecer un futuro positivo

Y posible.

! Fuente de referencia: "Calidad FEAPS: un modelo para la calidad de vida, desde la ética y la calidad
del servicio". 2007.




En este Modelo:

Se habla de que las personas con enfermedad mental son personas con los MISMOS
DERECHOS que todas las demas personas.

Las limitaciones coexisten con las CAPACIDADES.

La persona es la PROTAGONISTA ACTIVA de su propia intervencion, planificacion,
implicando a su entorno, como agentes activos de su propio proyecto vital.

Se percibe a la persona con identidad propia, derechos y obligaciones, capacidades,
proyectos, deseos, ideas, necesidades. Cada persona es UNICA.

Se considera a la persona POR ENCIMA DE SU ENFERMEDAD Y DE SUS
LIMITACIONES.

Un enfoque que aprecia y respeta la experiencia y el conocimiento de su red de
apoyo. Trabajamos PARA las personas pero se hace CON ellas.

El énfasis se pone en la INCLUSION, en la IGUALDAD de oportunidades, y los
APOYOS PERSONALIZADOS.

Viajar hacia el interesante camino de la AUTODETERMINACION: adquirir habilidades,
conocimientos y capacidades que nos preparen para la vida auténoma.




Asi, el MCV (EN LA COMUNIDAD) supera modelos anteriores (INSTITUCIONAL y DE
INTEGRACION) porque cambia su enfoque y su concepcion de las propias personas y del

sistema de apoyos:

¢QUIEN LO
PERCIBE?

¢DONDE SE
PRESTA?

¢QUE MODELO SE
UTILIZA?

¢COMO SE LLAMA?

¢QUE SE
PLANIFICA?

¢QUIEN CONTROLA
LA PLANIFICACION?

¢QUIEN TOMA LAS
DECISIONES?

¢QUE POLITICAS
LO RIGEN?

¢CUAL ES EL
PUNTO CLAVE?

¢QUE DETERMINA
LA CALIDAD?

INSTITUCIONAL

Paciente

Institucion
(fuera del ambito de
la comunidad)

Custodia o médico/a

De cuidados

Los cuidados

Profesionales,
generalmente el
médico

Normas de practica
profesional

Limpieza, salud y
seguridad

El control
o la curacion

La practica
profesional y el nivel
de cuidados

DE INTEGRACION ~ EN LA COMUNIDAD

Hogar, puesto de

trabajo, colegio,

barrio, entornos
comunitarios

Cliente

Hogares, talleres,
educacion especial
(basados en la

comunidad) (en la comunidad)
Desarrollo -
y conducta Apoyo individual

Las habilidades

El futuro

La persona con su
circulo de apoyos

Un equipo
interdisciplinar

Consenso de equipo

Habilidades y
socializacion

Autodeterminacion,
relaciones e inclusion

Cambios
en el entorno
y en las actitudes

La modificacion
de conductas

La realizacion
de programas
y objetivos

La calidad de la vida
de la persona

Fuente de referencia: FEAPS: Cambios organizacionales que comporta la aplicacién del MCV. Fases en el modelo
de intervencion y desarrollo de los servicios (adaptado de Bradley, 1994)




En definitiva, asumir este Modelo comporta involucrar al conjunto de personas que
conforman la organizacion en la aplicacion del concepto de calidad de vida y la atencion
centrada en cada persona, orientada a conseguir resultados de mejora en todas sus
dimensiones. Esto implica, entre otras cosas:

Disenar y aplicar una metodologia y unas herramientas de trabajo adecuadas para
medir la evolucién de cada persona en las dimensiones de calidad de vida, que
permitan una optima adecuacion de los apoyos que se despliegan para favorecer su
pleno desarrollo, su maxima participacion en la comunidad, contando con sus
elecciones, sus deseos y sus expectativas.

Planificar, disefiar y desplegar servicios, programas y apoyos en constante
adaptacién a la evolucién de las necesidades de las personas, dirigidas a conseguir
mejoras en calidad de vida y en clave de autonomia y participacion en la
comunidad.

Dinamizar y facilitar todos los apoyos, servicios y recursos del entorno comunitario
que la persona requiere.

Enfocar sus actuaciones de incidencia ciudadana, institucional y politica hacia la
consecucion de condiciones en el entorno que permitan la calidad de vida de las
personas en todas sus dimensiones, el ejercicio de todos sus derechos y su efectiva
inclusién y participacion.

Desplegar un modelo de calidad que no se limite a asegurar el cumplimiento de
unos estandares, procedimientos y requisitos formales, sino que incluya de manera
efectiva la satisfaccion de las personas y el grado en que las acciones realizadas
han conseguido lograr resultados personales valorados como significativos. En
definitiva, asegurar que las acciones llevadas a cabo han tenido un impacto positivo
en dimensiones relevantes de la calidad de vida de las personas que reciben los
apoyos.

Entender el papel de los profesionales y voluntariados al servicio de este Modelo,
apoyando un desarrollo competencial que favorezca su aplicacion.

Cambiar el enfoque de los apoyos para las familias, considerando el rol que han de
desarrollar en este Modelo.

Desplegar un modelo de gestion ética y responsable coherente con el MCV.

Disefar y activar protocolos y herramientas para asegurar todos los derechos de las
personas y para exigirles sus obligaciones: carta de derechos y obligaciones,
normas de funcionamiento y convivencia en los servicios, etc.
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1. El viaje del manicomio a la ciudadania

2. El sentido y la importancia del concepto de calidad de vida en
la consideracion de las personas con enfermedad mental

3. Los resultados de este recorrido en AVIFES



. el viaje clel manicomio a lc

ciuclaclanic

Las personas con enfermedad mental severa y de curso crénico han constituido
histéricamente uno de los colectivos mas discriminados y peor comprendidos; un colectivo
poco conocido, e incluso, invisible en muchas ocasiones para la sociedad.

Desde las politicas publicas en las dos Ultimas décadas se ha planteado el nuevo reto
de cambiar el paradigma bajo el cual las personas con trastorno mental son atendidas. El
paradigma de la reclusidn institucional ha sido desacreditado no sélo por su ineficacia
terapéutica sino por la vulneracion de derechos que suponia para las personas usuarias que
no eran considerados sujetos de derechos. Se ha pasado a conceptos y modelos emergentes
(social, comunitario, de salud publica, de calidad de vida) que pretenden posibilitar que las
personas con trastorno mental severo vivan en la comunidad y sea alli donde reciban los
apoyos y cuidados precisos para llevar una vida independiente y plena.

En este sentido, la Ley General de Sanidad de 1986 establece la integracion de la
atencion a la salud mental en el sistema sanitario general, lo cual significa la transformacién
del modelo institucionalizador en un modelo comunitario. Esta ley establecié la igualdad entre
salud mental y otras enfermedades fisicas, lo que implico el cierre de un gran ndmero de
hospitales psiquiatricos y la dotacidn de servicios de salud mental a nivel de comunidad.

En esta linea, el Plan Nacional de Accion para la Inclusion Social 2006-2008 incluye la
elaboracion de la Estrategia en Salud Mental (ESM) del Sistema Nacional de Salud, basada en
el Plan de accion de Helsinki, e incide en los principios de respeto a los derechos humanos,
enfoque de salud publica y evaluaciéon de resultados. En la Comunidad Auténoma del Pais
Vasco se ha elaborado por parte del Consejo Asesor de Salud Mental de Euskadi (con
representacion mdltiple y diversa) partiendo de esta ESM una especifica para la CAPV que
adopta el modelo comunitario basado en los principios de autonomia, continuidad,
accesibilidad, comprensividad, equidad, responsabilizacién y calidad.




No obstante, en Euskadi el denominado “movimiento de reforma psiquiatrica” no se
ha producido de la misma manera que en otras comunidades porque no se ha cerrado ningun
hospital psiquiatrico aunque si se ha desarrollado una red de centros de salud mental ademas
de otros recursos comunitarios, coexistiendo de esta forma las nuevas estructuras con las
anteriores estructuras institucionales. Ademas y pese a los avances en materia de
desinstitucionalizacion, el modelo de intervencion en el que se basa la intervencidon sigue
siendo en muchos casos un modelo asistencialista centrado en la enfermedad y no en la

persona.

En efecto, desde AVIFES se constatd hace unos afnos que este modelo mas asistencial
en salud mental no daba mas de si: no conseguia suficientes resultados en las personas, en
las familias, en la sociedad... y puso su atenciéon en un modelo de intervencion (el MCV)
sobre el que ya estaban trabajando otras organizaciones de la discapacidad. Este nuevo
Modelo enfocaba a las personas como centro de la intervencién, apostando de manera
decidida por su efectiva participacion e inclusién en la comunidad como ciudadania de pleno
derecho.

Desde la conviccion de que el MCV podia dar respuesta a la realidad y necesidades de
las pcem y sus familias, obteniendo resultados positivos y significativos en participacion y
calidad de vida, AVIFES emprendié su viaje.




2. el senticlo v la imporiancia clel

concepio de calliclacl ce vicla en
la consicleracion de la personc
con enermedad menicil

Las personas con discapacidad por enfermedad mental se encuentran con enormes
dificultades para el desarrollo de una vida plena como ciudadanas y ciudadanos. En su dia a
dia se enfrentan a obstaculos que se ven obligados a superar para su incorporacién y
participacion plena en los ambitos de la vida politica, econémica, cultural y social. Por una
parte, la propia enfermedad genera una sintomatologia que produce apatia, falta de interés,
dificultades de relacion, aislamiento, carencias cognitivas que afectan al desarrollo en
actividades cotidianas y por otro lado, el estigma que rodea a la enfermedad mental agrava
significativamente estas situaciones y conduce al rechazo y a la discriminacion social.

El estigma constituye una pieza clave en la calidad de vida de estas personas. Las
experiencias de discriminacion van precedidas de los prejuicios existentes respecto al
trastorno mental: culpabilizacion, vagancia, peligrosidad, etc. Y estos tdpicos han sido
magnificados como consecuencia de la falta de informacion y la ignorancia y pesimismo sobre
la capacidad y posibilidad de inclusion social de este colectivo.

La estigmatizacién de las personas con problemas de salud mental tiene lugar en
muchas areas de la vida y abarca tres principales problemas:

La ignorancia: por el poco o incorrecto conocimiento sobre la enfermedad mental.

El prejuicio: miedo, ansiedad y rechazo ante estas personas.

Discriminacion: en muchos aspectos de la vida familiar, personal, escolar y laboral.

En consecuencia, una mejora en la calidad de la atencidon a pcem y la difusion de una
mayor informacion que contribuye de forma mas efectiva a eliminar estos falsos topicos y
contrarrestar la realidad del estigma. Cuando la estigmatizacion de estas personas pierde

entidad, cuando se desvanece, vamos tomando conciencia de sus derechos como ciudadanos
y ciudadanas de esta nuestra sociedad.




En resumen:

Barreras de comprension y actitudinales.

Discriminacion y estigma

Privacion o no disfrute de todos sus derechos (igualdad de oportunidades).

No incorporacion y participacion plena en los ambitos de la vida en comunidad.

No ciudadania activa (en clave de Gobernanza, a través de las entidades que les
representan: participacion efectiva en el disefio, elaboracion, desarrollo, ejecucion y
evaluacion de las politicas y actuaciones dirigidas a estas personas).

Les impiden alcanzar una buena calidad de vida.

Presentan, por tanto, necesidades especificas de apoyo para su autonomia personal,
calidad de vida e integracion y participacion plena: viven en una situacion de gran
vulnerabilidad social y de dependencia a causa de su discapacidad. Precisan de importantes
apoyos para disfrutar de una vida digna en sociedad. Estos apoyos (servicios, recursos,
programas) han de ser multiples y diversos pues es una poblacién usuaria que cambia, se
diversifica y requiere tanto de apoyos puntuales como de seguimientos a largo plazo, siempre
teniendo en cuenta el ciclo o momento vital en el que se encuentra.

Las personas con problemas de salud mental no conocen sus derechos, y al ser
particularmente vulnerables resulta muy dificil para ellos defenderse y reclamar sus derechos.

Por ello hay que:

Asegurarse de que estas personas estan bien informadas.
Aplicar y hacer cumplir una legislacién de no discriminacion en todas las areas.

Apoyar la creacién de lugares donde haya un asesoramiento legal a personas con
problemas de salud mental.

Ante esta realidad, cobra particular sentido trabajar en un modelo de intervencién y
de transformacion social basado en el concepto de calidad de vida, que parte de la dignidad y
respeto a la persona, que la empodera para que ejerza sus derechos, para que elija, para que
transite su propio proyecto de vida, para que participe activamente, para que viva en la
comunidad y utilice los recursos de su entorno...




&
. l0s resultaclos de este

recorriclo en aviies

Como resultado de esta apuesta por adaptar el MCV en nuestra Organizacion,

involucrando a todas las personas que conforman AVIFES, hoy nos encontramos que:

Hemos cambiado nuestra mirada hacia las personas con enfermedad
mental, desde la conviccion de que cada persona es diversa en si misma, con sus
suefios, sentimientos, deseos, capacidades, logros y consecuciones, ya no vemos un
colectivo de “color gris”, sino que somos capaces de percibir a cada una de estas
personas en toda una “gama y combinacion de colores”, como persona Unica e
individual. Y ain mas, hemos conseguido que sus familias, que su entorno, que la
sociedad, empiece a cambiar también su mirada en este mismo sentido. Hemos
ayudado a las personas a creer en si mismas, a reconocer sus capacidades y
potencialidades. Se sienten parte de AVIFES y quieren hacer mas cosas, por ello nos
demandan nuevos apoyos y actuaciones.

Hemos innovado y flexibilizado nuestras acciones y nuestro modelo de
enfocar, crear y proponer apoyos, recursos, programas y servicios... desde
la conviccidn de que son los servicios los que se tienen que adaptar a las necesidades
cambiantes de cada persona, desplegando apoyos personalizados. La creatividad es
consustancial a nuestra Organizacion.

Ha cambiado la imagen que proyectamos como Organizacion: en su
dimensidn y crecimiento, en ser referentes en el apoyo a las pcem desde un modelo
aplicado de calidad de vida y no sdlo en Bizkaia, también en Euskadi y en otras
Comunidades Auténomas; también para otras personas con discapacidad.

Somos una Organizacion que ofrece respuesta a todas las personas con
enfermedad mental y sus familias en Bizkaia: cualquiera que sea su diagnostico
y situacion y, siempre que la persona lo acepte, bien ofreciéndole directamente
servicios 0 apoyos, o bien facilitando la activacion de todos los recursos y apoyos
disponibles en su entorno. Atendemos las necesidades emergentes a través de la
transferencia y aplicacién de nuestro conocimiento adquirido y puesto en practica en
otros ambitos o servicios.




Hemos crecido como equipo de profesionales que acompaifnamos a las
personas, con seguridad y convencimiento sobre nuestro modelo de intervencion,
porque también somos capaces de percibir los impactos positivos que este modelo
supone para las pcem, sus familiares y el conjunto de la sociedad.

Hemos crecido en un modelo de gestion honesta, ética y responsable,
optimizando al maximo los recursos disponibles, con un crecimiento
racional y sostenido de nuestra estructura, basado en el maximo
aprovechamiento de los recursos del entorno. Y ello con independencia de la
situacion coyuntural de crecimiento econdmico o de crisis que se esté produciendo en
el entorno.




ccomo ha reclizaclo cvifes
su recorriclo hacia un
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1. Nuestra reflexion estratégica
2. Nos ponemos en marcha

3. Y los cambios se van produciendo



I . nuesira reflexion estratégical

Nuestra reflexion estratégica nos conduce a cambiar nuestra Mision y enfocar
la estrategia adecuada para provocar cambios en el conjunto de la Organizacion.

En su punto de partida (ano 2006) AVIFES estd situada en un modelo de
rehabilitacion psicosocial y observa que este modelo no consigue responder a las necesidades
de las pcem y sus familias. Tampoco se adecua a los retos que plantean los nuevos marcos
tedricos y normativos en materia de discapacidad que enfocan un modelo de atencién en la
comunidad, la participacion, la autonomia, la potenciacion de la persona y de sus
capacidades, la igualdad de oportunidades...

Observa asimismo que otras organizaciones (en particular entre las que atienden a
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo) ya han apostado por un modelo de
intervencion que pone en el centro a la persona y ordena el conjunto de su intervencion en
conseguir resultados positivos y significativos en su calidad de vida.

AVIFES se plantea entonces su meta para los préximos afos: conseguir avanzar en la
consideracion de las pcem como ciudadania de pleno derecho que participa en la comunidad
como todas las personas profundizando en definir y aplicar un modelo integral de calidad de
vida para estas personas y sus familias.

“s\)@l\us e/@i : La ciudadania a través de:
Q(\ps /'% Definir y aplicar un modelo
ot Yoy

x PUNTO DE PARTIDA 2006 NUESTRAMETA 4_ y

integral de calidad de vida de

? s 4’/57('% las personas con enfermedad
el | /4 mental y sus familias.

|0n0\65 PLLAN ESTRATEGICO AVIFES
2007-2011




AVIFES se plantea como primer paso, adecuar su mision. En 2007, en el marco de
una reflexion estratégica a partir de la que elabora su primer Plan Estratégico, define su
nueva mision en coherencia con este nuevo paradigma de intervencion:

La ayuda a enfermos psiquicos en el aspecto de rehabilitacion y reinsercion socio laboral,
para recuperar el maximo grado de autonomia personal y social y promover su integracién
social. Ademas, sirve de apoyo y asesoramiento a sus familias.

< i Planificacion centrada ! |
A de AVIFES No sélo servicios En todos los ciclos de la vida: desde
py?ﬂl;iiv:dnnes sino . en la persona la infancia hasta el envejecimiento
\ construir redes t /
e Facilitar apoyos de las PCEM de Bizkaia y sus
_para autonomia personal, calidad de vida e inclusion en la

comunidad: asegurando su condicion de ciudadano/a de plend derecho.

‘ El sentido de nuestra misién |

Este proceso de autonomia se basa en los siguientes

De acuerdo con las 8 dimensiones derechos:

Bienestar emocional -Vida auténoma

*Relaciones interpersonales -Eleccion y autodeterminacion
*Bienestar material -Participacion y responsabilidad
«Desarrollo personal -Solidaridad

*Bienestar fisico
sAutodeterminacion
«Inclusion social
*Derechos

En segundo lugar, ha de repensar los ejes y objetivos de su estrategia para llevar a
cabo este cambio involucrando al conjunto de personas que conforman la Organizacion.

En su primer proceso de reflexion estratégica identifica sus debilidades y dudas para
acometer este reto, pero asimismo valora sus fortalezas e ilusiones que le impulsan a
afrontarlo.




Escasa evaluacion y planificacion desde la de servicios y en la atencion al

perspectiva de la colectivo.
en la intervencion Cultura de uso de
al cambio Sistema de 1SO 9001
El modelo organizativo interno con débil t Importancia del programa de apoyo a Existencia

d individual
Mayor exigencia de calidad en el cambiante @ programas Inclviduales
. . Apuesta por la
Insuficiente de de servicios y programas
Vocacion vizcaina,
Equipo directivo y profesional

EI MCV tenia y apoyo consultoria

bien el modelo Un -una invitacién a empezar un nuevo proyecto con

reglas diferentes, otras formas de mirar

Inmovilismo-

%Cé_njlo reaccionaré la persona usuaria? ¢y su Ser parte de un proyecto que se construye en comun
amilia? .

¢Yo también seré ? Perfil competencial La percepcion de los cambios empieza a impactar muy

2Tendré que trabajar més? positivamente en la persona usuaria y en su familia.

Irecursos

¢Es un buen mc to? ¢Podra irlo la Ser en un campo por explorar

entidad? ;Sera mejor? El trabajo en

Asi, en su primer Plan Estratégico AVIFES apuesta por mejorar la calidad de vida de
las pcem de Bizkaia, a través de la definicion y aplicacion del modelo integral de calidad de
vida de las pcem y sus familias, la promocién y defensa de sus derechos, la inclusion social, la
ciudadania plena y la planificacién, desarrollo y promocion en todo el territorio de Bizkaia de
una completa Red Integral de Servicios y Apoyos para conseguirlo. En base a ello ha definido
y desplegado en los Ultimos afos sus estrategias y lineas de actuacion en el conjunto de la
Organizacion.

Su II Plan Estratégico (2013-2016) pone su foco de prioridades, abordando en
profundidad las multiples implicaciones del MCV, en empoderar a las pcem y sus familias, en
luchar contra el estigma social, en avanzar en la configuracion de una cartera de servicios y
apoyos en coherencia con el modelo de atencidon y en su modelo de gestion ética y
responsable. Aspira a generar una organizacion flexible y con empuje, impulsora y
transformadora de la realidad. En toda su actuacion, los ejes clave seran:

Trabajar innovando, con creatividad.
Incorporar la tecnologia como herramienta de eficiencia.

Tener siempre presente a las personas con enfermedad mental. Dirigirnos por Modelo
de Gestion por valor.

Elaborar posicionamiento externo en coherencia con nuestro proyecto de futuro y
nuestro modelo de intervencion.




2. NOS PONEMOS en mairchal

Tenemos definido nuestro cambio de rumbo y somos conscientes de que nos
adentramos en un recorrido de transformacién en todas las dimensiones de nuestra
Organizacion.

¢Como nos ponemos en marcha? Decidimos empezar a movernos desplegando distintas
actuaciones dirigidas a:

Detectar buenas referencias del MCV.

Sensibilizar a los agentes internos (profesionales, familias, personas usuarias)
respecto a la aplicacion del MCV.

Formar a los agentes internos, mediante sesiones formativas a profesionales,
familias, personas usuarias, Junta Directiva, durante afo y medio.

Conocer con mayor precisiéon las condiciones de calidad de vida de las pcem y sus
familias de Bizkaia. Para ello desarrollamos una investigacion de las necesidades y
preferencias de vivienda de las pcem de AVIFES; y una investigacién sobre las
necesidades de estas personas en la etapa infanto — juvenil.

Iniciar la aplicacion de buenas practicas en la aplicacion del MCV en los servicios de
Centro de Dia y Tiempo Libre.

Promover un debate sobre el paradigma de intervencion en calidad de vida.

Alcanzar la implicacion de los agentes internos en la preparacion para la puesta en
marcha del modelo y su aplicacion gradual en todos nuestros servicios a partir de
2009.




4
. v I0s cambios se van

proclucienclo

En todos los ambitos de actuaciéon de AVIFES se refleja la aplicacion del MCV:

LA PERSONAS USUARIA
EN NUESTROS
SERVICIOS Y
PROGRAMAS

LA
FAMILIA

LA MISION ‘
Y LA ESTRATEGIA |

LA VIDA
ASOCIATIVA

LA DEFENSA DE

LOS DERECHOS

AVIFES EN SU

[NUESTROS SERVICIOS Y }
ENTORNO

PROGRAMAS

EL PROFESIONALY
VOLUNTARIADO

NUESTRA INCIDENCIA ‘
POLITICA
Y CIUDADANA

ESTUDIOS,

INVESTIGACIONES, NUESTROS LUGARES |
PUBLICACIONES Y ESPACIOS

Se reorientan los ejes clave de nuestra intervencion y su incidencia en todos los
ambitos de actuacion.

sus necesidades, deseos y elecciones, se articula el sistema de apoyos, dirigido a

Las personas con enfermedad mental pasan a ser el centro y en torno a ellas,
D lograr resultados positivos en calidad de vida y participacion en la comunidad.




N Las familias cambian su rol en este modelo para convertirse en fuente de apoyo
para su familiar con enfermedad mental, apoyando y facilitando su maxima
#® autonomia, participacion y calidad de vida.

El nuevo rol del equipo profesional y voluntariado en este Modelo: su papel
( : ahora es el de facilitar y dinamizar los apoyos que la persona requiere en una
adaptacion continua a sus necesidades, a sus expectativas, a sus elecciones...

: El nuevo modelo determina la identificacion y disefio de los servicios y
P programas que oferta AVIFES.

l Los lugares y los espacios se adaptan a las personas.

Se introducen mejoras tecnoldgicas al servicio de la calidad de vida (servicio
integrado de informacion).

l | La dinamizacion asociativa se define y reorienta en base al MCV.

El enfoque de nuestra accion institucional y politica viene determinado por el
MCV.

El enfoque de nuestra accion ciudadana dirigido a luchar contra el estigma social
se basa en el MCV.

| SN

I( Sus valores y compromiso ético compartido como base y motor de la aplicacion
del MCV.

A continuacion explicamos con mayor detalle cada uno de estos
cambios.




a. Se reorientan los ejes clave de nuestra
intervencion

Apuesta por un entorno flexible que se adapte a la persona. Esto supone acercar el
recurso a la persona y promover la descentralizacion.

Apuesta por recursos de calidad que aporten redes de apoyo dignas para la persona:
esto se traduce en la incorporacién en la Organizacion de un sistema de gestion de
calidad y un sistema integrado de informacion.

Abordaje transversal, integral, personalizado: nos importan todas las areas de la vida
de cada persona.

Infraestructura moderna y calida.
La familia como parte fundamental.

Presencia en la comunidad.

En base a estos ejes, las actuaciones de AVIFES se desarrollan en torno a tres focos
basicos: participacion de las personas; eleccion y empoderamiento; e inclusion,
flexibilidad e innovacion:

1) PARTICIPACION DE LAS PERSONAS que se evidencia en:

Proyecto vital consensuado y participado con su red: cada persona usuaria tiene
un PLAN GUIA.

Las personas usuarias proponen y planifican las actividades.
Grupos de portavoces.

Espacios establecidos de opinion como Asambleas, tutorias individuales,
revista Komunikando, testimonios en grupos de familiares y presentaciones,
planteamiento de quejas, problemas de convivencia, etc.

Importante medicion de la satisfaccion tanto cuantitativa como cualitativa.

Cada profesional tiene la responsabilidad de escuchar a la persona usuaria y
de compartir informacion.

La familia toma parte si la persona usuaria asi lo desea.

Las personas con enfermedad mental también colaboran.




2) ELECCION Y EMPODERAMIENTO que se hace posible gracias a:

Variedad en la oferta que fomenta la eleccién.

Distintos espacios de intervencion que apoyan el disefio de actividades en
Centro de dia: salud y deporte, opinion, cultura y comunicacion, psicoeducativo,
prelaboral, creativo.

Programas transversales como equipo de futbol, grupo de monte, grupo
Camino de Santiago, grupo de aficiones.

Programas especificos de empoderamiento y ciudadania activa:
Aurreraka.

Acompafiamiento y apoyo activo en los Itinerarios de vida independiente como
busqueda de piso para vida independiente, vida en pareja o vivienda con menores
apoyos: Etxebest.

Animar a que se dirijan y soliciten en primera persona otros recursos: Servicio
Informacion y Orientacién, Servicio Juridico, etc.

Informacion y responsabilidad sobre sus propias elecciones.

3) INCLUSION, FLEXIBILIDAD E INNOVACION que se manifiesta en:

Diversidad de programas y flexibilidad en el tipo de actividad y horario.
Tipologia de plazas: jornada completa y medias jornadas.

Descentralizacion: entorno flexible que se adapte a la persona. Acercamos el
recurso a la persona

Innovar para responder a las necesidades: grupo de jovenes, grupos de mujeres,
agrupacion deportiva, Fundacion Tutelar, etc.

Intervencion desde y en la comunidad.
No proveer mas apoyos de los que necesita.
Atencidn a diversidad de diagndsticos, edades, etc.

Visibilidad en la comunidad: locales accesibles, modernos y en nlcleos
poblacionales.




b. Las personas con enfermedad mental se sitian
en el centro

El modelo comunitario de calidad de vida sitUa a la persona en el centro:

PROTAGONISTA De su propia intervencién, planificacion, implicando a su
ACTIVA entorno de su propio proyecto vital

Percibimos a la persona , derechos y
obligaciones, capacidades, proyectos, ideas, necesidades

UNICA Consideramos a la persona

Un enfoque que aprecia y respeta la experiencia y el
conocimiento de su red de apoyo. Trabajamos PARA las
personas pero lo hacemos

PRESENCIA ACTIVA

EN LA COMUNIDAD Ponemos el énfasis en la ,enla de

oportunidades y en los

AUTODETERMINACION Adquirir habilidades, conocimientos y capacidades que nos
EMPODERAMIENTO preparen para la

Este cambio en la consideracién de las personas situandolas en el centro, supone un
cambio de mirada que implica transformaciones en el conjunto de la Organizacién: la
intervencion ya no se centra en la enfermedad mental, sino que se centra en la persona como
protagonista activo de su vida que requiere apoyos para ejercer sus derechos y vivir una vida
plena (Ver Anexo II: Ejemplo practico comparativo del modelo de intervencién centrado en la
persona frente al modelo centrado en la enfermedad).




C. Las familias cambian su rol

La familia es una parte esencial de la red social de las personas independientemente
de que la persona conviva en el domicilio familiar y/o utilice otros recursos o prestaciones.
Maxime para una persona con enfermedad mental para la que la red social es menor que la
de la poblacién general por las dificultades relacionales que la enfermedad suele producir, por
la sintomatologia y el propio curso de la enfermedad.

Todo lo que aportan los demas agentes sociales es valioso, y constituye un apoyo
pero son aportaciones complementarias. Lo que la familia puede aportar a su familiar con
enfermedad mental es insustituible por cualquier otro agente presente en la vida de la
persona: profesionales, amigos/as...

El equipo profesional cumple otro papel en la vida de la pcem que no sustituye a los
apoyos que aportan las relaciones familiares. El intercambio relacional que se produce en la
familia esta caracterizado por el afecto, una historia vital compartida, un deseo de servir de
apoyo al familiar, y en cierta medida, el sentimiento de que algo hay que te une a ese
familiar de forma inequivoca y prolongada.

éQué aporta la familia a la persona con enfermedad mental?
1. Seguimiento de la persona con enfermedad mental: reduce la tendencia al abandono

del tratamiento farmacoldgico y psicoterapéutico.

2. Referente en el desarrollo personal y social de la persona con enfermedad mental.

3. Agente activo implicado en la bisqueda de la Calidad de Vida de su familiar.

4. Pieza clave en el establecimiento y/o adquisicion de habilidades que permitan

un funcionamiento normalizado de la persona con enfermedad mental.

5. Reivindicacion y lucha contra el estigma: persona con enfermedad mental,

es un CIUDADANO/A DE PLENO DERECHO.

6. Principal fuente de bienestar emocional: estimulacién y apoyo, que busca el aumento
de la autoestima de la persona con enfermedad mental.

7. Apoyo instrumental: orientacion a recursos y planificacion de la vida, apoyo econdmico...
8. BUsqueda de acciones y estrategias, que favorezcan una participacion

en la comunidad.

9. Transmision y supervision del cumplimiento de los derechos y obligaciones

que les corresponden a sus familiares.

10. Acompafiamiento DURANTE TODO EL CICLO VITAL DE SU FAMILIAR.




Dentro del MCV, por un lado, hay que potenciar el papel que la familia juega como
fuente de apoyo para la persona con enfermedad mental hacia su maxima autonomia,
participacion y calidad de vida.

I:> INVOLUCRACIONEN EL APOYO A SU FAMILIAR:

»LA FAMILIA JUNTO AL PROFESIONAL

» LA FAMILIA COMO INFORMANTE

» LA FAMILIA COMO REFERENTE

»>LA FAMILIA COMO MOTOR DE AUTONOMIA.

»LA FAMILIA COMO DESTINATARIA DE PROGRAMAS

O Parte muy importante de la red de apoyos de

la PCEM.
ENFOCANDO EN LA PERSONA 'y | 3 mayoria de las PCEM vive con sus
APOYO MUTUO familiares.

O Lared social de un PCEM tiene una mayor
proporcion de miembros de la familia.

O Lared de amigos va disminuyendo a medida
que se prolonga la enfermedad.

Ello sin olvidar, por otro lado, que la realidad de la enfermedad mental también incide
en la calidad de vida de las familias, por lo que también hay que situar aqui el foco de
nuestro trabajo con las familias.

AVIFES entiende a la familia como un sistema, un conjunto de elementos
relacionados entre si, abierto al medio, y donde hay unos roles que van variando en funcion
de los distintos ciclos vitales, asi como de otros elementos propios de cada momento.

La teoria general de los sistemas, interpreta los sintomas, problemas, conflictos, etc.
como parte del sistema (de la familia); ademas, ante un sintoma no se detiene en preguntar
el por qué, sino el para qué, cuales son los efectos.

La intervencion con nuestras familias se orienta a, ademas de conocer el por qué de
las conductas de una persona con enfermedad mental (derivadas de la sintomatologia),
cudles son los efectos que genera en los distintos miembros de la familia, para poder
intervenir sobre ellos.




Una intervencién familiar entendiendo que ésta es un sistema donde no hay un foco
que genera un conflicto, hace que la intervencion desde la entidad hacia los familiares de
pcem, se centren no solo en los aspectos propios de la enfermedad (diagndstico,
sintomatologia, etc.), sino en otros aspectos que suponen un factor clave para mejorar la
convivencia familiar, asi como el bienestar de todos los componentes de la misma:
comunicacién, gestion de conflictos, deteccidn de los niveles de estrés en los miembros de la
familia, etc.

La familia, se tiene en cuenta durante todo el proceso de intervencién, y ante una
situacion disarmdnica, forma parte de la misma, no es ajena.

Nuestra intervencidon no se centra, por tanto, en el cambio de una persona concreta
de la familia, sino en el cambio de las relaciones dentro de la misma; no podemos modificar
el hecho de que haya un diagnostico de una enfermedad mental, pero si que podemos
cambiar la mirada de los familiares hacia la persona que tiene el diagndstico. Este cambio de
vision, hard que a su vez se puedan generar modificaciones respecto a los elementos de
comunicacién entre los distintos miembros, transformacién en los procesos de aceptacién de
la enfermedad, etc.

Los programas de apoyo a familias, presentan una metodologia tedrico-practica;
entendida como una serie de sesiones y actividades estructuradas y planificadas, en funcion
de las necesidades y demandas de nuestras personas destinatarias.

o~
< LA FAMILIA
PROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS: itinerario y modalidades
del entorno familiar, de amigos, de otros padres de PCEM, de
profesionales, etc.
combinando el realismo y la positividad. Participar

mas sobre la EM y sobre su hijo. Formacion, informacion,
orientacion.

Diversidad Atendiendo Adaptandonos
Testimonios
y atodos al nuevo modelo ocem
flexibilidad los miembros familiar f

Formacion

Formacion Apoyo emocional
Apoyo emocional Encuentro

Escuela Talleres Escuelas  Pre_Escuela  Grupo de Grupos de Grupo de G,\;TJP:,::
de familias Geurea de Reciclaje de familias  Padres jov Autoayuda Hermanos/as cuid{adoras

Contactos Contactos
personales telefonicos
‘ En el entorno En el domicilio

Formacion




d. El equipo profesional y el voluntariado cambia
su rol

El MCV revoluciona el rol que han de jugar los y las profesionales y voluntariado en la
intervencion. Su papel es el de facilitar y dinamizar los apoyos que la persona requiere en una
adaptacion continua a sus necesidades, a sus expectativas, a sus elecciones porque las pcem
mental no es ya el objeto y destinatario pasivo de la intervencidn, sino que es su protagonista
activo.

Su apoyo se enmarca dentro de intervenciones profesionales encaminadas a
conseguir determinados objetivos, a apoyar un desarrollo en la persona usuaria, a posibilitar
que esa persona alcance nuevas y mayores cotas de autonomia y de inclusion en la
comunidad.

[ éQué necesita la persona con J { EL ROL PROFESIONAL

enfermedad mental del profesional?

“+Trabajamos PARA las personas, pero lo hacemos
y apoyo individualizado. ellas.
a las personas de todo aquello que les afecta. “Intervenimos desde el respeto hacia la
a la persona y sus familiares.
estrategias a la persona para potenciar

su desarrollo personal y auténomo. “*Respeto hacia la y el valor como personas.

“Defensa activa de promoviendo la

por el bienestar de la persona y por el buen ]
igualdad de trato y

funcionamiento del servicio. et A
no discriminacion.

de actividades continua, adaptando éstas +Figura de . Parte integrante de la

a las necesidades de cada una de las personas usuarias

actividades acompafiando a la persona
con el apoyo que pudiera necesitar
con todas las personas que
forman la red de apoyo situando a la pcem en el
centro. Contactar y mediar.

la creacion de redes personales

de la persona.

“+Intervencién centrada en la PERSONA y no en el
Sistema.

“Relaciones con la persona usuaria,
con la familia, otros profesionales...

“+Conocer, respetar y desarrollar sus funciones
profesionales en coherencia con la

Para la adquisicion de estas competencias y, alineado con ellas, AVIFES también

elabora anualmente el Plan de formacion y capacitacion profesional. Ademas se ha
implantando los Perfiles competenciales de cada puesto y el Sistema de Evaluacién del
Desempefio. También, elabora y aplica su Plan de Voluntariado y un Plan de alumnado
en practicas.




e. El nuevo Modelo determina la identificacion y
diseio de los servicios y programas de AVIFES

En el MCV los servicios y programas deben estar en constante cambio y adaptacion a
la evolucion de las necesidades de cada persona: la persona esta en el centro, la planificacion
de la cartera de servicios y programas que despliega la organizacion, asi como su contenido
se adapta de sus necesidades. Se trata de una planificacion centrada en la persona y no en el
servicio: el servicio se adapta a la persona, y no al revés.

En este recorrido en la incorporacién del MCV, AVIFES ha venido adaptando su oferta
de prestaciones y servicios a estas necesidades cambiantes de las pcem y sus familias,
innovando continuamente en su definicion y contenido. De esta forma, sus servicios y
programas:

Promueven la maxima inclusién y participacién de la persona en la comunidad,
dinamizando y posibilitando la utilizacién de los recursos disponibles del entorno
comunitario, siendo ésta una sefia de identidad alineadas con su nuevo modelo de
intervencion.

Se caracterizan asimismo por su flexibilidad en esta constante adaptacién a las
necesidades de cada persona.

El abordaje en los servicios y programas es transversal, integral, personalizado: nos
importan todas las areas de su vida.

Apuestan por la descentralizacion: su red de prestaciones y programas se extiende
por todo el Territorio de Bizkaia.

La utilizacion de recursos comunitarios resulta fundamental para hacer visibles a las
personas con enfermedad mental en el entorno, superando barreras de
incomprension y rechazo.




AVIFES ha asumido un compromiso con la mejora continua de sus procesos y
actividades. Apostamos por recursos de calidad que aporten redes de apoyo dignas para las
personas, por ello, en el afio 2004 implantamos el Sistema de Calidad ISO 9001. Cada afio se
audita externamente y se actualiza dicha certificacion para todos los servicios.

<

- CENTRO DE DiA

=7 CENTROS DE DIA: 260 PLAZAS

GAZTEORI: APOYO A JOVENES

«INTERVENCION INDIVIDUAL ¥ GRUPAL: 27 Jévenes con
enfermedad mental

*SEGUIMIENTO INDIVIDUAL/ GRUPO TERAPEUTICO
PADRES/MADRES: 22 Padres/Madres

VIDA INDEPENDIENTE

- PISOS TUTELADOS

« 13 PISOS: 50 PLAZAS

- PROGRAMA ETXEBEST

¢ 2 PISOS: AUTOGESTIONADOS
* 16 PISOS: APOYO EN EL HOGAR

PROGRAMA AURRERAKA:
APOYO A LA CUIDADANIA ACTIVA
« DIFERENTES GRUPQS Y ESPACIOS : 106 PARTICIPANTES

B o e

¢ 2 GRUPOS DE MUJERES CON EM: 62 Mujeres
* 1 GRUPO DE MADRES CUIDADORAS: 23 Mujeres

ATENCION DIURNA

4

-ATENCION GRUPAL

*ESCUELAS, GRUPOS Y TALLERES GEUREA: mas de 308
FAMILIARES

INTERVENCION INDIVIDUAL

*APOYQ, SEGUIMIENTO INDIVIDUAL: 36 FAMILIARES

0CIO, CULTURA Y
DEPORTE APOYO A FAMILIAS

-SERVICIO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

*3 CLUBES DE TIEMPO LIBRE: 224 PARTICIPANTES
*PROGRAMA VACACIONES/SALIDAS

AGRUPACION DEPORTIVA GORANTZA
*TALLER DE BICICLETAS

*MODALIDADES DEPORTIVAS: Futbol Sala, Montaria, Ciclismo,
Multideporte, ...

HUERTA LUDICA




f. Los lugares y los espacios se adaptan a las personas

Los lugares: huyendo de las zonas alejadas, este modelo busca que los apoyos se
presten y faciliten en el entorno comunitario, con la mayor proximidad posible a los
nicleos mas poblados y situados en sus zonas mas céntricas y/o con buenas
posibilidades de acceso con transporte publico (metro, autobus urbano...).

Como consecuencia de esto, en AVIFES se han ido trasladando sus Centros de Dia a
zonas mas accesibles asi como su sede social.

Los espacios: AVIFES ha realizado en estos Ultimos afios reformas en todos sus
centros y locales dirigidas a dotarlos de luz y color, espacios diafanos y abiertos,
accesibles y transparentes para todas las personas, multifuncionales, que posibiliten
la interrelacion entre todas las personas, cdlidos y con mobiliario funcional en
adaptacion continua a la diversidad de actividades que se desarrollan en los mismos.

g. Se introducen mejoras tecnoldgicas al servicio de
la calidad de vida

La aplicacion del modelo también ha supuesto la incorporaciéon en la Organizacion
de un Sistema Integrado de Informacion (SII) para disponer de un conocimiento
completo y actualizado en el seguimiento y despliegue de apoyos para la calidad de vida
desde los distintos servicios de AVIFES. Esta informacién permite evaluar y planificar el
conjunto de nuestros apoyos asi como el impacto en las personas usuarias.

Soporte informatico que permite integrar de manera conjunta toda la informacion
relativa a la organizacion, planificacion e intervencion desarrollada por AVIFES posibilitando la
gestion de la informacion y del conocimiento de forma estructurada y sencilla.

A través del desarrollo de distintos mddulos, recoger e integrar toda la informacion
que se genera internamente en relacion con los distintos agentes, facilitando los flujos de
conocimiento entre los agentes involucrados en cada caso.




1) Mddulo de Personas Socias 7) Mddulo de Facturacion

2) Médulo de Profesionales 8) Mddulo de Personas usuarias

3) Modulo de Voluntariado 9) Mddulo de Programa de Apoyo a
4) Modulo de Précticas Familias
5) Moddulo de Formacion

6) Mddulo de Infraestructuras

El uso y explotacion del sistema ha posibilitado:

Abordaje integral de la persona usuaria desde la metodologia Planificacién centrada
en la persona.

Integrar el conocimiento, el talento y los analisis operativos orientados hacia la
consecucion de una gestidn integral mas eficiente y orientada a la mejora de la
calidad de vida de las personas que componen nuestro colectivo.

Seguimiento y control de la intervencidon y apoyos prestados a cada persona usuaria
de manera clara y sencilla.

Integracion de toda la documentacion existente relacionada con las diferentes
actividades y personas usuarias.

Acceso a la informacion de forma personalizada a través de una herramienta de
manejo sencillo e intuitivo.




h. La dinamizacion asociativa se define y reorienta

El MCV también supone transformar la forma de entender la dinamizacién asociativa.
AVIFES ya no es solo una union de familias que comparten un problema y proveen servicios
para atender a sus familiares con enfermedad mental, sino que se transforma en un
Movimiento Asociativo de Familiares dinamizador de la transformacion social.

En nuestra sociedad, tenemos la oportunidad de implicarnos activamente para
concienciar y promover cambios de mejora social. La responsabilidad de ejercer ese derecho
de participacion es de cada uno.

Desde esta implicacion individual nace también el movimiento asociativo de familiares
gue histéricamente han tomado la iniciativa en la promocion de los derechos de sus familias,
creando asociaciones. En este sentido, las asociaciones de personas con discapacidad y sus
familias han sido un referente clave en el liderazgo y empuje hacia la concienciacion social, el
compromiso de las administraciones publicas con estos colectivos y el desarrollo de servicios
y oportunidades para las personas afectadas. Cumplen las mismas funciones que el resto de
las entidades sin animo de lucro pero hay que afiadir una mas con especial significado, que
es la del apoyo mutuo entre los miembros, que nace del encuentro entre personas afectadas
por alguna situacion comun. Desde este momento sélo quién ha vivido y vive una experiencia
similar puede prestar este tipo de apoyo emocional y de informacion.

Desde esta perspectiva, AVIFES es una iniciativa de la sociedad civil
organizada que aglutina a los familiares de personas con enfermedad mental de
Bizkaia: sus asociados y asociadas no son ajenos a la enfermedad mental, son familiares de
las personas que la padecen, la conocen en su propio entorno, la sufren y luchan dia a dia
por una vida mejor o bien son las propias personas afectadas.

Como tal movimiento ciudadano, es motor de cambios sociales y de
transformacion social, agente de abogacia, de participacion, promotor de espacios de
relacion y comunicacién, de innovacién, impulsor de la cohesiéon social y del desarrollo
comunitario. Y cada socio y cada socia, es eje central de impulso de esta
transformacion social. Por ello resulta fundamental tener muy presentes los valores del
asociacionismo: ayuda mutua, sin animo de lucro, solidaridad y caracter
voluntario.




En AVIFES confluyen distintos participes sociales, agentes que tienen distintas
expectativas, intereses y demandas. Pero por encima de los diferentes roles que
desempenan, de las diferencias que tienen entre ellos, debe estar presente el espiritu del
asociacionismo, de la solidaridad, del apoyo mutuo y del trabajo orientado al proyecto comun
de contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedad mental y sus
familias.

Dado el papel clave que juega se hace necesario que cada socio y cada socia
entienda, participe y contribuya al avance de la organizacion, huyendo de la
concepcion de la entidad como mero proveedor de recursos.

Desde estas premisas, AVIFES define la dinamizacion asociativa como el
conjunto de acciones y espacios dirigidos a implicar a la persona con enfermedad mental y su
familiar, en su condiciéon de socio/a dentro de la organizacién. Fomentar su participacion
y hacerles parte activa de todo aquello que supone el movimiento asociativo (defensa de
los derechos de las pcem y sus familiares, mejora de la calidad de vida...etc.). Se despliegan
las siguientes actuaciones:

Participacion en la Junta Directiva.

Jornada de acogida a nuevos socios y socias.
Encuentros con socios y socias por zonas geograficas.
Asamblea general de socios y socias.

Jornada de puertas abiertas.

Campafias de acercamiento al socio/a.

Soportes graficos de comunicacion.




Para el despliegue de estas actuaciones, AVIFES cuenta con un Plan de Dinamizacién
Asociativa, en el que se recoge el itinerario de la persona socia de la entidad con sus distintos

protocolos y contenidos.

PERSONA SOCIA
JORNADA DE
SOLICITA. ACOGIDA
INFORMACION ¢Quiere ser socio? PROTOCOLO DE ACOGIDA ALOS NUEVOS
SOCIOS
Condicion de socio Captacion

REUNIONES

ATENCION

. ZONAS ASAMBLEA  DMSM
Ll GEOGRAFICAS

Acompafiamiento Deteccion
) EONS A PROPUESTA
ATENCION A
INDIVIDUAL PROPUESTAS, PARTICIPACION
PETICIONES, EN PROG.FAMILIAS
QUEJAS

- TRAMITAR BAJA DAR DE BAJA
AGRADECER

CORO

Participacion

PROPUESTA
PARTICIPACION
VOLUNTARIADO

MEJORAR

AVIFES ha desarrollado también sus ORIENTACIONES CLAVE Y BUENAS PRACTICAS
tanto con respecto a la persona socia como con respecto su compromiso, como Organizacion

hacia cada uno de sus socios/as:

Es importante transmitir al socio/a la importancia de su compromiso con la
asociacion, y con aquellas personas que la componen, mas alla de la participacion o
no en los servicios, actuando como agente que contribuye al cambio de aceptacion

de la persona con enfermedad mental en la sociedad.
Ofrecer espacios donde sentirse apoyados, informados y orientados.

Ofrecer espacios donde expresarse y tener en cuenta sus aportaciones.

Propiciar encuentros con personas que viven realidades parecidas.




Valorar la presencia del socio/a, y transmitir la importancia del mismo a los
profesionales, voluntarios/as, personal en practicas, personas usuarias, instituciones,
etc.

Procurar atender sus necesidades y mostrar interés por todo aquello que le preocupe
pero evitando caer en satisfacer sobredemandas.

Valorar y respetar sus opiniones, entendiendo que éstas son valiosas para el
enriquecimiento del devenir de la entidad y en Ultima instancia, en la mejora de la
calidad de vida de las personas

Atender quejas, reclamaciones o sugerencias que nos hagan llegar.

Utilizar la informacion que concierne a la persona socia en el marco de la
confidencialidad y sélo en beneficio de la mision de la entidad.

Respetar los derechos que los estatutos y la Ley de Asociaciones del Pais Vasco le
reconoce a las personas asociadas.




I. El enfoque de nuestra accion institucional y politica
viene determinado por el Modelo de Calidad de Vida

Como Movimiento Asociativo AVIFES mantiene un discurso en la reivindicaciéon y
negociacién de condiciones y oportunidades que ha venido acompafiando su apuesta por el
MCV. Su planteamiento se centra en conseguir en Bizkaia el despliegue de una completa red
de prestaciones y recursos adecuados a las necesidades de estas personas en clave de
autonomia y participacion en la comunidad.

En este sentido AVIFES reconoce y destaca el importante nivel de compromiso de las
Administraciones e Instituciones vizcainas. De hecho, el Plan para la Participacion y Calidad
de Vida de las Personas con Discapacidad en Bizkaia (del Departamento de Accion Social de
la Diputacion Foral de Bizkaia) hace suyo este modelo de referencia para avanzar en su
progresiva incorporacion en la atencion a este colectivo en los proximos afios, contando para
ello con la participacion de todos los agentes clave.

Se han producido importantes avances en la ultima década para conseguir aumentar
la calidad de vida cotidiana de las personas con enfermedad mental en relacién con la
atencién médica y personal, en la preparacion y apoyo de su entorno familiar y doméstico y
en el impulso de su insercidon en la estructura social. Asimismo, en el ambito sanitario, el
Modelo de Recuperacion viene contribuyendo a construir una red de apoyos mas adecuada a
las necesidades del colectivo.

No obstante, y a pesar de este compromiso y avance, AVIFES reivindica la necesidad
de que Bizkaia continle avanzando en disponer de herramientas y medios suficientes para
garantizar una igualdad real y efectiva de estas personas, asi como los recursos y apoyos
adecuados a sus necesidades especificas, orientados a mejorar su calidad de vida, posibilitar
su maxima autonomia personal en el entorno comunitario y su pleno desarrollo en todos los
ambitos. AUn no se ha conseguido garantizar una atencién personalizada y continua.

De hecho, la situacién de las personas con enfermedad mental y sus familias es una
realidad que todavia adolece de un gran desconocimiento por parte de la sociedad vizcaina,
con las consiguientes situaciones de discriminacion y estigmatizacion social que siguen
acompaiando a este colectivo.




Para ello es necesario continuar con el fortalecimiento, expansion y crecimiento de un
Sistema integral de servicios desarrollado en el marco del MODELOS DE CALIDAD DE VIDA.
La voz de las personas con enfermedad mental y de sus familiares ha de constituir un factor
decisivo en la toma de decisiones y en su desarrollo de vida. Este modelo requiere:

Prestaciones y servicios basados en la integracion y participacién social, centrados en
el entorno comunitario (desinstitucionalizacion).

Garantizar las prestaciones y recursos necesarios para posibilitar la maxima
autonomia personal (vida independiente), desarrollo personal y proyecto vital.

Una nueva forma de planificar los servicios y apoyos a las personas: Planificacion
Centrada en la Persona que implica una atencién individualizada.




j- El enfoque de nuestra accion ciudadana dirigido a
luchar contra el estigma social se basa en el Modelo
de Calidad de Vida

La realidad del estigma social tiene implicaciones negativas sobre todas las
dimensiones de calidad de vida de las personas con enfermedad mental, tanto debidas a la
discriminacion y rechazo de quienes les rodean y de la sociedad, como debidas a su propio
auto-rechazo (autoestigma). También afecta a las familias, a quienes genera sentimientos de
verglienza y no aceptacion de su familiar, culpabilidad, sufrimiento, incertidumbre ante el
futuro, etc.

La aplicacion del MCV incide directamente sobre el enfoque de la accion ciudadana y
de sensibilizacion que despliega AVIFES: centrada en acercar a la sociedad vizcaina el
conocimiento de la enfermedad mental y de las personas con enfermedad mental como
personas con derecho a participar y a ser incluidas en la comunidad, a ejercer sus derechos
en igualdad de oportunidades y a no sufrir discriminaciones de ningun tipo y en ningun
ambito.

En este ambito, en los Ultimos anos se han logrado importantes avances. Para ello ha
sido fundamental:

El enfoque de sus servicios y programas en clave de participacion en la comunidad y
situados en el entorno comunitario, pisos tutelados ubicados en comunidades de
vecinos, ocio inclusivo en el entorno comunitario, etc. En efecto, la principal accion
contra el estigma es que las pcem sean visibles y conocidas en la sociedad.

Todas las actuaciones desarrolladas para el empoderamiento de las personas con
enfermedad mental y sus familias: para tomar conciencia de sus capacidades,
aceptacion de la enfermedad, superacion de sentimientos de auto-rechazo (auto-
estigma), apoyo en el conocimiento y defensa de sus derechos, etc.




Campania escolar. Representa una oportunidad de llegar a los/as mas jovenes (13 y
16 afios), de acercarnos a los centros escolares y compartir un taller escolar didactico
y divertido que les ayuda a conocer mejor la realidad de las personas con
enfermedad mental.

Participacion en medios de comunicacion, para fomentar la lucha contra el estigma.
Mostrar una vision y experiencia positiva de las personas con enfermedad mental a
través de los testimonios de las propias personas con enfermedad mental y sus
familiares.

Utilizacion de la pagina Web como espacio de conocimiento, noticias y testimonios.

Las campanias anuales de AVIFES, enmarcadas en el Dia Mundial de la Salud Mental,
con amplia repercusion e impacto en los medios y en el conjunto de la sociedad
vizcaina. De hecho, la campafa del Afo 2011 (Cambia el chip) fue Campana
ganadora del premio al mejor cartel en el Publifestival (Festival Internacional de la
Publicidad Social).




K. Sus valores y compromiso ético compartido como
base y motor de la aplicacion del MCV

El compromiso de AVIFES hacia las personas con enfermedad mental y sus familias
ha estado siempre fundamentado en unos sdlidos valores, ética y derechos sobre los que se
apoyan nuestras actuaciones y que guian los pasos de la entidad y de todas las personas que
la componen.

Este documento integra los principios que distinguen a nuestra organizacion y que sirven
para orientar la adopcién de las decisiones y comportamientos de todos y cada uno de los
implicados en la mejora de la calidad de vida de las personas con enfermedad mental y sus
familias:

1) Vvalores
2) Cédigo Etico

3) Carta de derechos y deberes de las personas con enfermedad mental y sus familias
en su condiciéon de personas y ciudadania.

4) Carta de derechos y deberes de las personas con enfermedad mental y sus familias
en su condiciéon de personas usuarias.

Los valores o principios éticos que AVIFES tiene como referencia en el despliegue de
su misién para alcanzar su vision de futuro, son los siguientes:

1. ORIENTACION A LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL Y A SUS FAMILIAS

Las personas con enfermedad mental y sus familias son el centro de todas las actuaciones de
AVIFES vy el sentido del esfuerzo y trabajo de quienes conformamos esta Organizacion.

Estas personas, como seres humanos, tienen valor en si y por si mismas. Con sus limitaciones
y capacidades, con sus caracteristicas, intereses y fines propios e irrepetibles, con dignidad y
valor propio, equiparables a los de cualquier otra persona.

Desde el respeto a la dignidad y al valor intrinseco, entendemos que las personas estan
sujetas a un proceso dinamico de cambio que les va generando necesidades, deseos, creencias
y opciones individuales. Buscamos la calidad de vida, garantizando el derecho a una vida digna
y al autogobierno, disefiando y desarrollando los apoyos que les sean mas adecuados a sus
necesidades especificas, conscientes de sus diferencias individuales intrinsecas. Nuestras
acciones y actitudes deben ser de respeto a la diferencia, a la identidad propia, y de apoyo al
perfil exclusivo de necesidad de cada persona. No se trata de un colectivo indiferenciado,
homogeneizado. Nuestra mision consiste precisamente en facilitarles apoyos personalizados,
adaptados a sus necesidades, para alcanzar autonomia personal, calidad de vida e inclusion en
la comunidad: asegurando su condicion de ciudadano o ciudadana de pleno derecho.




2. CORRESPONSABILIDAD

Cada una de las personas que conformamos AVIFES (cualquiera que sea la funcion o tarea
desarrollada) somos agentes responsables de los logros y avances en la mejora de calidad de
vida que seamos, entre todos, capaces de posibilitar a las personas usuarias.

Por otro lado, entendemos esta corresponsabilidad como un valor que nos obliga a ser
personas proactivas en la reivindicacion de mejores condiciones para la calidad de vida y para
el ejercicio de sus derechos. Esto supone, ademas, que hemos de evidenciar las carencias o
dificultades de nuestro colectivo, pero también proponer soluciones, medidas y actuaciones.
Por ultimo, comporta la responsabilidad de gestionar los recursos de AVIFES con transparencia
y eficiencia, de modo que reviertan en la sociedad y en la mejora de la calidad de vida
promoviendo un modelo de desarrollo econémico mas equitativo de la riqueza.

3. JUSTICIA

Entendemos la justicia como la distribucidén de los bienes sociales, de manera que todas las
personas puedan vivir en el espacio comun, en igualdad de derechos y oportunidades.

Por ello AVIFES se configura como una entidad en permanente exigencia a nuestros poderes
publicos y a la sociedad en general, de mejores condiciones para el colectivo al que
representamos, asi como de comportamientos inclusivos y no discriminatorios hacia las
personas con enfermedad mental.

Nuestra entidad, asimismo, estd en permanente estado de vigilancia y analisis de la realidad
social, dispuesta a contribuir a los cambios sociales necesarios mediante denuncias, demandas
y sugerencias desde la independencia y la legitimidad de su liderazgo, adoptando un espiritu
transformador de aquellas condiciones que generen desigualdades y situaciones de injusticia
social.

4. PARTICIPACION Y TALANTE DEMOCRATICO EN EL MARCO DE UNA ADECUADA

GOBERNANZA

Entendemos la participacién como la accién - interaccion con poder de modelar parcialmente el
contexto y con capacidad de aportar valor y riqueza al mismo.

Todas y cada una de las personas que conformamos AVIFES, cualquiera que sea el papel o
funcion que desarrollemos y, en particular, nuestras personas usuarias, debemos tener la
oportunidad de participar en el devenir de la Asociacion y asi contribuir activamente a hacer
realidad el proyecto de AVIFES.

Ademds, este valor comporta la adopcion de un talante democratico y de efectivas
oportunidades de participacion, sin que existan situaciones de arbitrariedad, no escucha o no
toma en consideracion de las aportaciones de todos los agentes de la Organizacion.




5. IGUALDAD DE OPORTUNIDADES Y NO DISCRIMINACION

Por encima de sus diferencias, la persona con enfermedad mental es una ciudadana de pleno
derecho, con necesidades, derechos y obligaciones como todos los demas. Tiene derecho y
necesidad de vivir en la comunidad, y utilizar los mismos servicios y entornos que el resto de
las personas. Tiene potencial para crecer, desarrollarse y adaptarse al entorno. Para ello, y
para ejercer sus derechos, necesita de apoyos, desde un modelo de desarrollo y, si fuera
necesario, con discriminacion positiva. El trato recibido por la persona con enfermedad mental
en cualquier ambito debe reflejar el reconocimiento de su dignidad e igualdad como persona y
como ciudadano/a. Este principio supone:

procurar que no se produzca ninguna forma de discriminacion directa o indirecta, por
edad, raza, o cualquier otra condicidon o circunstancia personal o social, asi como con
independencia de las limitaciones o dificultades que su enfermedad o situacién de
discapacidad pueda comportarles.

procurar que tengan las mismas oportunidades que el resto de personas en todos los
ambitos, la oportunidad esencial de llevar una vida normal, accediendo a los mismos
lugares, ambitos, bienes y servicios.

procurar que se eliminen o compensen sus limitaciones o desventajas para que
puedan participar de forma activa en la comunidad y disfrutar de todos sus derechos
con las mismas oportunidades y en igualdad de condiciones que cualquier otra
persona.

6. COMPORTAMIENTO ETICO

Las actuaciones de la Organizacion y de los diversos agentes que la conformamos no se
realizan de cualquier manera, sino desde un compromiso compartido con unos determinados
valores y principios éticos consensuados, con los cuales nos identificamos y por los cuales la
sociedad nos identifica y conoce.

Asimismo, AVIFES dispone de su Codigo Etico, como instrumento que enuncia los principios y
normas que la distinguen por una manera propia de entender y llevar a cabo nuestra
intervencidn social, y que sirven para orientar la adopcién de las decisiones y comportamientos
de quienes la conformamos, unificando los criterios de actuacion de la forma mas adecuada y
coherente con nuestra Mision, seguin el papel y funcién que en cada caso realizamos en AVIFES.
El Cédigo recoge los principios éticos de la Organizacidén, asi como los compromisos éticos
generales de todas las personas que la conforman, como los compromisos especificos de su
Junta Directiva, de su Equipo de Gerencia y Coordinadores de servicios, y de sus profesionales.
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Para que la alineacion con el MCV se hiciera efectiva comenzamos en AVIFES con el
disefiando una metodologia propia, participada del modelo tedrico pero ajustada a las
necesidades de nuestro colectivo. Para ellos, elaboramos instrumentos y herramientas propias
que contemplan varios pasos en el abordaje del proceso:

Una buena acogida Un buen conocimiento
de la persona usuaria

El protocolo de acogida Informe social

Evaluador de calidad de
vida

—

Y ahora ¢qué hacemos? mssssds- Le preguntamos

PLAN GUIA

Las metas personales

Los compromisos, los
indicadores
Contactos con su red de
apoyo

. unc buena cicogjiclc

En AVIFES se pone un particular cuidado en realizar una buena acogida a cada
persona que accede a sus servicios especializados. Se considera como un elemento esencial
para garantizar el éxito del itinerario de apoyo.

Cada uno de los servicios cuenta con su protocolo especifico de seleccion,
acogida e incorporacion, adaptado a sus particularidades, pero con este enfoque comun.
Cada uno de estos protocolos contempla qué, quién, como y cuando se realizan las distintas
acciones que supone:

1) La seleccion: con todo lo relativo a la recepcién y formalizacion de las solicitudes de
acceso al servicio, y la adjudicacion de la plaza.

2) La acogida: con todo lo relativo al contacto con la persona usuaria y su familia, la
informacion sobre el servicio, la presentacion del equipo profesional y el conocimiento
de la persona.

3) La incorporacién al servicio: cuidando de manera especial la relacién con el equipo
profesional y con las demas personas usuarias del servicio.

4) La baja: incorporando el andlisis con la persona y, en su caso, con su familia de la
causas y motivaciones, apoyando a la persona, cuando asi lo decida, en la solicitud y
acceso a otros recursos o alternativas, asi como en la tramitacion de la baja.




2. un buen conocimiento cle la

pPersona uUsuciric

Siendo este segundo paso asimismo un elemento esencial para garantizar el éxito del
itinerario de apoyo a la personas y para la evaluacion continua de su evolucion en sus
dimensiones de calidad de vida, AVIFES ha disefiado y aplica varios instrumentos para
acceder a un conocimiento completo y adecuado de la persona:

EL INFORME SOCIAL: la persona usuaria accede a los servicios de AVIFES derivada
por los servicios sociales, la red sanitaria, etc. y dispone de una serie de
documentacion que se relaciona e incorpora en su expediente en el que se recoge
toda la informacion relativa a la persona, introduciéndose todos los datos e informes
dentro del Sistema Integrado de Informacién de la Organizacién. El acceso a cada
expediente personal esta restringido al equipo profesional que en cada caso
interviene en el apoyo a cada persona, cumpliendo todos los requisitos establecidos
en la Ley de Proteccién de Datos de Caracter Personal. Ademas de la informacién
propia del informe social, a la que se anexiona, en su caso, la valoracién de
discapacidad, la valoracion y reconocimiento del grado de dependencia, el PIA, etc.,
se incorpora informacion relativa a su biografia, donde se vuelca la informacion social
y clinica que tenemos de la persona usuaria y se va ampliando con los cambios que
van ocurriendo.

m  Situacién personal m  Situacién econdmica
= Situacion juridica m  Recursos utilizados
= Situacion familiar = Situacion clinica

m Situacion convivencial

Esto nos ayuda a conocer a la persona de una manera rapida y objetiva y posibilita
también que los hechos relevantes que van ocurriendo en su vida queden reflejados, obteniendo la
historia vital de la persona.




EL EVALUADOR DE CALIDAD DE VIDA

Este evaluador ha sido disenado por AVIFES tomando como fuentes la Escala
Gencat (Verdugo, Arias, Gdmez y Schalock, 2007), la definicién de Retraso Mental de la
AAMR (American Asociation on Mental Retardation, 1996: Definicion de Retraso Mental,
ahora AAIDD, Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo) y el
MCV de Schalock y Verdugo (2002/2003).

El Evaluador de Calidad de Vida (en adelante ECV) es un instrumento de recogida
de informacion; pero de recogida de informacion sobre la Calidad de Vida de la persona
usuaria. Esta organizado en 8 apartados que coinciden con las dimensiones de Calidad de
Vida que sefialan Schalock y Verdugo en su MCV (2002/2003), y que son: relaciones
Interpersonales, Bienestar Emocional, Bienestar Fisico, Desarrollo Personal, Bienestar
Material, Autodeterminacion, Inclusién Social, y Derechos. Cada apartado consta de un
numero de items diferentes y relacionados con aquellos aspectos especificos que son
importantes para la valoracion de cada una de las dimensiones de la calidad de vida de
una persona.

El ECV tiene 84 items en total con 4 opciones de respuesta por item: “Siempre o
Casi Siempre”, “Frecuentemente”, “Algunas Veces”, “Nunca o Casi Nunca”. Y cada opcion
tiene una puntuacién que va del 1 al 4. De esta forma podemos obtener datos numéricos
que facilitaran el analisis y la comparativa. Se aplica con una periodicidad bianual.

Con el ECV obtenemos informacion a 3 niveles de concrecion:

ftem: cada ftem nos dard informacién relacionada con un aspecto muy concreto de
la Calidad de Vida de la persona.

Dimensional: cada dimensidon nos dard informacion mas global relativa a la Calidad
de Vida relacionada con cada una de las dimensiones.

General: El andlisis de todos los items y dimensiones en su conjunto nos dara
informacion sobre la Calidad de Vida de la persona en general.




El ECV se presenta en 3 versiones diferentes que recopilan la misma informacion
dada por diferentes personas que constituyen la red de apoyos de la persona usuaria. Los
resultados obtenidos se recogen en el informe ECV. Ver anexo 3. Estas son las 3 versiones:

Version informante persona usuaria.

Version informante red de apoyo informal.

Version informante profesional.

Esto permite que la informacion que tenemos de la persona usuaria sea mas
completa y que las intervenciones y apoyos sean mas ajustados a las necesidades de esa
persona. La informacion que recoge el ECV puede utilizarse para diversos fines:

Respecto a la persona usuaria:

Recoger informacion sobre la Calidad de Vida de una futura persona usuaria
antes del comienzo en el servicio y/o programa.

Realizar un andlisis a 3 niveles de concrecion de los resultados arrojados por el
ECV.

Establecer la linea de intervencion derivada del andlisis de los datos recogidos
por el ECV y los intereses manifestados por la persona usuaria; fijandonos
para ello, fundamentalmente, en el analisis del item concreto.

Evaluar la Calidad de Vida en un momento determinado y la posterior
evolucion de la misma tras la aplicacion del evaluador tiempo después.

Evaluar el impacto de las intervenciones de cada servicio en cada persona
usuaria a la luz de la evolucion realizada por esa persona en su Calidad de
Vida.




Respecto a la entidad:

m Dar un paso mas dentro de nuestro paradigma de intervencion: MCV,
mediante el disefio y desarrollo de una herramienta de evaluacién que dé
mayor coherencia a nuestro trabajo con las personas con enfermedad mental
usuarias de nuestros servicios y programas.

m  Sustituir anteriores herramientas utilizadas en AVIFES no alineadas con el
paradigma de intervencion del MCV.

m Establecer los perfiles del colectivo de personas usuarias de un determinado
Servicio de AVIFES, con el objetivo de organizar, planificar, establecer lineas
de actuacion y apoyos acordes a las capacidades y necesidades de esas
personas.

m Establecer el perfil del colectivo de personas usuaria de los SERVICIOS DE
AVIFES, que pueda ayudar a prever necesidades emergentes y generar
respuestas adaptadas a esas nuevas necesidades.




[ 4
. Planificamos los apoyos: plan

guic

El Plan Guia se define como una herramienta de intervencion personalizada que aglutina el
conjunto de medidas que se van a tomar y realizar para alcanzar una serie de metas y objetivos
previamente definidos y consensuados asi como la sistematizacion y estructuracion de todos los
apoyos internos y externos que lo permitan. Constituyd la primera innovacion metodoldgica
alineada con el MCV que signific el punto de partida del cambio de paradigma en AVIFES.

Esta herramienta se dirige a conseguir los siguientes objetivos:

Para la persona usuaria:
Dotar a la persona de una herramienta que refleje su proyecto vital.
Lograr la implicacién y el compromiso de la persona usuaria con su proyecto.

Servir de herramienta de reflexion para la persona usuaria sobre su proyecto vital, sus
intereses, deseos, compromisos...

Para el servicio (profesional de atencion, coordinacion...):
Dotar al servicio de una herramienta completa, adaptada a nuestro MCV.
Canalizar en un Unico aplicativo todas las vertientes de actuacion e intervencion.
Servir de apoyo en la motivacion a la persona usuaria en su propio proyecto de vida.
Guiar en el trabajo de planteamiento del proyecto de vida a una persona.
Profundizar en el conocimiento de la persona usuaria.
Participar en el proyecto de la persona.

Mediante la herramienta se muestra a la persona la propia implicacion e interés del
profesional en el proyecto de vida de su persona usuaria de referencia.

Dotar de una herramienta de guia en la intervencién con la persona usuaria.




Para la Entidad:

Ofrecer una herramienta que respalde el paradigma de intervencion establecido.
Dotar de solidez a dicho paradigma de intervencion.

Avanzar en el establecimiento del paradigma de intervencion.

Sistematizar canales claros de informacién y coordinacion

Ofrecer una informacion completa sobre la intervencion con la persona usuaria.
Para la red de apoyos:
Garantizar su implicacion en el Plan como facilitadores y apoyo indispensable.
La herramienta se encuentra integrada dentro del Sistema Integrado de Informacion (SII)

gue nos apoya en la evaluacion, planificacion y seguimiento de la persona usuaria desde todos los
servicios y programas que utilice.

El Plan Guia se actualiza anualmente, vinculado a la evolucién en resultados del ECV,
revisandose siempre que sea necesario.

Anualmente se elabora un documento de Conclusiones donde se analizan conjuntamente
las metas y compromisos planteados, asi como la valoraciéon de la persona en sus diferentes
dimensiones.

LAS COORDENADAS

. . S
¢ Con quien contamos? ¢Y los limites?

A Normas de Carta de
Con Con nuestra Funcionamiento Derechos ¥
S‘familia comunigad Y convivencia deberes
4 Régimen vy
. Protocolo
sancionador

Con nuestra .
L Voluntariado
red de servicios
r

&Y medimos nuestro impacto?




4. clesplegamos los apoyos

conicndo con el entrorno cle Ic
personc

m  Con sus familiares.
m  Con nuestra red de servicios y programas de AVIFES.
m  Con los recursos de nuestra comunidad.

= Involucrando, ademas del equipo profesional, a personas voluntarias.




5. disponemaos ce normcis para el
aclecucaclo funcionamienio, el
respeto cle los derechos v el
cumplimienio cle los deberes

El adecuado funcionamiento de los servicios, el respeto de los derechos y el cumplimiento
de los deberes de las personas usuarias, conlleva también disponer de una serie de instrumentos
elaborados asimismo de forma alineada con el MCV.

Por un lado, AVIFES cuenta con normas de funcionamiento y convivencia
especificos para cada uno de sus servicios, desde la consideracion de que se presentan como
espacios de convivencia, espacios de relacion donde poder orientar un proyecto de vida personal y
avanzar en mejorar la calidad de vida. Crear un ambiente respetuoso, agradable, seguro, cdlido y
responsable, en resumen, un ambiente de convivencia es una tarea en la que nos debemos
emplear todos y todas las involucradas en los mismos.

Ademas, para asegurar el cumplimiento de estas normas, la Organizacion ha disenado y
aplica un régimen y protocolo sancionador. De esta forma, el no respeto de estas normas
puede ser constitutivo de una falta y, en consecuencia, ser objeto de una sancion. Dentro de este
régimen sancionador, se establecen faltas relativas al incumplimiento de las normas, con una
modulaciéon como faltas leves, moderadas y graves. Correlativamente, para cada falta se prevén
sanciones que se aplican en funcion de la gravedad de las faltas y que van desde la amonestacién
hasta expulsion definitiva del servicio/programa. El sistema se completa con un protocolo en el que
se determina como, quién y en qué plazos se valora que un determinado hecho constituye una
falta, su gravedad y la sancion correspondiente.

Por otro lado, AVIFES dispone de la carta de derechos y deberes de las personas con
enfermedad mental y sus familias, en la que se recogen los derechos inherentes a su
persona y a su condicion de ciudadano/a, en clave de igualdad de oportunidades,
participacion activa, promocion de su autonomia personal y pleno desarrollo en todos los ambitos
de su vida. Y en la que asimismo se recogen sus deberes y responsabilidades para respetar los
derechos inherentes de las demds personas y de la sociedad en general. Ademas, en esta carta
también se recogen, en particular, los derechos y deberes de estas personas en su condiciéon de
personas usuarias de servicios y programas de AVIFES.




6. meclimos vy evaluamos nuesiro
IMPacio

La realidad de AVIFES es heterogénea, cuenta con distintos servicios, con distintos
funcionamientos, horarios y objetivos pero con una misma misién realizada por personas para
personas, una vision de futuro, unos valores y una filosofia comdn en torno a la enfermedad
mental. Esta complejidad nos lleva a la responsabilidad de desarrollar una cultura de evaluacion,
nos lleva a apuntalar los progresos, las practicas, los procesos y los resultados que han contribuido
a la mejora y a detectar aquellos otros que son mejorables.

La evaluacion es el instrumento basico que nos ayuda a tomar mejores decisiones: los
cambios y las mejoras no dependen solo de las intenciones sino también de las acciones, en una
interaccion que las nutre y modela reciprocamente (Elster, J., 1996). Nuestro enfoque de
evaluacion pretende contribuir a esta interaccién, haciendo explicitas y observables tanto las
intenciones como los resultados de la accién. Esta visibilidad o transparencia favorece el andlisis
critico y la discusion racional.

Por ello, para AVIFES la evaluacidon no tiene sentido fuera de un marco de valores, que
tiene que ver con los fines de la entidad. La evaluacion no es un fin en si misma sino que siempre
forma parte de un proceso mas amplio para el que cumple una funcion y propdsitos determinados:
evaluacion, toma de decision (planificacion) y ejecucion y de nuevo evaluacion.

La razon fundamental por la que evaluamos es realizar una toma de decision informada y
razonada, previa a emprender una accion o curso de acciones, de manera que se garantice el
cumplimiento de la Misién en el marco ético que ésta ha asumido.

Y ADEMAS NOS APOYAMOS
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/. nuestros planes y protocolos

Alineados con el MCV y en adaptacion y mejora continua, AVIFES dispone de distintos
Planes, protocolos y politicas internas que orientan su actuacion en ambitos concretos:

Planes de Servicio.

Plan de Salud

Plan de Dinamizacion Asociativa.

Plan de Voluntariado.

Protocolo de atencién al Alumnado en practicas.

Directrices sobre el uso adecuado del material informatico, redes de comunicaciones y
telefonia en AVIFES

Normas de funcionamiento y convivencia en los centros de trabajo de AVIFES.
Protocolo en ingresos hospitalarios.

Protocolo de actuacion en situacién de emergencia.

Protocolo de gestion de acompafiamientos.

Protocolo del funcionamiento de las herramientas de apoyo, organizacion y gestion del
piso tutelado

¢ DONDE LO RECOGEMOS?

PLAN DE SALUD
PLAN DE DINAMIZACION ASOCIATIVA

PLAN DE VOLUNTARIADO

PLAN DE FORMACION




. INfOrmamaos ¢ las personcis v
familicas

En el proceso de empoderamiento y ejercicio efectivo de la autodeterminacion de las
personas con enfermedad mental y sus familias, se torna indispensable proveerles de una
adecuada informacion, util y transparente. Por eso AVIFES adopta este compromiso tanto en lo
relacionado con la propia persona usuaria como en relacién con el servicio o el programa donde
participa o va a participar.

Asi cada servicio elabora un Dossier informativo que se entrega a la persona usuaria y a su
familia en el momento de incorporacion al mismo. Dicho documento incluye, entre otros aspectos:

Definicién y objetivos del servicio.

Modelo de intervencion.
INFORMAMOS A
Actividades que se realizan.
Otros servicios de apoyo dentro del recurso. AN
PERSONA
La familia. USUARIA

El calendario y horario. DOSSIER
INFORMATIVO

Derechos y deberes de las personas usuarias.

Normas de funcionamiento y convivencia.
Otros servicios de AVIFES.

Datos del equipo profesional de atencién.

AVIFES ha asumido un compromiso con la mejora continua de sus procesos y actividades.
Apostamos por recursos de calidad que aporten redes de apoyo dignas para las personas, por ello
en el afio 2004 implantamos el sistema de calidad ISO. Cada afio se actualiza dicha certificacion
para todos los servicios.




CiNeX0Ss

Anexo 1. Fuentes de Referencia

Anexo 2. Modelos de Intervencidn centrado en las personas
vs. centrado en la enfermedad

Anexo 3. Evaluador de Calidad de Vida

Anexo 4. Plan guia



cnexo 1.
Fuentes de Referencia

FEAPS (Junio 2007). Calidad FEAPS: un modelo para la calidad de vida, desde la ética y la
calidad del servicio.

DEPARTAMENT DE BENESTAR SOCIAL I FAMILIA. GENERALITAT DE CATALUYA (2013).
Model Qualitat de Vida. Informe sobre els perfils de servei basats en el model de qualitat
de vida per als serveis socials especialitzats de Catalunya. Autores: Miguel Angel Verdugo

Alonso (dir.), Benito Arias Martinez, Laura E. Gomez Sanchez., Robert L. Schalock.

ASOCIACION AMERICANA DE DISCAPACIDADES INTELECTUALES Y DEL DESARROLLO
(AAIDD) (2010). Discapacidad intelectual. Definicién, clasificacién y sistemas de apoyo.

Alianza Editorial.

INSTITUT CATALA D’ASSISTENCIA I SERVEIS SOCIALS. GENERALITAT DE CATALUNYA.
Escala Gencat de Calidad de Vida. Manual de aplicacion y formulario. Autores: Miguel
Angel Verdugo Alonso (dir.), Benito Arias Martinez, Laura E. Gdmez Sénchez., Robert L.
Schalock. 2009.

"El cambio en las organizaciones de discapacidad/A leadership guide for today’s
disabilities organizations". Schalock, Robert L.;Verdugo Alonso, Miguel Angel. Alianza
Editorial. 2012.

Otras fuentes internas de Avifes:
"Programa de apoyo a familias. Plan de servicio 2013". Avifes.
"Evaluador de calidad de vida". Avifes.

"Plan guia". Avifes.

"Programa de dinamizacion asociativa". Avifes.




CINEXO 2. Ejemplo practico comparativo

DESDE UN ENFOQUE CENTRADO EN LA

ENFERMEDAD MENTAL

DESDE UN ENFOQUE CENTRADO EN LA
PERSONA

Un enfermo mental con fuerte predominio de
sintomas positivos y negativos. Que consume
y presenta conductas desafiantes

Alguien inseguro y facilmente influenciable,
que se mueve en ambientes de exclusion.

Una persona con dificultad en habilidades
basicas de la vida diaria, que no es capaz de
organizar su dinero.

Alguien que no tiene una vida organizada, ni
actividades estructuradas.

Un enfermo que no ha valorado el apoyo de
su madre.

Un programa de rehabilitacion para enfermos
mentales con personal cualificado que dé
respuesta a su sintomatologia y sus
limitaciones y a la modificacion de conducta.

Aprender tareas muy simples, estar
entretenido con algo que sepa hacer.

Estructuracion y supervision continuada en
habilidades basicas de la vida diaria.

Utiliza los distintos recurso comunitarios como
un miembro mas de la comunidad

Estar acompafiado por un adulto que decida y
vele por él y que organice sus gastos y
gestione el dinero.

Un hombre de 37 aios, que ha vivido una
vida independiente, y con un recorrido vital
lleno de experiencias. Casi todas ellas fuera de
su entorno familiar.

Una persona que no ha tenido un trabajo real.

Alguien, que durante afios ha vivido de
manera nomada.

Valora la amistad, y es amigo de
Sus amigos/as.

Una persona con enfermedad mental.

Un persona que ha mantenido una estrecha
relacion con el consumo de tdxicos, con bajo
control de impulsos.

Continuar teniendo experiencias y relaciones
con otras personas que puedan disfrutar de la
relacion con él. Tener amigos nuevos.

Tener una vision de su futuro personal y
apoyos para alcanzarla (trabajo, ocupacion,
vivienda, formacion, etc.)

Conocer mas en profundidad su enfermedad y
su sintomatologia, asi como su estado de
salud, y contar con los apoyos sociosanitarios
que le ayuden a mejorar.

Estar incluido y presente en la comunidad y
participar en actividades de la misma.

Mas personas que le vean y le traten como
Koldo, una persona adulta y responsable.

Ser también él un apoyo para su madre.




cnexo 3.

DIMENSIONES

1. Relaciones interpersonales

Te relacionas con amigos

Cuentas con un entorno social

Te relacionas exclusivamente con
familiares, amigos y conocidos de la
familia

Tienes relaciones sociales con personas
de tu edad

Dispones de personas que te ayudan
cuando lo necesitas

Te llevas bien con las personas del
entorno

Te relacionas con facilidad

Disfrutas de tus relaciones sociales

Una vez que haces amistades sabes
mantenerlas

Te sientes apoyado por tu familia (fisica,
emocional y/o econdmicamente)

Te sientes apoyado por tu entorno mas
amplio: profesionales u otros

Evaluador de calidad de vida (ECV) de
AVIFES y Modelo de Informe de ECV

Version persona usuaria

Siempre
o casi
siempre

4

Frecuen- Algunas

Nunca o
casi
nunca

1




Siempre c ocuen- Algunas Nunca o

2. Bienestar emocional ocasi . o te veces @

siempre nunca
Te sientes satisfecho en tu vida en 4 3 2 1
general
Te sientes triste y apagado 1 2 3 4
Te sientes alegre y de buen humor 4 3 2 1

Te sientes ansioso 0 nervioso

(normalmente, no en momentos 1 2 3 4
concretos)

Estas satisfecho con tu cuerpo y tu 4 3 y) 1
imagen

Tienes sensacion de incapacidad o de 1 2 3 4
inseguridad

Te sientes a gusto con como eres 4 3 2 1
Te gusta realizar actividades nuevas 4 3 2 1
Conoces cual es tu realidad diagndstica 4 3 2 1
Asumes tu realidad diagndstica 4 3 2 1
Has realizado alguna conducta autolitica 1 2 3 4

(intento de suicidio)

Tienes ideas o intencién autolitica 1 2 3 4
Tienes sintomas tipo voces, delirios... 1 2 3 4
Tienes sintomas tipo desgana, 1 2 3 4

desmotivacion...

Presentas conductas desafiantes 1 2 3 4

Descripcion de la/s conducta/s desafiantes: tipo de conducta, frecuencia... (en caso de
respuesta "siempre o casi siempre", "frecuentemente”, algunas veces a la cuestion anterior).
Recoger también la presencia en el pasado de conductas desafiantes si las hubiera habido, hace
cuanto tiempo y descripcion de las mismas




3. Bienestar fisico

Tienes un buen estado de salud fisica

Tienes sintomas de enfermedad fisica

Tu estado fisico te permite un buen
funcionamiento en las actividades de la
vida diaria

Dispones de servicios de atencion
sanitaria eficaces y satisfactorios

Estas satisfecho con tu cuerpo y tu
imagen

4. Desarrollo personal

Crees que tienes un aspecto aseado

Cree que combinas las ropas de forma
adecuada

Utilizas ropa adecuada en funcion de la
climatologia.

Tienes habitos de aseo adecuados

Sabes utilizar operaciones matematicas
en tu vida diaria (como para poder
funcionar autbnomamente)

Comprendes lo que lees y escribes

Sabes preparar algun tipo de comida

Siempre
o casi
siempre

4

Siempre

o casi
siempre

4

Frecuen- Algunas
temente veces

3 2
2 3
3 2
3 2
3 2

Frecuen- Algunas

temente veces

3 2
3 2
3 2
3 2
3 2
3 2
3 2

Nunca o
casi
nunca

1

Nunca o

casi
nunca

1



Tienes buenos habitos alimenticios

Sabes realizar las tareas del hogar

Realizas tareas en el hogar

Inicias conversaciones

Mantienes conversaciones

Eres comunicativo

Manejas el dinero en tu vida diaria para
realizar tus compras y pagos

Reconoces los sentimientos de los demas

Sabes actuar en funcion de los
sentimientos percibidos en los demas

Regulas tu propia conducta en funcion de
la situacion en la que te encuentras

Haces amistades facilmente

Realizas compras en funcion de tus
necesidades

Acudes a tus citas con los servicios de
salud

Reconoces cuando te encuentras enfermo
o cuando estas empezando a enfermar

Detectas aquellas situaciones que pueden
poner en riesgo tu integridad fisica

Evitas aquellas situaciones que no sabes
resolver o que suponen un peligro




Pides ayuda ante aquellas situaciones que

pueden poner en riesgo tu integridad 4 3
fisica

Puedes acceder a acciones formativas 4 3
interesantes y Utiles

Crees que tienes éxito en las actividades 4 3
que realizas

Eres constante en la toma de medicacion,

tratamiento psicoterapéutico, psicosocial 4 3
u otros

Eres autdnomo en la adquisicién de tu 4 3
medicacion

Eres autonomo en la toma de tu 4 3
medicacion

Tomas la medicacion de buen grado 4 3
Consumes toxicos (alcohol y/o drogas) 4 3

2

1

Sefalar el tipo de sustancias, frecuencia y cantidad de consumo (en caso de respuesta "siempre

o casi siempre", "frecuentemente”, "algunas veces" a la cuestion anterior).

Siempre

5. Bienestar material ocasi . ente
siempre

Dispones de ingresos suficientes para 4 3
llevar una vida

Dispones de una vivienda confortable 4 3

Tienes un ambiente laboral o desarrollas 4 3
una actividad principal adecuada

Te sientes satisfecho con la actividad

laboral o actividad principal que 4 3
desarrollas

Estas a gusto y comodo en tu vivienda 4 3
La actividad laboral/principal que 4 3

desempefias se ajusta a tus capacidades

La actividad laboral/principal que 4 3
desempefias se ajusta a tus capacidades

Frecuen- Algunas

veces

Nunca o
casi
nunca



6. Autodeterminacion

Tienes expectativas sobre lo que deseas
realizar o hacia donde quieres dirigir tu
vida

Dispones de distintas opciones entre la
cuales elegir de forma independiente
segun tus preferencias

Eliges entre diferentes opciones en los
distintos ambitos de tu vida, segun tus
preferencias (hay que tener en cuenta si las
decisiones se toman en un Unico ambito o
varios de la vida de la persona para elegir una
puntuacion u otra)

Tomas las decisiones sobre tu vida de
forma independiente y responsable (hay
que tener en cuenta si las decisiones se toman
en un Unico ambito o varios de la vida de la
persona para elegir una puntuacion u otra)

Participas en la planificacién de tu propio
proyecto de vida

7. Inclusion social

Acudes al cine

Utilizas trasportes publicos de forma
auténoma

Utilizas otros servicios publicos:
biblioteca, areas recreativas u otras

Utilizas los distintos recurso comunitarios
como un miembro mas de la comunidad

Te sientes incluido en la comunidad como
un miembro mas (sientes que la gente te
coloca al mismo nivel que al resto de los
miembros de la comunidad).

Siempre
o casi
siempre

4

Siempre
o casi
siempre

4

LN

Frecuen- Algunas

Frecuen- Algunas



Siempre

8. Derechos o casi
siempre
Sientes que la sociedad respeta tus 4

derechos como ser humano

Te sientes discriminado en algunas
situaciones por presentar una 1
enfermedad mental

Sabes que tienes los mismos derechos 4
que el resto de los ciudadanos

Tienes acceso a servicios de informacion 4
sobre tus derechos

Tienes asegurado el respeto de tus 4
derechos

Nunca o
Frecuen- Algunas .
casi
temente veces
nunca
3 2 1
2 3 4
3 2 1
3 2 1
3 2 1




MODELO ECV (I)

ANALISIS ECV

NOMBRE Y APELLIDOS: oo ES UTILIZADAS:
INFORMAN: VPU :

FECHA DE LA ENTREVISTA: VRA

TIPO DE ENTREVISTA: VP

FECHA DEL INFORME:

REALIZA EL INFORME:

Cuestiones a tener en cuenta:
#» Puntuacién en cada dimension.
» Nivel en el que se encuentra: alto, medio, bajo.
» Informacion significativa en cada dimension: puntuaciones 16 4.
» Esta informacion nos dara la pista sobre gué aspectos intervenir.

CALIDAD DE VIDA: NIVEL ALTO (VPU:287) NIVEL ALTO (VP:241) NIVEL ALTO (VRA:284)

DIMENSIONES DESCRIPCION

R. INTERPERSONALES | NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
B. EMOCIONAL NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
B. FISICO NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
DESARROLLO

PERSONAL NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
B. MATERIAL NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
AUTODETERMINACION | NIVEL ALTO {VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
INCLUSION SOCIAL NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)
DERECHOS NIVEL ALTO (VPU:17) NIVEL MEDIO (VP:12) NIVEL MEDIO (VRA:11)

* Esta tabla corresponde a la descripcién de las dimensiones en el Plan Guia.

MODELO ECV (II)

ANALISIS ECV

PROPUESTA DE INTERVENCION / ORIENTACION DE PLANIFICACION DE METAS:

B. EMOCIONAL:
B. FISICO:

D. PERSONAL:
B. MATERIAL

YYYYYYYY

DERECHOS:

Mosotros como profesionales onentaremos y expondremos a la persona usuaria nuestras orientaciones como resultado del analisis
del evaluador (ECV). Sin embargo, es la persona la que debe decidir qué metas son importantes e interesantes para ella. En
funcion del interés de la persena en esas metas ira la probabilidad de consecucion de las mismas y la implicacion de la persona en

R. INTERPERSONALES:

AUTODETERMINACION:
INCLUSION SOCIAL:

las acciones a realizar y con la que comprometerse.




cnexo 4.
Plan Guia

NOMBRE Y APELLIDOS
SEXO

DNI

No SS

F. NACIMIENTO

ESTADO CIVIL

N° HIJOS

CONVIVENCIA

PERSONA DE REFERENCIA
TELEFONO

EMAIL

DOMICILIO

SITUACION PERSONAL
SITUACION JURIDICA
SITUACION FAMILIAR

NIVEL DE ESTUDIOS
EXPERIENCIA LABORAL
PRESTACIONES ECONOMICAS

DIAGNOSTICO

CENTRO DE SALUD MENTAL
PSIQUIATRA

TRABAJADORA SOCIAL

ANO COMIENZO ENFERMEDAD
ANO 1° INGRESO

CONSUMO DE TOXICOS

SITUACION CONVIVENCIAL
SITUACION ECONOMICA
SITUACION CLINICA

DATOS PERSONA USUARIA

INCAPACIDAD JUDICIAL
TUTOR/A

% DISCAPACIDAD
VALORACION DEPENDENCIA

RECURSOS UTILIZADOS
CENTRO DE DERIVACION




RELACIONES INTERPERSONALES

B. EMOCIONAL
B. FISICO

PLAN GUIA: APERTURA

D. PERSONAL
B. MATERIAL
AUTO-DETERMINACION

INCLUSION
DERECHOS

APOYOS POR CADA META PERSONAL AREAS 0 ESPACIOS (POR CADA APOYO)

CENTRO DE DiA

PISOS TUTELADOS

TIEMPO LIBRE

ETXEBEST

Cultura y Comunicacion
Vida Auténoma
Seguimiento y Opinion
Ludico

Habilidades domésticas
Autocuidado
Alimentacion

Manejo de sus asuntos econémicos
Realizacion de gestiones y
tramitacion de las mismas

Manejo de la Orientacién
Consultas Médicas
Gestion de la medicacion
Consumos

Club

Salidas de Fin de Semana
Vacaciones

AREA PERSONAL: ABVD o de
autocuidado, activ. instrumentales
o de autonomia.

AREA SOCIAL: integracion
comunitaria, habilidades sociales.

Creativo

Pre laboral

Salud y Deporte
Psicoeducativo
Ocupacion Diaria
Psicoeducacion
Relaciones sociales
Convivencia

Cuidado fisico

Actividades de ocio
Autodeterminacion

Servicios Asistenciales
Servicios Publicos

Excursiones

Huerta Ludica

Agrupacion Deportiva Gorantza

AREA DE SALUD: medicacion,
autoestima, conciencia de
enfermedad, manejo de estrés,
autocontrol, funcionamiento
cognitivo

SERVICIO II:lFORMACI(’)N Y
ORIENTACION

PROGRAMA APOYO A FAMILIAS
INTERVENCION INDIVIDUAL

ACTIVIDADES A REALIZAR POR CADA
META

COMPROMISOS/RESPONSABILIDADES
POR CADA META




PLAN GUIA: CONCLUSIONES

FECHA

REVISION DE LAS DIMENSIONES
INDICADORES

CONCLUSIONES

FECHA

|| MEDIODE CONTACTO DESCRIPCION

LA FAMILIA
OTROS SERVICIOS DE AVIFES

OTRAS ENTIDADES
CENTROS DE SALUD

FECHA
TIPO DE INFRACCION
DESCRIPCION
INTERVENCION
SEGUIMIENTO
PRESENTES

CONTACTOS

EMAIL
CARTA

LLAMADA
REUNION

INFRACCIONES

INCIDENTE

INCUMPLIMIENTO




oircs publicaciones aviies

COLECCION APUNTES AVIFES

m  Esquizofrenia. Cuaderno técnico n° 1.

m  Trastorno Bipolar. Cuaderno técnico n° 2.

= Trastorno Limite de la Personalidad. Cuaderno técnico n° 3.

= Modelo de Calidad de Vida en salud mental aplicado en AVIFES. Cuaderno técnico n° 4.
= La familia en AVIFES. Cuaderno técnico n° 5.

m  Plan de Salud. Cuaderno técnico n° 6.

m  AVIFES, su compromiso ético. Herramientas para su desarrollo. Cuaderno técnico n° 7.

m  Plan Estratégico: AVIFES 2013-2016. Cuaderno técnico n° 8.

ESTUDIOS E INVESTIGACIONES

m Investigacion de las necesidades y preferencias de vivienda de las personas pertenecientes
a AVIFES y potenciales lineas de actuacion. AVIFES 2008.

= Aproximacion al estudio sobre aspectos psicosociales de la poblacion infanto juvenil con

trastorno mental y potenciales lineas de actuacion. AVIFES 2008.

m La realidad del estigma social entre las personas con enfermedad mental en la CAPV.
AVIFES, AGIFES, ASASAM, ASAFES 2013.

REVISTAS Y BOLETINES

m  Revista KOMUNIKANDO. Elaborada por personas usuarias del Servicio de Centro de Dia de
AVIFES.

m  AVIFES GARATU. AVIFES.

m  Revista EURITAKOA. Elaborada por ARGIA, ERAGINTZA Y AVIFES.



http://www.avifes.org/images/estudiovivienda.pdf
http://www.avifes.org/images/estudiovivienda.pdf

Para contactar con nosotros

ASOCIACION VIZCAINA DE FAMILIARES Y PERSONAS

CON ENFERMEDAD MENTAL

]

AVIFES

Senideen eta Gaixotasun
Mentalaren Bizkaiko Elkartea

Asociacion Vizcaina de Familiares
y Personas con Enfermedad Mental

C/ Santutxu 40 Bajo. 48004 Bilbao.
Teléfono: 94 445 62 56 / Fax: 94 432 91 20

Email: info@avifes.org

www.avifes.org
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