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A. El canvi de paradigma en el camp d’atenci6 a les persones amb
necessitats de suport intensiu i generalitzat

A partir del nou concepte de retard mental, aquest s’entén com la interacci6
que una persona té amb el seu entorn i aixi aquesta interacci6 es veu
facilitada pels suports que:

e Creen relacions de reciprocitat.
¢ Dissenyen entorns capacos d’ésser viscuts per cada persona.
¢ Desenvolupen habilitats adaptatives cada vegada més importants.

Deixant de banda aquest concepte, un altre parametre que hem de tenir en
compte a I’hora de planificar i gestionar els serveis és la millora de les
condicions de vida, la qualitat de vida, quelcom desitjat per totes les
persones, independenment de les seves capacitats i limitacions.

En aquest sentit, la majoria d’entitats del nostre camp estan assumint, com
a missio, la millora de la qualitat de vida de les persones a les que atenen i
la de les seves families.

Quan parlem de qualitat de vida no tant sols considerem aquesta com un fet
individual d’'un mateix, sind que la nostra qualitat de vida esta influenciada
també per la dels altres, dels qui ens envolten. Aixi doncs, la qualitat de vida
d’'una persona afecta a la de la resta. Es per aguest motiu que no parlem
simplement de qualitat de vida de la persona amb necessitats de suport
intensiu i generalitzat, sind també de la de la seva familia i alhora hauriem
de parlar també de la qualitat de vida de tots els qui estem implicats en
aquest proceés.

En el camp del retard mental s’esta prenent el model de qualitat de vida de
Schalock on es contemplen vuit dimensions que aquestes soén:

e Benestar emocional la qual cosa comporta, entre altres, el fet de sentir-se
segur, tenir una bona imatge, el manteniment d’'una alegria personal,
I'espiritualitat.

e Relacions interpersonals pel que fa a la intimitat de les relacions, la varietat
d’amics, I'afecte.

e Benestar material que suposa la disponibilitat de possessions personals, la
seguretat financera, el treball, entre d’altres.



Desenvolupament personal per mitja de I'educaci6, I'adquisicié d’habilitats, la
realitzacié personal.

Benestar fisic pel que fa a salut, nutricid, mobilitat, seguretat en quant a
I'abus o explotaci6.

Autodeterminacié que suposa un control personal i el fet de fer eleccions
cada vegada més informades.

Inclussio social la qual cosa implica participar en la comunitat i una
acceptacio per part d’aquesta.

Drets relacionats amb la ciutadania com poden ser el de vot, el de la
privacitat o el de determinades llibertats.

En definitiva, la qualitat de vida de les persones amb retard mental no ha
d’ésser diferent de les que no son discapacitades. | com ja s’ha assenyalat
anteriorment, la qualitat de vida de cadascu és rellevant per a la de la resta i
la de la resta és important per a cada persona. Per tant, lluitar i perseguir la
millora de la qualitat de vida de les persones amb retard mental i de les
seves families és avancar en la millora de la propia qualitat de vida.

Pero el canvi de paradigma no esta solament en la interaccié persona/entorn
o en la millora de la qualitat de vida, siné també en el paper que juguen els
professionals i, inclos, les families.

Els professionals hem estat i estem prenent continuament decisions vers la
persona. Decisions que afecten en gran mesura a les seves condicions de
vida. Aixi doncs, el canvi de paradigma suposa que els professionals de tots
els nivells: metge, treballadora social, psicoleg, pedagog, infermers, personal
d’atencié directa, deixen de ser els "amos" de les persones amb retard
mental i passen a ser "empleats" d’aquestes persones, estant subjectes a les
seves comandes i desitjos.

La presa de decisions cada vegada més informades; les eleccions; el control
sobre I'ambient, etc. s6n aspectes que hem de possibilitar.

No és gens estrany veure en els nostres serveis persones que presenten
conductes desafiants, algunes d’elles com un mitja no adequat d’exercir el
control envers I’entorn. Per tant, el nostre repte esta en ensenyar
mecanismes/habilitats de control de I'entorn i, una de les estratéegies per fer-
ho és la comunicaci6.

B. El transit de les persones amb necessitats de suport intensiu i generalitzat
des de la llar familiar als serveis

Potser és aquest un dels aspectes que més hem oblidat en el
desenvolupament dels nostres serveis.

Si que, darrerament, els serveis van disposant d’uns procediments d’ingrés o
d’acollida. Tot i aix0, encara s’és poc sensible a aquest fet que pot suposar,
tant per a la persona amb discapacitat com per a la familia, un cop o
trencament, sobre tot per a aquells que van a serveis d'habitatge o
residencials.



La preparaci6 previa, els programes de transit, tant per a la persona que va
a incorporar-se a un servei com per a la familia sén factors essencials en la
construccio de la qualitat de vida. No oblidem que, en molts serveis, en la
definicié de la Missi6, es remarquen els conceptes de millora de la Qualitat
de Vida, tant per a la persona amb discapacitat com per a la familia.

Respecte a la familia, quan aquesta fa demanda d’una solucié residencial, el
coneixement previ de les diferents opcions, I'assisténcia inicial a programes
de respir o estades curtes, el suport continuat en els primers mesos, etc.
poden ser unes bones mesures a tenir en compte.

En el cas de la persona amb discapacitat, si aquesta esta atesa en un servei
educatiu, i la transicié és cap a un servei d’adults (centre de dia o taller
ocupacional) o bé cap a un servei d’habitatge i la gesti6 del servei posterior
esta en mans de la mateixa entitat que I'escola, cal fer una planificaci6
prévia, detallada i compartida, conjuntament amb la persona. Si no
correspon a la mateixa gestié, o bé una persona prové de la propia llar
familiar, els serveis de base o, inclos el propi servei on ha d’anar, en el
procediment de demanda de placa s’haura d’incidir en tots aquests temes.

A més a més, la persona hauria de tenir també un coneixement previ de la
nova situacio, mitjancant visites planificades, aixi com també per mitja de
programes menys finalistes, com pot ser el de respir.

La participacio de la persona, independentment del nivell de suport que
necessiti, en I'elaboraci6 del seu pla de vida futura (la participacié en
aspectes com "I'elecci6 del lloc on vol viure, o de les persones amb les que
vol conviure, les pertinences que vol tenir o mantenir o, la decoraci6 del seu
espai 0 habitacid) sén elements importants per a una qualitat de vida. El
model de vivenda amb suport de Karan i Bothwell (1.997) déna especial
importancia a aquests processos.

C. L’émfasi en les estructures "versus" I’@mfasi en les persones

Quan parlem d’estructura ens referim a aspectes com: I'edifici, I’equipament,
el nombre i tipus de personal, la ratio, el model organitzatiu, entre d’altres. |
quan parlem de les persones fem referéncia a les seves actituds i aptituds, a
les seves pors als canvis, etc.

Moltes vegades tenim clar qué hem de fer per millorar I'estructura, altra cosa
és que ho puguem fer; perd sembla que no tinguem tan clar qué fer per
canviar actituds o per pal-liar les pors als processos de canvi.

En general, podriem dir que les parets d’'un servei, per si mateixes, ja poden
comencar a donar qualitat de vida: confort, seguretat. | certament és un
primer pas i, fins i tot, basic per a que es doni tota la resta: benestar
emocional, relacions entre les persones, autonomia individual i col-lectiva,
etc.

Hi ha estudis que ens revelen que el pas de persones des de solucions
residencials amplies a llars de grup a la comunitat no ha suposat, per a les
persones ateses, unes relacions més significatives amb les persones que els



envolten, incloses les que els atenen.

Els agrupaments reduits, amb habitacions individuals, amb una decoracio
adequada, amb pertinences personals, afavoreixen i s6n un gran pas, pero la
qualitat de vida d’'una persona no es veu assegurada perque visqui en una
llar comunitaria. Un entorn comunitari pot ser tan segregador i tancat, que
no fomenti I'estil de vida d’una persona tanmateix que una residéncia
amplia, allunyada de la comunitat. | a la inversa, un entorn residencial ampli
0 bé, una unitat o grup dins d’aquesta residencia amplia pot ser tan
generador de qualitat com un habitatge integrat si, per exemple, el dia a dia
es va fent entre tots, atesos i cuidadors; si les relacions que s’estableixen
son d’amistat, de respecte; si hi ha una historia compartida entre tots, que
tingui significat. Tal com deia Javier Tamarit fa uns dies en una conferéncia
sobre "Qualitat i Habitatge": "una casa no és immediatament una llar. Un
entorn com la llar és quelcom més que els elements fisics, és una xarxa amb
significat i sentit, teixida amb les relacions socials i amb la historia i cultura
construida a la llarg del temps" (maig 99).

M. JesUs Breznes ens deia també fa poc:"res és tan facil com dirigir una
institucid i res tan dificil dirigir una llar". Jo hi afegiria: "res és tan dificil com
fer funcionar una llar dins una instituci6.”

Pero, per dur a terme totes aquestes idees cal treballar, cal adquirir
coneixements, cal ensenyar. | també cal dir que, dins d’aquest context hi ha
d’haver un minim d’ordre, d’organitzacié. EI minim, pero cal que hi sigui, de
cara a que el nostre treball sigui eficag.

I de cara a tenir aquest minim d’ordre, d’organitzaci6, ens pot ajudar molt el
disposar d’'uns procediments i d’'unes estratégies vinculades al que
s’anomena "Qualitat Total".

Necessitem uns procediments per tal d’evitar certs accidents o errades que
puguin ser irreversibles. Perdo hem de buscar els procediments clau, pocs,
pero eficacos. Hem de vetllar el perill que pot suposar el disposar de molts
procediments i els protocols corresponents, perque si. Procediments també
amb responsabilitats per a cadascu i assumits per tothom.

D. Alguns processos basics en la gesti6 de la qualitat de vida

En una llar, en una residéncia, hem d’estar atents a la unitat, és a dir, al
grup, pero també a cadascun dels seus membres en particular, de cara a
oferir-li les oportunitats més adequades a les seves potencialitats i a les

seves preferencies.

Per tant, la planificacié dels processos amb els que es pretén millorar la
qualitat de vida d’una persona constitueix una de les claus de la qualitat.

A més a més, aquesta planificacié solament sera efica¢ si es coneixen en
profunditat les necessitats i expectatives de la persona. Deixant de banda
aixo, els procediments elaborats han de tenir en compte o incloure els
valors, la visi6 i la missi6 del servei.

Una vegada tinguem aquest marc, ja cal donar responsabilitats, autonomia,



flexibilitat, improvitzacio i adaptaci6é de cara a que les coses siguin molt
dinamiques i vives.

Alguns procesos basics de la Fundacié Uliazpi:

El total de procediments que hem pensat desenvolupar a la Fundacio Uliazpi
son 22, dels quals 10 estan relacionats amb la prestacio del servei (ingrés,
pla de programa individual, relaci6 i tracte amb les families, etc.); 4 amb els
recursos humans (seleccié de personal, formaci6, voluntariat, etc.); i 8 amb
la gestio (seguiment de serveis subcontractats, gestié administrativa del
personal, elaboracié i control pressupostari, etc.). Actualment, en tenim
desenvolupats i en marxa uns 14.

En relacié a la propia persona amb necessitats de suport intensiu i
generalitzat, disposem de tres procediments en els que es pretén que la
qualitat de vida constitueixi una de les claus de la qualitat. Ens referim als
procediments de: Pla de Programa Individual; Cura, Atencio, Salut i
Seguretat; Organitzacioé d’Activitats.

* El procediment de Pla de Programa Individual descriu, de forma detallada,
els passos necessaris per I'elaboracioé d’aquest pla. El seu abast abarca
quatre etapes: avaluacio de la persona; prioritzacié de necessitats i
elaboraci6 del pla; intervencié segons els objectius; i I'avaluacio i revisi6 del
pla. La responsabilitat d’aquest procediment recau en el Responsable de
Centre.

En el desenvolupament d’aquest procediment es determina qué ha d’avaluar
cada tecnic i mitjancant quins instruments d’avaluacié; com es prioritzen les
necessitats i objectius a desenvolupar posteriorment; en quins moments i
per part de qui; de quina manera es fa la programaci6 i posada en marxa
dels objectius, inclosa la formaci6 del personal a través d’aquests objectius,
aixi com la fiabilitat del procediment i, finalment, de quina manera s’avalua i
revisa el pla, recollint tota la informacio i resultats obtinguts (aquesta
avaluacio i revisié formals es fa cada dos o tres anys).

* El procediment per garantir la cura, atenci6, salut i seguretat tracta
d’assegurar que la persona rebi totes aquelles atencions i serveis que
afavoreixen el seu benestar fisic i emocional, evitant la uniformitat i
potenciant una atencio responsable i flexible. Aquest procediment és
d’aplicacioé a tot el personal de la fundacid, de tal manera que el metge es
responsable d’avaluar les necessitats de la persona en aquest camp, de
marcar les pautes d’actuacio, i de fer el seguiment; tanmateix passa amb
I'infermer/a, fisioterapeuta, psicoleg, o el propi cuidador.

En el desenvolupament d’aquest procediment es descriuen, de forma
detallada, els passos per a I'’elaboracié i seguiment de les pautes de cura,
atencio, salut i seguretat que s’hauran d’incloure en el pla diari de la
persona. Els passos sén els seguents: identificaci6 i definicié de les
necessitats basiques; avaluacié de la situaci6é de la persona respecte a
aquestes necessitats; determinacid de les necessitats; implantacié dels plans
0 pautes de cura, atencid, salut i seguretat; i control / avaluaci6 de la



consisténcia i eficacia de I'execucio.

De cara a elaborar aquest procediment es va constituir un "Grup de Millora™
transversal format per: un metge, un fisioterapeuta, un infermer, un
cuidador per cada centre (3), una persona del servei domestic i el
responsable psicopedagogic, com a facilitador del grup.

La conjunci6 dels procediments de Pla de Programa Individual i de Cura,
Atencid, Salut i Seguretat conformen el pla diari que cada persona ha de
tenir a nivell de la llar, de centre de dia i de la comunitat.

* El tercer procediment clau en relacié directa amb la persona i que, en certa
manera, és consequéncia dels dos anteriors és el d’organitzacié d’activitats.
En aquest procediment es tracta d’assegurar I'organitzacio i coordinacio de
les activitats que faci o participi cada persona en funcié el seu programa o
pla diari. |1 és d’aplicaci6 a tot el personal que ha de planificar, participar i/o
realitzar les actuacions previstes, aixi com a les persones de I’entorn, inclosa
la familia.

Per concloure aquest apartat, podriem dir que per produir una millor qualitat
de vida hem de tenir en compte alld amb qué comptem dins I'organitzacié o
servei, pero també el que hi ha fora (sense els suports de I’'entorn,
possiblement aquesta qualitat no es vegi gaire facilitada). Aixo implica
disposar d’uns indicadors del procés de gestio del servei, aixi com de I’entorn
i per gestionar 'entorn hem de tenir la responsabilitat de donar una bona
imatge del servei, aixi com de les persones amb retard mental.

E. La importancia de tothom, perd especialment del personal d’atenci6
directa, en un model de qualitat

A qualsevol model de qualitat es contempla la satisfaccioé del personal (client
intern) com un punt important dins del procés de gesti6 i d’entre aquest, cal
tenir en compte que és el personal d’atencié directa el suport fonamental que
necessiten les persones amb retard mental per viure amb dignitat. Aixo
comporta augmentar la seva participacio en la presa de decisions per mitja
dels "grups de millora", del treball en equip, del "feedback" continuat, de la
formacio, entre d’altres.

En aquest sentit cal contemplar les idees de Deming, un dels pares de la
Qualitat Total, respecte al valor dels treballadors, als qui, segons ell, s’han
de donar responsabilitats.

Pero dit aix0, també cal remarcar que en un model de qualitat ens hem
d’acostumar a avaluar i a quantificar. Ens hem d’acostumar a que se’'ns
avalui el nostre treball, el de cadascu, no el de I'Gltim de la cadena, i tant de
dalt a baix com de baix a dalt; i s’ha de ser consistent.

I com ja hem insinuat en un apartat anterior, hi ha una paraula amb la que
tothom ens sentim incomodes, aquesta és la paraula "control”. Una de les
raons per les quals ens trobem aixi és perque tendim a pensar en ella com
una accio unilateral, que la Gnica manera de controlar el comportament
d’'una persona és per mitja d’'un procés unilateral, perd si comprenem
realment el qué és control, veurem que és, fonamentalment, un procés



bilateral, és a dir, hom pot influir i controlar el comportament d’'una persona
en la mesura que hom es deixi influir o controlar després per I'altra persona.
Aix0 és fonamental, el control ha de ser bilateral.

Una altra rad per la qual ens sentim incomodes amb aquesta paraula és
perqueé la relacionem amb un tipus de control aversiu i coercitiu. Tendim a
pensar que solament es pot aconseguir que algu faci quelcom correctament a
base d’amenaces o donant-li algun tipus de conseqiiéncia negativa. Es un
esquema que l'utilitzem també amb les persones que atenem.

Fa un moment parlava de I'avaluacio i podriem dir que si no s’esta avaluant
el rendiment d’'una persona no se li pot donar un "feedback" o conseqiiencia
significativa. La Unica manera de proporcionar consequéncies significatives
per a una persona és per mitja del coneixement obtingut de la supervisié del
que esta fent. Per tant, el "feedback" que es déna a una persona no pot ser
simplement una questio d’estil, que és un pas, ja que si solament fos una
questi6 d’estil podriem estar retroalimentant rendiments inadequats.

En tot el que hem anat tractant fins ara: control, "feedback", suport al
personal, I'assumpcié de la que partim és que el personal vol fer un bon
treball; solament necessita les eines per fer-ho.

Un altre aspecte molt important que he esmentat i que moltes vegades ha
estat lligat a "dir-me el que no faig bé" és el "feedback". No em refereixo al
fet, que tots coneixem, que primer alguns comencen amb paraules boniques

i acaben per la critica, sindé a un "feedback" efectiu.

Finalment cal parlar de la formaci6. No val a dir: "tenim un programa de
formacio del personal de 200 hores"; no es tracta de documentar hores. La
documentacié només serveix per verificar que la persona ha assistit, pero ni
tan sols serveix per dir si ha estat atent o ha compreés el contingut. Per tant,
en la formacié s’han d’especificar les competéncies que vols que tingui el
personal i el criteri que s’utilitzara per mesurar aquestes competencies.

Com hem assenyalat al principi d’aquest apartat, tot el personal i
especialment el d’atencié directa, és I’element clau per portar a terme un
sistema de qualitat dins els nostres serveis, pero a la vegada també cal dir
que, perqué aquest sistema sigui total, s’han tenir en compte diversos
aspectes:

Que hem d’assumir el que alguns anomenen la cultura de I'avaluacié, amb
tot el que comporta avaluar i sentir-se avaluat i per aixd, haurem de seguir
tota una série d’estrategies que ens facin acceptar aquesta sistematica.

Que hem de registrar alld que és necessari i basic de cara a fomentar una
millora continuada.

Que hem de donar "feedback”, uns respecte als altres i que la millor manera
de donar-ho és treballant conjuntament, de forma més o menys permanent,
amb la persona a la qui hem de donar-li.

Que la formacio també és basica per implantar un sistema de qualitat; una
formacid adequada a les competencies que ha de desenvolupar la persona, i



que es doni, en gran part, "in situ", és a dir, en el propi lloc de treball. Una
formacié no solament lligada als coneixements, siné també a les actituds.

Per resumir aquesta ponéncia hauriem de dir que, tots els que treballem en
un servei d’atenci6 a persones amb necessitats de suport intensiu o
generalitzat, hem de ser sensibles a les necessitats de cadascd, les de les
propies persones ateses, de les families i de les dels propis companys de
treball. | que per respondre a aquestes necessitats ens manquen una serie
d’instruments.

D’una banda, cal coneixer quins sén els indicadors de qualitat de vida per
aquesta poblacio en el nostre servei i com mesurar-los.

Cal tenir present també quin model organitzatiu facilitara la consecucio
d’aquests objectius de qualitat de vida respecte a la persona amb retard
mental i la seva familia, model que faciliti un estil de vida integrador,
relacional, participatiu i respectuos.

I, finalment, cal disposar d’'una sistematica i d’'uns determinats instruments
que sorgeixen de les teories de la qualitat total o millora continua i que
podriem resumir en I'aplicacié consistent, en la majoria de les coses que
fem, del cicle PDCA, és a dir, planificar (identificar el problema, analitzar-lo,
identificar les causes, planificar la solucié adequada), fer o realitzar
(implantar la solucié o solucions), comprovar (confirmar els resultats) i
actuar (adaptar i estandaritzar la solucié o solucions).
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