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Resumen
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Este articulo tiene como objetivo contrastar las percepciones de profesionales del ambito so-
cioeducativo que ofrecen apoyo a personas con discapacidad intelectual en contextos de vi-
vienda diferentes en Cataluia. Se han recogido las percepciones de varios profesionales sobre
las funciones que desarrollan, el papel de la persona que recibe el apoyo en la toma de decisio-
nes sobre aspectos que les afectan, su red social y su rol en la inclusion social de las personas
que reciben apoyo. Los datos se han recogido mediante entrevistas semiestructuradas y un
grupo focal, y han sido analizadas siguiendo estrategias de analisis de contenido tematico. Los
resultados indican la voluntad de los profesionales de avanzar en practicas de apoyo basadas en
la escucha activa de las personas, en la potenciacioén de su autonomia y en el compromiso con
el respeto a sus decisiones. También se subrayan las principales barreras con que se encuentran
para ofrecer apoyo personalizado, y en el caso del hogar-residencia, el elevado ntimero de
personas que comparten vivienda. El conjunto de profesionales valoran la necesidad de em-

prender mas acciones para potenciar la red social de las personas que reciben apoyo.
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Avancant en la vida independent de
les persones amb discapacitat: el rol
dels professionals de suport

Aquest article té com a objectiu contrastar les per-
cepcions de professionals de I’ambit socioeducatiu
que ofereixen suport a persones amb discapacitat
intel-lectual en contextos d’habitatge diferents a
Catalunya. S han recollit les percepcions de diver-
sos professionals sobre les funciones que desenvo-
lupen, el paper de la persona que rep el suport en
la presa de decisions sobre aspectes que les afec-
ten, la seva xarxa social i el seu rol en la inclusio
social de les persones que reben suport. Les dades
s’han recollit mitjancant entrevistes semiestruc-
turades i un grup focal, i han estat analitzades
seguint estratégies d’analisi de contingut tematic.
Els resultats indiquen la voluntat dels professio-
nals d’avangar en practiques de suport basades en
l’escolta activa de les persones, en la potenciacio
de la seva autonomia i en el compromis amb el res-
pecte a les seves decisions. També se subratllen les
principals barreres amb qué es troben per oferir
suport personalitzat, i en el cas de la llar-residen-
cia, [’elevat nombre de persones que comparteixen
habitatge. El conjunt de professionals valoren la
necessitat d’emprendre més accions per potenciar
la xarxa social de les persones que reben suport.

Paraules clau

Persones amb discapacitat intel-lectual, profes-
sionals, vida independent, suport personalitzat,
educacio social.

Advances in independent living for
people with disabilities: the role of
the support professionals

This article sets out to compare the perceptions of
socio-educational professionals engaged in offe-
ring support to people with intellectual disabili-
ties in different housing contexts in Catalonia. A
number of professionals were asked to give their
perceptions of the functions they perform, of the
participation of the person receiving support in
making decisions on matters that affect them, of
the client s social network and of their own role as
professionals in the social inclusion of the people
who receive support. The data were collected by
means of semi-structured interviews and a focus
group, and have been analyzed using thematic
content analysis strategies. The results indicate
the willingness of the professionals to advance in
support practices based on active listening to the
client, on the empowerment of the client’s auto-
nomy and on the commitment to respect the client’s
decisions. They also highlight the main obstacles
encountered in seeking to offer personalized sup-
port and, in the case of people living at home, the
high number of these who share the dwelling. On
the whole the professionals surveyed identified a
need to take more actions to strengthen the social
networks of the people who receive support.
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Durante los ultimos veinte afos, la organizacion de los apoyos a las personas
con discapacidad ha vivido un proceso de transformacion del modelo insti-
tucional dominante en las tltimas décadas del siglo, pasando a ofrecer estos
apoyos en entornos ubicados en la comunidad (Mansell y Beadle-Brown
2010). En cuanto al espacio residencial, la tendencia generalizada en la ma-
yoria de los paises occidentales es la transicion desde un modelo residencial
a otro modelo basado en viviendas mas pequefias (en nuestro contexto cono-
cidas como viviendas tuteladas o hogares-residencia) o en ofrecer el apoyo
en el propio hogar (Wahlstrom, Bergstrom y Marttila, 2014). Las primeras
son viviendas compartidas entre cuatro y diez o doce personas que reciben
apoyo durante todo el tiempo que estan en la vivienda, mientras que en la se-
gunda las personas viven solas o con uno o dos compaifieros que generalmen-
te han elegido y reciben apoyo profesional intermitente en funcion de sus ne-
cesidades (McConkey, Keogh, Bunting, Garcia Iriarte y Watson, 2016). Este
ultimo modelo responde a los intereses de las personas con discapacidad
intelectual (DI), quienes prefieren vivir, en general, en su propio hogar, re-
cibiendo los soportes necesarios y teniendo espacios de independencia (De-
guara, Jelassi, Micallef y Callus, 2012; Garcia Iriarte, O’Brien, McConkey,
Wolfe y O’Doherty, 2014; McConkey et al. 2016).

La transformacion de los servicios residenciales hacia modelos personali-
zados se fundamenta en la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad (CDPD) (Naciones Unidas, 2006), que refleja una vision de la
persona como sujeto de derechos, potenciando la necesidad de implementar
los soportes necesarios para favorecer su inclusion social en todos los ambi-
tos vitales. En cuanto a la vida independiente, la CDPD establece en su arti-
culo 19 el derecho de las personas con discapacidad a elegir el lugar donde
vivir, las personas con las que vivir y a disponer de los apoyos necesarios
para su participacion comunitaria.

Algunos autores que han estudiado los procesos de desinstitucionalizacion
(McConkey y Collins, 2010; Mansell y Beadle-Brown, 2010) nos advierten,
sin embargo, que ofrecer los apoyos desde espacios comunitarios (sea en
contextos de hogar-residencia o a partir de apoyos personalizados) no garan-
tiza necesariamente el logro de mejores objetivos para las personas. Sefialan
que, para que la vida de las personas con discapacidad mejore de forma sig-
nificativa, también debe producirse una transformacion del apoyo ofrecido
por los profesionales, y que éste sea de la calidad necesaria.

Por ello hay que estudiar las funciones de los profesionales que ofrecen el
soporte a las personas con discapacidad a fin de valorar en qué medida este
soporte contribuye a alcanzar objetivos deseados por las personas y a avan-
zar en su inclusion social (Garcia Iriarte, Stockdale, McConkey y Keogh,
2016; Kilroy, Egan, Walsh, McManus y Sarma 2015; McConkey y Collins
2010). Ofrecer apoyos en entornos comunitarios intensifica la necesidad de
llevar a cabo nuevos roles profesionales que potencien la conexion con la
comunidad, asi como las redes de apoyo informales que pueden comple-
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mentar a los profesionales (Duggan y Linehan, 2013). El apoyo que ofrecen
los profesionales esta muy relacionado con la forma en que perciben su rol y
sus creencias sobre las habilidades vinculadas con la toma de decisiones de
las personas a las que ofrecen apoyo. Sus preocupaciones sobre los riesgos
que conlleva la asuncion de autonomia pueden limitar las acciones empode-
radoras de los profesionales (Duggan y Linehan, 2013; Windley y Chapman
2010). Tal y como muestra la investigacion desarrollada por el European
Union Agency for fundamental Rights (FRA) (2013), las actitudes paterna-
listas de profesionales y organizaciones a veces ponen trabas a la capacidad
de las personas con discapacidad intelectual para establecer redes comunita-
rias y para avanzar en su inclusion social.

El papel de los profesionales de apoyo en contextos de vivienda comunita-
rios no ha sido muy investigado y la mayoria de los estudios se han desa-
rrollado en el contexto anglosajon. McConkey y Collins (2010) estudiaron
las tareas de los profesionales de apoyo para determinar hasta qué punto
estas se vinculaban al cuidado (centradas basicamente en la organizacion
de las tareas del hogar) o a la inclusion social (focalizadas en ayudar a la
persona a gestionar su red social y a establecer nuevas conexiones con la
comunidad). Los resultados muestran que en las diferentes tipologias de ser-
vicios dominaban las tareas de cuidado, a pesar de que los profesionales que
ofrecian apoyo en el hogar manifestaban desarrollar mas acciones de apoyo
vinculadas con la inclusion social.

Esta investigacion tiene como objetivo conocer y analizar las percepciones
que tienen los profesionales que trabajan en espacios de vivienda para perso-
nas con discapacidad intelectual (en adelante DI) en Catalufia (el servicio de
hogar-residencia y el programa de apoyo a la autonomia en el propio hogar)
sobre sus funciones en relacion con el apoyo de las personas a las que ofrecen
apoyo. Se pretende explorar en qué medida las percepciones de los propios ex-
pertos denotan una vision de su rol centrado en la asistencia o, por el contrario,
se orientan mas claramente hacia la inclusion social, potenciando la autonomia
y la vida independiente de las personas con DI. La investigacion se desarrolla
en Cataluna y se contrastan dos tipos de programas o servicios de apoyo: el
servicio de hogar-residencia, regulado por el Decreto 318/2006 de Servicios
de acogida de personas con discapacidad, que determina un maximo de doce
personas de entre 18 y 65 anos por unidad de convivencia; y el programa de
apoyo a la autonomia en el propio hogar (PSAPLL), existente desde 2002
(orden BES/6/2002), dirigido a un maximo de cuatro personas de entre 18 y
65 anos que viven en un hogar alquilado o en propiedad de una de ellas. Este
programa se regula anualmente por la Generalitat de Catalufia y tiene como
objetivo promover la autonomia personal y la inclusiéon comunitaria de perso-
nas con discapacidad fisica, intelectual o derivada de enfermedad mental, con
necesidad de apoyo intermitente. Actualmente, la entidad que ofrece este apo-
yo es elegida por el beneficiario de la ayuda entre las que estan acreditadas en
su territorio, y reciben quinientos euros mensuales para ofrecerle un maximo
de diez horas de apoyo a la semana'.
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Método

Con el fin de profundizar en las perspectivas de los profesionales implicados
en el apoyo a personas usuarias de hogar-residencia y del programa de apo-
yo a la autonomia en el propio hogar se utiliza una metodologia cualitativa
basada en entrevistas y el grupo focal. Seguidamente se describen los parti-
cipantes, los instrumentos y el procedimiento seguido en su aplicacion, y el
proceso seguido en el analisis de datos.

Participantes

Participaron en el estudio un total de diez profesionales que trabajan con el
colectivo de personas con discapacidad intelectual. Tal y como se puede ob-
servar en la tabla 1, los participantes fueron ocho mujeres y dos hombres. En
cuanto a su formacion académica, los profesionales son titulados del sector de
la educacion, la mitad de los cuales son diplomados o graduados en Educacion
Social. La tabla indica los afios de experiencia en el sector, el tipo de servicio
donde trabajan y especifica su participacion en el grupo focal o entrevista.

Tabla 1: Datos basicos de los profesionales participantes en la investigacion

oo deseere

~ Forma- experiencia
Partici- P":c;géz cion Funcio- profesional en
pantes apoyo a la académi- nes el ambito de
i 1
euleeila Entrevista ca apoyo a o
en el propio personas con
hogar
Aten-
1 X X ISiES cién X 3 afios
directa
Aten-
2 X X ES cién X 9 afios
directa
Aten-
3 X X IS cion X 5 afios
directa
Aten-
4 X X ES cion X 2 afios
directa
Aten-
5 X X TAS cion X 11 afios
directa
6 X X Psu:lolo— Gestion X 10 afios
gia apoyo
Peda- Gestion Mas de
7 X X . X =
gogia apoyo 20 afos
Aten-
8 X X ES cion X 8 afios
directa
9 X X TS Gestion X 12 afios
apoyo
Aten-
10 X X ES cion X 8 afios
directa

Los acrénimos IS, ES, TAS i TS indican respectivamente: integrador/a social, educador/a social,
técnico/a en atencion sociosanitaria y trabajador/a social.
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Instrumentos

Se utilizaron dos instrumentos para llevar a cabo la recogida de datos: grupo
focal y entrevista semiestructurada. Por un lado, se realizé un grupo focal
con siete profesionales que trabajan en hogar-residencia, todas ellas con-
tratadas por la misma entidad. Segun Prieto y March (2002), el grupo focal
tiene como objetivo buscar la interaccion entre los diferentes participantes
para obtener la informacion, potenciando la discusion sobre los temas que se
les presentan y explorando el porqué de sus opiniones. Tal y como afirman
estos autores, un grupo focal suele estar formado por entre cuatro y diez
participantes, el moderador y, en algunos casos, una persona que actia como
observadora. En el caso de los profesionales de apoyo en hogar-residencia
esta técnica se considerd apropiada porque posibilita la interaccion entre los
diferentes profesionales, crea didlogo y permite la reflexion sobre sus fun-
ciones de apoyo, lo que permite compartir y contrastar las visiones, opinio-
nes y experiencias vividas.

Por otra parte, con las tres profesionales del programa de apoyo a la autono-
mia en el propio hogar (en adelante, PSAPLL) se opto6 por realizar entrevis-
tas semiestructuradas con preguntas abiertas, técnica que también permite a
los participantes hablar y reflexionar libremente sobre el objeto de estudio
(Seidman, 2006). Se realizaron concretamente dos entrevistas, en una de las
cuales se entrevisto a profesionales que ofrecen apoyo a personas con disca-
pacidad intelectual que participan en el PSAPLL. En ambos casos los temas
tratados fueron los siguientes:

» Funciones y tareas de los profesionales en relacion con el trabajo con
personas con DI.

» Tareas de apoyo en el contexto de la vivienda, y tareas de apoyo a la
participacion comunitaria.

» El papel de las personas con discapacidad en las decisiones sobre el apo-
yo que reciben.

» Satisfaccion de los profesionales y propuestas de mejora sugeridas por ellos
mismos para mejorar el bienestar de las personas a las que ofrecen apoyo.

Pese haber utilizado dos técnicas distintas, se han aplicado de forma com-
plementaria y orientadas a recoger el mismo tipo de informacion. El nimero
de participantes es pequefio, pero la utilizaciéon de grupo de discusion y en-
trevistas ha permitido recoger y contrastar datos relevantes sobre las percep-
ciones que tienen los profesionales en relacion con el apoyo que ofrecen a
personas con discapacidad intelectual que viven en hogar-residencia o bien
en su propio hogar.
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Procedimiento

Para llevar a cabo la aplicacion de los instrumentos escogidos se contac-
to con dos fundaciones, solicitando su colaboracién en la investigacion y
proponiendo a diferentes profesionales su participacion. La aplicacion del
grupo focal y las entrevistas se llevd a cabo en espacios de cada una de las
fundaciones en la fecha pactada con los participantes. En todos los casos,
la primera accion que se realizo fue proporcionar a los expertos la hoja de
consentimiento informado en la que las investigadoras se comprometian a
la confidencialidad de los datos facilitados, y los participantes firmaban su
autorizacion a la grabacion con el fin de facilitar su analisis. El grupo focal
tuvo una duracién aproximada de cien minutos, la entrevista conjunta se pro-
longo casi una hora y la entrevista individual unos cuarenta y cinco minutos.

Analisis de datos

Tras transcribir el grupo focal y las entrevistas, se inicid el proceso de analisis
e interpretacion de los datos obtenidos mediante técnicas de analisis de conte-
nido tematico consistentes, siguiendo a Braun y Clarke (2006), para identifi-
car, analizar e informar sobre los temas que aparecen en un conjunto de datos
a partir de patrones o temas que se repiten. De acuerdo con el procedimiento
indicado por estas autoras, se desarroll6 el andlisis leyendo las transcripciones
varias veces, identificando los cddigos relacionados con los temas iniciales y
afladiendo los nuevos codigos emergentes relacionados con temas no plantea-
dos inicialmente pero directamente relacionados con el objeto de estudio. Tras
esta revision, se clasificaron los c6digos reordenandolos en cuatro temas prin-
cipales y sus subtemas correspondientes (véase la tabla 2).

Tabla 2: Temas y subtemas

- Tareas de cuidado

1. Funciones y tareas de - Tareas de autonomia y vida independiente de las
los profesionales personas con discapacidad intelectual

- Habilidades de los profesionales

- La participacién y el valor de las voces, opiniones y
deseos de las personas con discapacidad intelectual en

2. Proceso de toma de el proceso de toma de decisiones de aspectos que les
decisiones de las personas afectan directamente a su persona
con discapacidad intelectual - Comunicacion entre los profesionales y los

familiares/tutores legales de las personas con
discapacidad intelectual

- Participacion en la comunidad
- Relacion con los profesionales de apoyo
- Red social de apoyo/amistades

3. Red social de las personas
con discapacidad intelectual

- Opinion de los profesionales sobre la metodologia de
trabajo del servicio
- Propuestas de mejora

4. Vision de los profesionales
en cuanto a su rol

1169



Intercambio

Educacié Social 71

1701

Resultados

Los resultados de la investigacion se exponen de forma ordenada de acuerdo
con los bloques tematicos mencionados en la tabla 2.

Tema 1: funciones y tareas de los
profesionales

En primer lugar, en cuanto a las funciones y tareas, los profesionales del
servicio de hogar-residencia consideran que se centran fundamentalmente
en apoyar las actividades de la vida diaria de los residentes, ayudandoles en
su rutina y a realizar sus tareas cotidianas. Concretamente, en los casos en
que los usuarios no forman parte de la tutela de la fundacion, y los familia-
res por motivos determinados no pueden hacerse cargo de las necesidades
del usuario, los profesionales son quienes tienen la funcidon de acompafiar
a comprar la ropa, los utensilios de higiene o la medicacion que necesiten,
entre otros. A menudo los profesionales también realizan acompanamiento
a los servicios médicos. Los profesionales de este servicio de vivienda dan
mucha importancia a la higiene y la imagen personal de los residentes; por
lo tanto, como profesionales dedican muchos esfuerzos a trabajar este as-
pecto. Expresan que, en ocasiones, son los propios residentes quienes toman
las decisiones sobre su imagen personal, pero a menudo los profesionales
también intervienen.

Tres tienen el armario cerrado porque si no cogen ropa y se la cambian cons-
tantemente, tanto si esta sucia como limpia. Es una forma de tener un control
porque se obsesionan con esto. Les preparamos la muda, pero ellos estan
al lado. Les dices: “;Te va bien esto?”. Entre todos decidimos. (Profesional
hogar-residencia, en el grupo focal)

Algunos participantes del servicio de hogar-residencia dan a entender que
ven muy dificil mejorar el proceso de autonomia de estas personas hasta
conseguir retirarles del todo el apoyo profesional. Sin embargo, otros profe-
sionales parecen tener mas confianza en las posibilidades de las personas con
DI de vivir con menos apoyo, considerando asi el trabajo hacia la autonomia
de la persona algo indispensable.

Otro aspecto muy importante a tener en cuenta y que es subrayado por los
profesionales es el apoyo emocional a ofrecer a los usuarios. Por eso, entre
las habilidades que los profesionales valoran como mas importantes para
poder ejercer sus funciones destacan la empatia, la escucha y la paciencia,
que se van consiguiendo a través de la experiencia.
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En cuanto a las profesionales del PSAPLL, su apoyo suele estar centrado
en dar apoyo en la gestion econdémica, en acompafiamientos médicos, en
temas de higiene y salud, y también en el hecho de dar apoyo emocional. Sin
embargo, el trabajo asistencial es muy puntual. El objetivo principal de su
apoyo es potenciar la autonomia del usuario. Destacan que el profesional
que ofrece apoyo en el propio hogar debe tener mucha flexibilidad, paciencia
y mostrar mucho respeto por el estilo de vida elegido por los usuarios. Es
muy importante mantener una escucha activa hacia ellos y adaptarse a cada
usuario y a cada situacion:

Te das cuenta de que tienes que aceptar que todo el mundo puede vivir de for-
ma diferente. Paciencia es una virtud que hay que ir trabajando. (Profesional
PSAPLL, entrevista).

[...] Dado que ellos nos abren las puertas de su casa es un respeto impresio-
nante lo que ellos quieren empezar a trabajar y normalmente es gradual. A
medida que va habiendo una confianza, que va habiendo un vinculo personal,
que ven que se van trabajando cosas y que quiza hay aspectos de su vida que
mejoran, se pueden ir trabajando otras cosas que pueden venir propuestas por
ellos o propuestas un poco por el profesional que lo lleva en ese momento.
(Profesional PSAPLL, entrevista)

Asi, observamos que en ambos programas los profesionales coinciden en
valorar la importancia de las habilidades profesionales vinculadas con la re-
lacion educativa (empatia, escucha, respeto a las diferencias personales). En
cuanto a las funciones que desarrollan, los profesionales que ofrecen apoyo
en hogar-residencia manifiestan que fundamentalmente este apoyo se foca-
liza en el desarrollo de las tareas relacionadas con la vida diaria, y por tanto
dentro de la propia vivienda. En cambio, los profesionales que ofrecen apoyo
a las personas que viven en su propio hogar (PSAPLL) hacen hincapié en el
hecho de que diversifican su rol de apoyo teniendo en cuenta las decisiones
de las personas que reciben este apoyo y respetando su estilo de vida. A pe-
sar de que también se ofrece apoyo en temas vinculados a la vida cotidiana,
este se produce de forma personalizada y muy puntual, teniendo presente el
hecho de potenciar al maximo la autonomia del usuario.

Tema 2: proceso de toma de decisiones de
las personas que reciben el apoyo

En segundo lugar, con referencia al proceso de toma de decisiones de las per-
sonas que reciben el apoyo, los profesionales que trabajan en el servicio de
hogar-residencia coinciden en que los deseos y las voces de los usuarios son
siempre escuchadas. Se intenta que cada persona manifieste sus opiniones y

Los profesionales
que ofrecen apoyo
en hogar-residen-
cia manifiestan
que fundamental-
mente este apoyo
se

focaliza en el
desarrollo de

las tareas
relacionadas con
la vida diaria, y por
tanto dentro de la

propia
vivienda. En
cambio, los

profesionales que
ofrecen apoyo a
las personas que
viven en su propio
hogar (PSAPLL)
hacen hincapié

en el hecho de
que diversifican

su rol de apoyo
teniendo en cuenta
las decisiones de
las personas que
reciben este apoyo
y respetando su
estilo de vida
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exprese las propias necesidades para mejorar en su autonomia. Sin embar-
g0, el poder de decision de los residentes es bastante limitado. Pese a que
hagan sus demandas a los profesionales, el proceso hasta llegar al consenso
pasa una serie de filtros, donde los tutores legales o los familiares de las
personas con DI son quienes, a menudo, tienen la tltima palabra. Asi pues,
la comunicacion entre los profesionales y los familiares o los tutores legales
es bastante habitual. En numerosas ocasiones, los profesionales se ponen en
contacto con los tutores o familiares, ya que necesitan su consentimiento a la
hora de permitir que el usuario realice segun qué acciones o tome una deter-
minacioén. Por lo tanto, el poder de decision sobre cuestiones que afectan de
forma directa la vida de las personas con DI recae sobre todo en las personas
que ocupan esta figura.

En cuanto al PSAPLL, observamos notorias diferencias con respecto al pro-
ceso de toma de decisiones en comparacion con los usuarios del servicio
de hogar-residencia. En este caso, la persona con DI es quien, generalmen-
te, toma de forma mas notoria el timon de su vida. Eso significa que en la
mayoria de los casos es el usuario quien toma las decisiones que afectan
directamente a su persona. Los profesionales son una figura de apoyo y guia
para los usuarios, pero intentan no tomar acciones sobre sus vidas sin su
consentimiento.

Si les tienes que obligar a realizar algiin objetivo o a hacer algo, no tendria
sentido en el apoyo en el hogar porque son ellos los que tienen que querer
hacer el cambio. Por mucho que tu lo veas, si ellos no quieren no se puede
hacer... (Profesional PSAPLL, entrevista)

Por tanto, a diferencia de lo que ocurre en el hogar-residencia, el contacto
con los familiares y/o los tutores legales es menos frecuente y se da solo en
situaciones de emergencia. En general, los que se encuentran representados
legalmente, lo son solo de forma parcial y en ambitos especificos, por lo que
no se requiere recurrir a la figura del referente o tutor legal con demasiada
frecuencia.

Tema 3: red social de las personas con
discapacidad intelectual que reciben el apoyo

En tercer lugar, con respecto a la red social (relacional) de las personas con
DI, en el servicio de hogar-residencia se da especial importancia a la partici-
pacién en la comunidad de las personas con DI. A través del servicio se or-
ganizan salidas con otras fundaciones a fin de encontrar momentos de recreo
donde los residentes puedan relacionarse con otras personas y entornos que
no sean el taller donde trabajan o los companeros de piso con los que tienen
una convivencia diaria. Los profesionales entienden que encontrar espacios



Educacié Social 71

Intercambio

de relacion con otras personas con DI que forman parte de otras fundaciones
o instituciones es una via factible para potenciar las relaciones sociales de
los residentes. Sin embargo, cuando hacemos referencia a la participacion en
la comunidad en general, y a pesar de que se expresa la satisfaccion que se
siente como profesional cuando observan que son bien recibidos en determi-
nados espacios publicos o privados, se acentia la percepcion de la existencia
de barreras por parte de la comunidad que se encuentra el colectivo para
poder participar en espacios de ocio.

Los profesionales manifiestan que la red social de amistad de las personas
con DI usuarias del hogar-residencia es practicamente escasa o nula. Desde el
servicio se realizan encuentros y salidas con los diferentes residentes para que
estos se relacionen de forma mas amistosa. De todos modos, los profesionales
valoran que a menudo estas relaciones terminan siendo forzadas, sin acabar de
conseguir que los usuarios establezcan un vinculo entre ellos.

En cuanto a la relacion con los profesionales, el vinculo entre los residentes y
los educadores es muy fuerte. Pasar tantas horas juntos alimenta la creacion
de un vinculo de confianza en que a veces es dificil poner el limite. De hecho,
la mayoria de los participantes considera que se crea una relacion similar a los
vinculos que se pueden establecer en una familia. Por lo tanto, aunque justifi-
can que a menudo tienen que marcar los limites y mostrar su parte mas autori-
taria, a veces los profesionales tienen un rol que tiende a ser paternalista. Los
residentes toman como figuras referenciales a los educadores.

iEs como una familia! Somos los papas y las mamas a veces. Llega un punto
en que a mi me cuesta a veces diferenciar y poner limites. (Profesional hogar
residencia, en el grupo focal)

Desde el PSAPLL también se procura potenciar las relaciones sociales de los
usuarios y también se encuentran dificultades para mejorar este aspecto de
la vida de las personas con DI. El trabajo de los profesionales de apoyo en
relacion con la participacion de este colectivo en la comunidad va encami-
nado a buscar actividades de tiempo libre para fomentar la red de relaciones
sociales de los usuarios. Sin embargo, las dificultades estan presentes, ya que
aunque a priori los usuarios se encuentran motivados, a veces no encajan o
no acaban de adaptarse a la actividad o al grupo de personas que participa
en la actividad. Existe la percepcion de que carecen de recursos para poder
ofrecer un mejor apoyo en este ambito.

A pesar de que ves lugares donde se les abre las puertas, el trato ya es dife-
renciado. Cuesta que entren en lugares donde se les trate como a uno mas. A
ellos mismos muchas veces les cuesta. Los hemos apuntado a cursos y des-
graciadamente ellos mismos han dicho: “Es que no sigo” y aquel profesional
no puede adaptar la formacion que esté haciendo a esa persona. No hay he-
rramientas, no hay recursos. (Profesional PSAPLL, entrevista)
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protocolizados

Los profesionales de ambos programas coinciden en valorar que las personas
a las que ofrecen apoyo experimentan dificultades para crear y mantener su
red social de amistades. Explican que en la mayoria de los casos son perso-
nas que ya tienen arraigado un estilo de vida y les es muy complicado esta-
blecer nuevos vinculos de confianza, a pesar de que tener una red social de
amistades es un deseo para muchas personas. De hecho, una de las demandas
recurrentes por parte de los usuarios es que el servicio les ayude a conocer
personas nuevas con las que compartir experiencias, al igual que lo hace el
resto de la sociedad.

En cuanto a la relacion de los profesionales del servicio con los usuarios, se
acaba formando un fuerte vinculo donde los expertos actiian como figura de
apoyo pero también como referente cercano para muchas consultas y deman-
das de apoyo, incluyendo el emocional.

Tema 4: visidn de los profesionales en
cuanto a su rol en relacion con la inclusion

Por ultimo, con respecto al tltimo bloque tematico, la vision de los propios
profesionales en cuanto a la inclusion de las personas con DI a través del
apoyo que reciben los usuarios de su servicio, diferentes profesionales valo-
ran y proponen distintas acciones. Este tema permite hacer visible aquellas
cuestiones que los propios participantes consideran que habria que modificar
para conseguir que el servicio sea mas inclusivo y de calidad.

En cuanto a los participantes del servicio de hogar-residencia, dos de los
aspectos que a menudo les afecta negativamente es la frecuente movilidad
profesional y el poco poder de decision que tienen los profesionales en segun
qué aspectos que son protocolizados. Les preocupa intensamente el ntimero
de personas que conviven en un mismo hogar. Plantean que si se redujera
el numero de usuarios por vivienda seria posible realizar una atencién mas
personalizada y de mayor calidad. La convivencia seria mas tranquila y ha-
bria mas espacios de intimidad. Manifiestan su preocupacion por el hecho de
que “ino poder elegir con quién quieres vivir es muy triste!”. Sin embargo,
aunque pueda parecer contradictorio, los profesionales consideran que es un
servicio beneficioso para las personas con DI, sobre todo en los casos donde
éstas tienen una edad avanzada y necesidad de un apoyo continuado.

Los profesionales del PSAPLL destacan dos cuestiones que consideran que
deberian ser objeto de reformulacion. En primer lugar, flexibilizar los re-
quisitos para poder ser usuario del programa, dado que son cada vez mas
estrictos, motivo por el que se excluye a muchas personas que podrian bene-
ficiarse de este apoyo personalizado. En segundo lugar, se acusa el hecho de
trabajar en solitario, indicando la conveniencia de crear espacios y encuen-
tros entre profesionales que desarrollan este tipo de apoyo personalizado
para poder enriquecerse de diferentes metodologias de trabajo y asi permitir
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innovar en su praxis profesional. Tener este contacto con otros profesionales
del mismo ambito seria una buena estrategia para conocer nuevos recursos o
herramientas para mejorar la metodologia de trabajo. Poder visitar otras fun-
daciones que tuvieran el mismo servicio y acompaiiar durante determinados
momentos a los profesionales en el seguimiento de sus usuarios supondria
un feedback que podria ser muy enriquecedor.

Discusion y conclusiones

Este estudio se ha centrado en la percepcion de los profesionales sobre va-
rios temas relacionados con el rol de apoyo que desarrollan en contextos
de vivienda: hogar-residencia y el propio hogar de la persona. En el primer
caso, el apoyo se ofrece fundamentalmente en una vivienda compartida por
diez personas, que estan siempre acompafiadas por un profesional. En el
segundo, las personas que reciben apoyo viven o bien solas, en pareja o en
grupos de hasta cuatro compatfieros, y este apoyo es intermitente (hasta diez
horas semanales). El objetivo principal era valorar las percepciones de los
profesionales de los dos espacios de apoyo y contrastarlas para identificar
elementos en comln y los matices diferenciales vinculados con el rol de
apoyo que desarrollan. Se han revisado concretamente cuatro temas: a) fun-
ciones y tareas que desarrollan los profesionales, b) el papel y el proceso de
toma de decisiones de las personas que reciben el apoyo, ¢) la red social de
las personas que reciben el apoyo, d) vision de los profesionales respecto a
su rol en la inclusién social de las personas a las que ofrecen apoyo.

En cuanto a la percepcion sobre las funciones que desarrollan, hemos podido
observar que en el hogar-residencia el apoyo es mas continuo y esta centrado
en las diferentes dimensiones de la vida cotidiana, tanto dentro del hogar
como en aspectos relacionados con acompafiamientos a compras y visitas
médicas; los profesionales que realizan el apoyo en el propio hogar inciden
sobre todo en su tarea de potenciar la autonomia, ayudando en la gestion
econdmica y organizacion doméstica, haciendo acompafiamientos médicos
y apoyo emocional. Los profesionales de un servicio y otro coinciden en
valorar la paciencia y la empatia como las habilidades sociales vinculadas
con el establecimiento de relaciones con las personas que reciben el apoyo
que consideran mas relevantes en su tarea. En el caso de los profesionales
que realizan el apoyo en el hogar personal se menciona también el respeto
por el estilo de vida que escoge la persona y el apoyo emocional. Justamente
estos dos elementos son de los mas valorados por personas con DI que re-
ciben apoyo en estudios realizados tanto en el &mbito internacional (Clark-
son, Murphy, Coldwell y Dawson, 2009; Roeder, Maaskant y Curfs, 2011)
como en nuestro contexto (Pallisera, Villano, Fullana, Diaz-Garolera, Puyal-
to y Valls, M. J., 2018), aunque a menudo no aparecen como valoradas en
los estudios sobre las percepciones de los profesionales de apoyo sobre las
propias habilidades (Dodevska y Vassos 2013; Hatton, Wigham y Craig et
al., 2009; Pallisera et al., 2018).
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En cuanto a la toma de decisiones, y con independencia de que las personas
que reciben el apoyo estén tuteladas o no, las que lo reciben en el propio
hogar son las que, segtin los participantes en el estudio, pueden ejercer mas
claramente la toma de decisiones en cuestiones que las afectan. En el caso
de las personas que viven en hogar-residencias, los profesionales han reco-
nocido que la mayoria de las decisiones las toman las familias, por lo que el
contacto entre profesionales de apoyo y familias es frecuente. En un estudio
anterior, profesionales vinculados con la gestion del apoyo a la autonomia en
el propio hogar manifestaban las dificultades que se encuentran para avanzar
en la transformacion de un modelo basado en el cuidado en el modelo tedrico
actual de la discapacidad centrado en la persona (Pallisera ef al., 2018). El
riesgo y las consecuencias del ejercicio de la autonomia son dificiles de
equilibrar, por lo que los profesionales de apoyo deben haber recibido la for-
macion adecuada y disponer del conocimiento apropiado para poder ofrecer
un buen apoyo personalizado que respete el derecho a tomar decisiones de
las personas a las que ayudan (Hawkins, Redley y Holland, 2011).

En cuanto a la red social, y a pesar de las acciones que realizan los profesio-
nales para potenciar la inclusién comunitaria de las personas que reciben el
apoyo, sea a través de participar en diferentes actividades sociales o median-
te acompafiamientos personalizados, se valora que su red es muy reducida
y que experimentan dificultades para establecer nuevas relaciones. Algunos
estudios (McConkey y Collins, 2010) muestran que los profesionales no
siempre consideran como prioritarias las tareas de apoyo orientadas a poten-
ciar la inclusién social de las personas a las que ofrecen apoyo. La incorpo-
racion de los planteamientos de apoyo personalizados, relacionados con el
modelo de derechos, subrayan la necesidad de que la inclusion social sea no
solo una finalidad sino el contexto en que se ofrezca el apoyo, con el fin de
potenciar habilidades y relaciones. Incidir en este tema implica priorizar la
comunidad como escenario de intervencion, y hacer hincapié en dar apoyo a
que la persona adquiera y tenga oportunidad de practicar habilidades socia-
les que le permitan disfrutar de actividades en la comunidad y establecer y
gestionar sus relaciones personales. Este planteamiento conduce a repensar
la formacion de los profesionales creando nuevos roles dirigidos a potenciar
la conexion con espacios de la comunidad (Duggan y Linehan, 2013) y, tal y
como plantean Bigby y Wiesel (2011) y Garcia Iriarte et al., (2016), dotar a
los profesionales de las competencias que les permitan analizar los contextos
comunitarios, identificar fuentes de apoyo y establecer estrategias que facili-
ten a las personas con discapacidad ensanchar su red natural en los diferentes
espacios comunitarios.

Finalmente, las visiones de los profesionales sobre la inclusion de las per-
sonas a las que ofrecen apoyo nos permiten constatar que son conscientes
de que este es un tema primordial al que hay que dedicar mas esfuerzos. Se-
flalan que a veces es el funcionamiento de la organizacion lo que limita las
acciones que pueden emprender para potenciar la autonomia y la inclusion
de las personas con DI, elemento que ha sido constatado en otras investiga-
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ciones (FRA, 2012; Garcia Iriarte et al., 2014). Esto a veces puede generar
tensiones entre los profesionales y la propia organizacion, y entre estos y las
personas que reciben el apoyo (Duggan y Linehan, 2013). Algunos profe-
sionales plantean que la movilidad profesional afecta negativamente tanto
su coordinacion como la propia calidad de la atencion. La precariedad la-
boral de los profesionales de apoyo es un fenomeno que se observa en otros
contextos (Hatton et al., 2009; Hawkins, Redley y Holland, 2011; Hastings,
2010) y que efectivamente se considera que puede afectar la calidad del apo-
yo ofrecido a las personas. Reconocida esta cuestion, los participantes en el
presente estudio se muestran muy favorables a seguir formandose, a inter-
cambiar experiencias con otros profesionales y a aprender mas para contri-
buir a una mejor inclusion social de las personas a las que ofrecen apoyo.

En resumen, a pesar de que el estudio se ha centrado en un niimero reducido
de participantes, los instrumentos utilizados han permitido profundizar en
sus voces en una tematica poco estudiada en nuestro contexto. Los datos ob-
tenidos indican la voluntad de avanzar en las practicas de apoyo basadas en
el respeto a la persona, en la escucha activa de sus voces y en el compromiso
con el respeto a sus decisiones. Ahora bien, también se ha hecho mencion a
algunas dificultades experimentadas para poder avanzar; barreras estableci-
das por las politicas actuales que fijan el nimero maximo de residentes en
cifras muy elevadas que limitan las posibilidades de atencion personaliza-
da; practicas institucionales que establecen procedimientos complejos para
la toma de decisiones vinculadas con las voluntades de las personas usuarias,
entre otros. En las propuestas planteadas por los profesionales, es preciso
insistir en contemplar la necesidad de potenciar la dimension social de las
personas a las que se ofrece apoyo, dimension que todos los profesionales
reconocen que es poco rica y que esta faltada de apoyo. En este sentido, hay
que reivindicar la relevancia de la red social en la inclusion social de todos,
también de las personas con discapacidad, por lo que es preciso tener presen-
te este ambito tanto en la formacién de los profesionales como en los planes
de apoyo personalizados. Destinar mas recursos econémicos y humanos a
ofrecer apoyos personalizados es una necesidad para avanzar en el derecho a
la vida independiente de las personas con discapacidad intelectual.
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