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"La busqueda de logros personales debe ser la base de la
accion y de la practica de los servicios"

Anne Buechner

MIEMBRO DEL EQUIPO DE DIRECTORES DE THE COUNCIL ON QUALITY AND
LEADRESHIP DE ESTADOS UNIDOS Y MASTER EN ADMINISTRACION PUBLICA.
DIRECTORA DEL PROYECTO DE THE COUNCIL EN EL ESTADO DE FLORIDA.

Buechner estuvo en Bilbao para ofrecer la conferencia inaugural del III
Encuentro de Buenas Prdcticas FEAPS y pudimos charlar con ella sobre la
importancia de los logros personales y del capital social para mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Para esta
experta en calidad la persona es el centro y en torno a ella debe girar el
trabajo de las entidades proveedoras de servicios.

The Council lidera en EEUU el movimiento de mejora de la calidad de
vida y de la calidad de servicios y apoyos dirigidos a personas con dis-
capacidad y a personas con trastornos mentales. Es la unica entidad
internacional que se dedica a la definicion, la medicion y la mejora de
la calidad no solo de las personas que usan servicios sociales, sino de
la calidad de vida de la comunidad en general.



En el sistema de evaluacion de la calidad de The Council, que
FEAPS comparte, lo central son los logros personales. ¢éA qué hace
referencia este concepto?

Los logros personales son definidos por cada persona y sus prefe-
rencias y, ademds, por su contexto personal. Se pone de relieve lo
que es mds importante para la persona. Para revisar estos logros es
fundamental conversar con las personas que reciben servicios, inte-
ractuar con ellas en ambientes naturales y diferentes, visitar a la
familia, a los amigos, a los profesionales que les prestan apoyo, revi-
sar expedientes... La busqueda de estos logros personales debe ser
la base de la accion y la practica de los servicios. El resultado perso-
nal es la base de todo el trabajo de las organizaciones. A veces se da
la paradoja de que la organizacién no ha hecho las preguntas, ni
siquiera ha pensado en preguntar.

Las entrevistas a la persona con discapacidad intelectual y a las per-
sonas de su entorno nos ofrecen
las claves de lo que son sus priori-
dades, sus preferencias y sus
perspectivas.

¢Qué logros personales recoge y
mide el modelo de The Council?
Se pueden agrupar en tres grandes
grupos que nosotros hemos deno-
minado: "mi ser", "mi mundo" y
"mis suenos". "Mi ser" considera
cuestiones como si la persona con
discapacidad cuenta con redes
naturales de apoyo, salud, seguri-
dad, si sufre abusos, si tiene
relaciones intimas, si decide cudn-
do  compartir  informacion
personal... "Mi mundo" mide silas
personas deciden donde y con
quién vivir, si eligen donde trabajar, si viven integradas en la comuni-
dad, si desempenan diferentes roles sociales, etc. Y por ultimo, "mis
suenos" se refiere a si han elegido sus objetivos personales, si com-
prenden los objetivos personales, si tienen amigos y si son respetadas.
En la entrevista recogemos toda esta informacion y obtenemos una
manera valida de saber si el resultado personal estd 0 no presente. Las
entrevistas con los profesionales también nos ayudan a saber si estin
conectados los logros personales con lo que la entidad ofrece a la
persona con discapacidad intelectual.

El movimiento hacia el uno por uno, hacia la calidad de vida,
¢quién lo ha liderado en EEUU?

Las familias y las personas que estdn recibiendo apoyo, los autogesto-
res. En los afos 70 y 80 la preocupacion fundamental era tener
garantias bdsicas, evitar abusos y que no se produjeran neglicencias.

The Council lidera en EEUU el movimien-
to de mejora de la calidad de vida y de la
calidad de servicios y apoyos dirigidos a
personas con discapacidad y a personas
con trastornos mentales. Es la unica enti-

dad internacional que se dedica a la
definicion, la medicion y la mejora de la
calidad mo solo de las personas que usan
servicios sociales, sino de la calidad de
vida de la comunidad en general.

En esta década se comenzaron a crear estandares para las organiza-
ciones que brindaban servicios a las personas con discapacidad
intelectual. Estos estandares eran reflejo de los principios y valores de
los profesionales, las familias, las organizaciones proveedoras de ser-
vicios y las instituciones publicas. En ese momento no contaba la
opinion de las personas con discapacidad.

Es en la década de los 90 cuando se incorpora la vision de las perso-
nas con discapacidad intelectual, se habla con ellas, se les pregunta.
Es entonces cuando se redefine la calidad en términos de logros per-
sonales. Esta nueva perspectiva tiene un impacto enorme.

¢Un paso fundamental hacia la calidad y el resultado personal es la
incorporacion del "capital social'"?

Efectivamente. El capital social es fundamental para nosotros. El
capital financiero estd en el bolsillo; el capital humano, la experien-
cia y el conocimiento, se
encuentra en la cabeza; y el capi-
tal social se encuentra en las
relaciones que una persona
posee, es un recurso personal.
Las entidades pueden contribuir
a crear ese capital social, promo-
ver redes sociales, reciprocidad y
confianza mutua.

El capital social es tan importante
que estudios epidemioldgicos lo
relacionan directamente con el
decremento de las tasas de suici-
dio, cancer, infartos... Estudios
sociologicos lo conectan con la
reduccion de delitos, embarazos
en la adolescencia, abuso contra
menores... El capital social puede
ayudar a mitigar el efecto insidio-
so de las desventajas socioecondmicas. El desafio actual es utilizar la
orientacion dirigida a la persona para construir capital social y una
vida en comunidad para todas las personas.

¢ Cudl es el papel de las entidades proveedoras de servicios ?

Las organizaciones deben ser el puente con la comunidad, contribuir
a crear este capital social del que hablamos. Las entidades tienen que
ofrecer servicios dindmicos que integren logros personales,vida
comunitaria, valores compartidos y las seguridades basicas.

Para evaluar la calidad, las organizaciones deben responder a dos
preguntas: ¢de qué manera contribuyen los servicios que prestan a la
calidad de vida personal? y équé es lo que diferencia un servicio? Las
cosas no se hacen por hacer, hay que ver en qué medida nuestras
acciones mejoran la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual y en qué medida mejoran la vida de la comunidad.
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En Euskadi llevamos muchos anos trabajando por la inclusion de
las personas con discapacidad intelectual, el resultado en la etapa
escolar es buena y los problemas aparecen en etapas posteriores.
¢Cémo podemos mejorar?

Hay que seguir trabajando la inclusion en la sociedad aunque, a veces,
parezca imposible. En EEUU hablamos de tres "e": experiencia, explo-
racion y educacion. Tener experiencia, tener la oportunidad de
explorar y tener educacion son fundamentales. Sin tener experien-
cias una persona no puede saber si algo le va a gustar o no. Si siempre
ha estado en un lugar, un piso, 0 una organizacion, ¢como va a poder
decir que ha explorado todas las opciones?

Son las organizaciones las que deben buscar respuestas indivi-
dualizadas. Y eso, precisamente, es lo dificil. Hay que buscar
métodos diferentes para cada persona, lo que funciona para
unos puede no ser vélido para otros. Las necesidades de apoyo
de cada persona son diferentes. De esto hablamos cuando nos
referimos a los logros personales.

8 baietz

tres grupos denominados:

ma ser:

mu mundo y
mis Suenos

Lo que usted propone, no es mis ficil de conseguir con las per-
sonas que apenas necesitan le()}'()?

Una persona con una leve discapacidad intelectual desarrolla una
vida mds sofisticada, su experiencia es mas amplia, tiene unas expec-
tativas mayores, sus actividades son mds diversas... Por lo tanto, sus
apoyos deben responder a esta diversidad. Es un error pensar que
para una persona que no usa palabras o no usa formas tradicionales
de comunicacion esto es dificil, no es cierto. Son las organizaciones
las que tienen que empezar a preguntar, explorar, buscar experien-
cias y ofrecer apoyos individualizados para que las personas tengan
opciones amplias y tengan donde escoger. Logicamente para una per-
sona que no ha tenido ninguna experiencia habra que explorar mds.

¢Hay acciones que generan mis logros personales?

Los logros personales dependen de multiples factores: la adminis-
tracion, la entidad, sus recursos, sus lideres, sus Juntas Directivas,
el papel de las familias... Todo es importante. Todo influye en el
resultado.

La planificacion centrada en la persona esta suponiendo una revo-
lucién en los servicios, sin embargo todavia existe una tendencia a
crear servicios iguales para todos. ¢En qué medida chocan ambas
concepciones ?

Los profesionales, a veces, se sienten mas seguros con la rutina que
supone esos servicios iguales para todas las personas. Sin embargo,
en este asunto entra en juego la ética de las organizaciones y los
valores que comparten. Si creemos que todo el mundo tiene dere-
cho a vivir una calidad de vida normal, buena, hay que buscar
logros personales. La organizacion debe indagar como conseguirlos
persona a persona.Ademds, si la entidad agrega los datos de todas
las personas a las que ofrece servicios, observa lo que funciona y lo
que no, tendrd informacion valiosa que le ayudard a planificar,
dirigir sus recursos y realizar planes estratégicos.



En ocasiones, los intereses de la familia y los de la persona con dis-
capacidad intelectual no coinciden ¢Se debe priorizar la calidad de
vida familiar o la personal?

Siempre la calidad de vida de la persona. Para muchas familias no es
facil aceptar que sus decisiones no son las de su hijo o hija. En estos
casos hay que atraer a la familia para que sea un apoyo y respalde las
prioridades y preferencias de su hijo o hija. En The Council la expe-
riencia nos ha demostrado que el éxito es mayor y se producen mds
resultados cuando las familias se han involucrado. La imposicion no
funciona.

La Administracion para eliminar listas de espera suele planear
grandes residencias. ¢Es una respuesta adecuada ?

La informacion recogida por The Council demuestra que para tener
calidad de vida se debe tener privacidad. Una persona debe poder
escoger lo que hace diariamente, controlar su ambiente, participar...
Esto en las grandes residencias no es posible. Si de verdad queremos
mayor calidad de vida hay que buscar nuevas formas de apoyar a las
personas, de darles soportes. En lugares segregados, la experiencia
nos dice que no hay calidad de vida, no hay logros personales.Por
otra parte, tenemos datos que reflejan que mayor gasto en una per-
sona no significa mds logros personales. A veces se gasta mas dinero
y se consiguen menos logros personales.

¢Coémo convencemos a los politicos para que defiendan este siste-
ma de calidad basado en el logro personal ?

Los politicos reciben votos de las familias y estdn obligados a saber lo
que ellas quieren. Si de verdad escuchan sus peticiones y las reivin-
dicaciones de las personas que reciben servicios se dardn cuenta de
que calidad de vida no es necesariamente construir residencias mds
grandes, o centros de dia, o de empleo mds grandes.

En EEUU en los ultimos 5 afos se ha producido un gran cambio de
mentalidad en los politicos responsables de asuntos sociales, se estan
convenciendo de que este enfoque funciona a corto y medio plazo.
De hecho, han pedido nuestra colaboracion en la medicion de la cali-
dad en los servicios de las instituciones, han dado mas dinero a los
condados para desarrollar esta politica de calidad y han pedido a The
Council un trabajo para conocer la relacion entre las metas de los ser-
vicios sociales y los logros personales.

Por lo que he podido observar en mi visita a Euskadi, las barreras
mds grandes para implantar este modelo de calidad no van a estar
en la comunidad, que ya es muy abierta, ni en los politicos. Tal vez
sean las familias las que tengan mds miedo, y es normal, porque
quieren mayor proteccion, evitar abusos, que no se produzcan
neglicencias... Y tenemos que seguir garantizando esto.En Euskadi
la calidad de vida es buena y, aunque hay diferencias, se percibe
cierta igualdad. Hay pluralidad pero hay igualdad.

“ el desafio actual es utilizar
la orientacion dirigida a la
persona para construir capital
social y una vida en comu-
nidad para todas las personas.

“ pertsona bakoitzarentzako
metodo desberdinak bilatu
behar dira, batzuentzako balia-
garria denak ez baitu beste
askorentzat balio izaten.
Pertsona bakoitzak behar duen
laguntza-mota desberdina da.
Horire da lorpen pertsonalet
buruz hitz egiterakoan esan
nahi duguna.

“ tenemos datos que reflejan
que mayor gasto en una per-
sona mo significa mas logros
personales. A veces se gasta mas
dinero y se consiguen menos
logros personales.

“orakundeak dira galdetu,
arakatu, esperientziak bilaty,
eta banakako laguntzak
eskaintzeaz arduratu behar
direnak, pertsonek aukera
2abala eduki eta non aukeratu
iean dezaten.
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