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La evolucion legislativa que ha habido en el Estado espafiol en materia de discapacidad deberia indi-
car que la vida con apoyo puede ser una realidad para muchas personas con discapacidad intelectual,
garantizando asi los derechos a la vida independiente y a la participacion comunitaria. Los profesio-
nales de apoyo juegan un papel fundamental en ayudar a las personas con discapacidad a avanzar
en sus proyectos de vida en contextos de inclusion social. Este estudio tiene como objetivo conocer
la vision y opinion de los profesionales sobre la vida con apoyo desde lo que ofrece el Programa de
apoyo a la autonomia en el propio hogar. Se han entrevistado a treinta y cinco profesionales vincula-
dos al apoyo a la vida independiente para valorar el programa, que, en estos momentos, es el recurso
que ofrece a las personas con discapacidad intelectual la posibilidad de recibir apoyos personalizados
para desarrollar su proyecto de vida deseado en casa y en la comunidad. Las perspectivas de los pro-
fesionales nos aportan datos sobre las fortalezas del programa, asi como los aspectos a mejorar para

garantizar a las personas beneficiarias avanzar en su derecho a la vida independiente.
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El suport a la vida independent
de persones amb discapacitat
intel-lectual. Els reptes del
Programa de suport a
I'autonomia a la propia llar

L’evolucio legislativa que hi ha hagut a I'Estat espan-
yol en materia de discapacitat hauria d’indicar que
la vida amb suport pot ser una realitat per a moltes
persones amb discapacitat intel-lectual, garantint
aixi els drets a la vida independent i a la participacio
comunitaria. Els professionals de suport juguen un
paper fonamental a I’hora d’ajudar les persones amb
discapacitat a avangar en els seus projectes de vida en
contextos d'inclusio social. Aquest estudi té com a ob-
Jectiu conéixer la visio i opinio del professionals sobre
la vida amb suport des del que ofereix el Programa de
suport a l’autonomia a la propia llar: S’han entrevistat
trenta-cinc professionals vinculats al suport a la vida
independent per tal de valorar el programa, que, en
aquests moments, és el recurs que ofereix a les persones
amb discapacitat intel-lectual la possibilitat de rebre
suports personalitzats per desenvolupar el seu projecte
de vida desitjat a casa seva i a la comunitat. Les pers-
pectives dels professionals ens aporten dades sobre les
Jfortaleses del programa, aixi com els aspectes a millo-
rar per garantir a les persones que en son beneficiaries
avangar en el seu dret a la vida independent.

Paraules clau
Vida independent, professionals de suport, vida amb
suport, discapacitat intel-lectual, suport personalitzat.

Supporting the independent lives
of people with intellectual
disabilities. The challenges
facing the Support Programme
for Autonomy at Home

The evolution of disability legislation in Spain should
indicate that supported living can be a reality for many

people with intellectual disabilities, guaranteeing their
rights to independent living and participation in the

community. Support professionals play a key role in hel-

ping people with disabilities to advance in their life pro-

Jects in contexts of social inclusion. The aim of this stu-

dy is to ascertain the vision and opinion of professionals

regarding supported living from the point of view of the

Support Programme for Autonomy at Home. Thirty-five

professionals engaged in support to independent living
services were interviewed to assess the programme,

which, at the moment, is the resource that offers people
with intellectual disabilities the possibility of receiving
personalised support to develop their desired life pro-

Ject at home and in the community. The perspectives of
these professionals provide us with data on the strengths

of the programme, as well as aspects that should be im-

proved in order to ensure that beneficiaries can advance
in their right to independent living.
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La evolucion de los modelos tedricos de analisis de la discapacidad intelec-
tual, que empez0d por la prescindencia para evolucionar hacia un modelo mé-
dico-rehabilitador y que, a su vez, dio paso al actual modelo social (Palacios,
2008; Bonilla, 2019), no han sido suficientes para que las politicas sociales
actuales den respuestas efectivas que contribuyan a la erradicacion definiti-
va de la discriminacion de las personas con discapacidad (Bigby, Bould y
Beadle-Brown, 2016).

Desde el modelo social se plantea la necesidad de transformar los mode-
los institucionales en comunitarios, a partir de apoyos personalizados, cen-
trandose en las fortalezas y habilidades de cada persona y fomentando la
inclusion y la participacion (McConkey, Bunting, Ferry, Garcia-Iriarte y
Stevens, 2013). Aunque no hay consenso en lo que se entiende por autono-
mia, especialmente en el caso de las personas con discapacidad intelectual,
se considera que estas personas pueden desarrollarse con autonomia indi-
vidual si disponen del apoyo adecuado y de suficientes oportunidades para
elegir en su entorno (Bjornsdottir, Stefansdottir y Stefansdottir, 2015). Estos
planteamientos son coherentes con la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad (CDPD) (Naciones Unidas, 2006), que da soporte
a los derechos y la libertad de las personas con discapacidad, promoviendo
la autonomia individual y la independencia, asi como la participacion en la
toma de decisiones sobre las politicas y los programas que les afectan (Cu-
rryer, Stancliffe y Dew, 2015; Pallisera, 2020).

Con el compromiso de tomar las medidas efectivas para equiparar las opor-
tunidades de inclusion y participacion social y en comunidad de las personas
con discapacidad intelectual, el articulo 19 especifica el derecho a vivir de
forma independiente y a ser incluido en la comunidad al igual que una per-
sona sin discapacidad, con el apoyo necesario para realizar el proyecto de
vida. La vida independiente en la comunidad implica que los apoyos deben
adaptarse a las preferencias y demandas individuales, asi como a la eleccion
personal y el autocontrol (Naciones Unidas, 2017). La orientacion de la Con-
vencion es coherente con el planteamiento de la vida independiente como
una cuestion de derechos humanos y civiles: la independencia se basa en el
control de la propia vida, no en ejecutar habilidades por uno mismo (Morris,
1993 y 2004). Por tanto, es necesario rechazar una vision predominantemen-
te funcional que relaciona la independencia (o la autonomia) con el hecho
de no depender de ninguna otra persona para poder desarrollar determinadas
actividades (Petner-Arrey y Copeland, 2014). Es determinante para la vida
independiente el apoyo ofrecido, las oportunidades de elegir y el propio apo-
yo para tomar decisiones y controlar la propia vida.

El apoyo a la vida independiente se desarrolld conceptualmente a principios
de los afios noventa por parte de Kinsella, estableciendo una relacion distinta
entre el servicio de apoyo y la persona. En lugar de controlar a las personas
con discapacidad para arreglarlas (formarlas, capacitarlas, tratarlas), este
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modelo de apoyo personalizado busca la cooperacidén con la persona que
recibe el apoyo de forma que sea ella la que gestiona su vida, y se basa en
la eleccion sobre el como, con quién y donde vivir, y desde donde y como
recibir el apoyo (Dufty, 2012).

Las investigaciones sobre vida independiente indican que vivir en comu-
nidad se asocia principalmente a mejores resultados en la calidad de vida
(Grey, Totsika y Hastings, 2018), pese a que algunos estudios sefialan que
para poder mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad de
manera significativa no solo es necesario ofrecer apoyo desde los espacios
comunitarios, sino que también deben transformarse los apoyos de los profe-
sionales, que deben adecuarse a los objetivos de vida de las personas con dis-
capacidad intelectual (McConkey y Collins, 2010; Mansell y Beadle-Brown,
2010).

La tendencia a transformar el modelo institucional hacia opciones de apoyo
individualizado lleva a la creacion de programas como el Programa de apoyo
a la autonomia en el propio hogar (PSALL') en Cataluia, existente desde el
afio 2002 (orden BES/6/2002) y destinado a un maximo de cuatro personas
de entre 18 y 65 afios con necesidad de apoyo intermitente que viven en un
hogar alquilado o propiedad de uno de ellos (Ruf, 2006). Regulado anual-
mente por la Generalitat de Catalufla, ha habido hasta el dia de hoy (afio
2021) un total de 15 convocatorias, una por afio, exceptuando el 2012. El
objetivo de este programa es promover la autonomia personal y la inclusion
comunitaria de las personas con discapacidad fisica, intelectual o derivada
de una enfermedad mental con necesidad de apoyo intermitente. La finali-
dad del programa es prestar los apoyos necesarios para mantener y mejorar
la calidad de vida de miembros de los colectivos destinatarios que viven o
quieren vivir de forma independiente, que cumplan con los requisitos que se
especifican en la tabla 1.

Tabla 1. Esquema de las caracteristicas y criterios de acceso del Programa de apoyo a la
autonomia en el propio hogar

Caracteristicas Criterios de acceso

« Destinado a personas con discapacidad fisica,
intelectual y enfermedad mental

* Maximo 4 personas en el mismo hogar
« Planificacién centrada en la persona

« 500 euros por beneficiario

« 10 horas de apoyo por semana

« Edad entre 18-65 afios

« Reconocimiento de un grado del 33% o superior
* Residentes en Catalufia

« La solicitud la hace la persona

« Equipo multidisciplinar

Fuente: Elaboracién propia.

La atencion se aplica en el hogar de la persona, sea cual sea la modalidad
de vivienda por la que opte (sola, en pareja, con compaiieros hasta cuatro
personas, en piso propio, piso familiar, piso compartido), a partir de distintos
recursos que puedan dar respuesta a las necesidades de los beneficiarios. El
PSALL deberia favorecer el desarrollo de las habilidades sociales y de au-
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tonomia a las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades,
mejorando de esta forma su calidad de vida, consiguiendo cada vez mas la
plena normalizacion en diferentes contextos sociales.

Es cierto que las personas con discapacidad intelectual no realizaran este
viaje solos ni de forma aislada. Las acciones de acceso a esta nueva etapa
de la vida dependeran de las oportunidades y apoyos que reciba para poder
hacerlo (Ruf, 2006). Estos apoyos son individualizados y se daran a través
de la articulacion de una serie de servicios y técnicas que ofreceran los pro-
fesionales a partir de la atencién doméstica y personal, del apoyo psicosocial
y de relaciones comunitarias y familiares, con el fin de promover la inclusion
social y fomentar la autonomia personal, contribuyendo asi al desarrollo de
la persona en las actividades de la vida diaria y en la comunidad.

Son pocos los documentos que hablan del papel que tienen los profesionales
de apoyo dentro de este programa, pero algunas investigaciones apuntan a
que el papel de los profesionales es clave en la transicion hacia una vida
comunitaria de las personas con discapacidad intelectual, especialmente en
cuanto al apoyo que ofrecen al desarrollo de habilidades para la vida in-
dependiente y la participacion en comunidad (Berlin, Kumlien y Carlson,
2018; Oliveras y Pallisera, 2019; Garcia-Iriarte, Stockdale, McConkey y
Keogh, 2016; Kilroy, Egan, Walsh, McManus y Sarma, 2015)

Disponer de una comprension global del funcionamiento del programa es
necesario para poder valorar sus posibilidades y plantear mejoras a distintos
niveles. Con este objetivo se ha desarrollado una investigacion que busca
conocer las opiniones de profesionales vinculados al mismo para explorar el
papel de las organizaciones y de los profesionales sobre el apoyo que reciben
las personas con discapacidad intelectual desde el PSALL.

Método

El estudio’ se realiza desde la perspectiva de investigacion cualitativa uti-
lizando entrevistas semiestructuradas (Flick, 2004; Kvale, 2011). La utili-
zacion de entrevistas permite conocer con cierta profundidad los puntos de
vista, opiniones y percepciones de los profesionales sobre el programa.

Participantes

Para este estudio se ha entrevistado a profesionales que participan a diferente
nivel en la organizacion y distribucion de apoyos para la vida independiente
de personas con discapacidad y con conocimiento directo del PSALL. En
total han sido 35 personas, vinculadas a 29 servicios, distribuidos en 13 co-
marcas de Catalufa®.
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La tabla 2 indica la edad de los participantes, que tenian entre 25 y 60 afios,
el sexo y los afios de experiencia en el &mbito de la discapacidad intelectual,
que oscila entre los 5 y los 30 afios. Las personas entrevistadas son
profesionales del ambito socioeducativo y desarrollan diferentes funciones y e
responsabilidades en las organizaciones en las que trabajan, desde funciones
de direccion y gestion a atencidn directa. Esta diversidad de perfiles y, por
tanto, de funciones que desarrollan permite obtener una vision amplia sobre
la gestion del apoyo, la atencion que proporcionan y el programa.

DESIGN
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Tabla 2. Datos de los profesionales que han participado en la investigacion

Experiencia en el ambito de

Edad de los participantes Sexo de los participantes la discapacidad
intelectual

Franja Participantes Masculino Femenino Aios Participantes
25-35 7 1 6 0-5 2
35-40 7 2 5 5-10 12
40-45 6 2 4 10-15 8
45-50 6 2 4 15-20 3
50-55 6 1 5 20-25 6
55-60 3 - 3 25-30 4

Fuente: Elaboracion propia.

Instrumentos

Para conseguir los objetivos de esta investigacion, el instrumento escogido
ha sido la entrevista en profundidad semiestructurada. Es una modalidad
de entrevista que parte de un guion de preguntas y que ofrece un grado de
flexibilidad, es decir, que en el momento de realizar la entrevista no se sigue
una secuencia rigida de preguntas y, al mismo tiempo, mantiene suficiente
uniformidad para lograr interpretaciones de acuerdo con los propoésitos del
estudio (Diaz-Bravo, Torruco, Martinez y Varela, 2013). El guién se elabora
con el proposito de orientar a la persona entrevistada respecto a los temas
que se quieren abordar (Tojar, 2006) y ayuda a generar una conversacion
fluida entre investigador y entrevistado.

El guidn de las entrevistas se relaciona con una serie de ejes tematicos, de los
que se destacan los siguientes, que son los ejes en los que se centra el analisis
que se expone en este articulo:

» La valoracion y preferencias de los profesionales en lo que concierne a
las alternativas, opciones y modelos actuales de vivienda.

* El papel de los profesionales en el apoyo a las personas con discapacidad
para potenciar el desarrollo de proyectos de vida.
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» El papel de las organizaciones de apoyo a las personas con discapacidad
en lo que concierna al apoyo a los proyectos de vida independiente.

Procedimiento

Se contact6 con las entidades colaboradoras para invitar a los profesionales
vinculados al apoyo en el hogar a participar en el estudio. Accedieron a par-
ticipar 35 profesionales. Del total de entrevistas, 24 fueron individuales y,
a peticion de algunos profesionales, 4 se realizaron en pareja y una con un
grupo de tres profesionales. Todas las entrevistas se realizaron en espacios
de cada entidad colaboradora, en horarios laborales segtin disponibilidad de
cada persona entrevistada, exceptuando una entrevista que se llevd a cabo
en la Universidad de Girona. La duracién oscilo entre 40 a 90 minutos. Los
participantes firmaron un documento de consentimiento informado en el que
se les garantizaba la confidencialidad de los datos y se pedia su autorizacion
para poder grabar las entrevistas en audio. Las entrevistas se realizaron des-
de noviembre de 2015 a julio de 2016.

Analisis de datos

Las entrevistas se analizaron mediante el analisis de contenido tematico que
ha supuesto una primera lectura provisional y un proceso de codificacion de
las entrevistas (Miles y Huberman, 1994).

Se ha utilizado una combinacién de codificacion estructural que parte del
guion de la entrevista y, una vez definido un primer listado de codigos ini-
ciales, esta codificacion se ha combinado con una codificacion descriptiva e
in vivo utilizando frases que repetidamente utilizaban los participantes (Sal-
dafia, 2013). En la tabla 3 se presentan los codigos y subcodigos que surgen
de la codificacion de las entrevistas referidas al papel de las organizaciones,
profesionales y organizacioén del apoyo a partir de los cuales se elaboran los
resultados que se presentan en este articulo.
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Tabla 3. Principales codigos y subcddigos sobre aspectos relacionados con el profesional de
apoyo

Cadigos Subcédigos

- Papel de las organizaciones

- Organizacion de los servicios

- Limitaciones en condiciones
Organizaciones que ofrecen el PSALL organizativas del PSALL

- Necesidad de colaboracién entre

miembros de un mismo equipo y entre
distintas organizaciones

- Necesidad de un cambio practico /
paradigmatico

- Papel de los profesionales en el apoyo
- Dificultades de los profesionales
- Formacion de los profesionales

Profesionales que ofrecen apoyo desde el | - Estrategias/metodologia de trabajo con
PSALL la persona con discapacidad intelectual

- Relacion con la persona con
discapacidad intelectual

- El papel del voluntariado
- Esencial cambiar la mentalidad

- Planes individuales de atencion a la
persona / planes centrados en la per-
sona

- Valoracion de la demanda que realiza la
persona del servicio

- Atencién a la persona fuera del servicio

Organizacion del apoyo que realizan los - Rol de acomparfiamiento del profesional
profesionales desde el PSALL a la persona con discapacidad
intelectual
- Los pisos de aprendizaje / pisos
puentes

- Coordinacién con las familias
- Orientacion a las familias
- Ajustes econémicos

Fuente: Elaboracién propia.

Resultados

Los resultados que se presentan se organizan en torno a tres temas: 1) el
papel de las organizaciones que ofrecen el programa, 2) el papel de los profe-
sionales que ofrecen apoyo desde el programa y 3) la organizacion del apoyo
que realizan los profesionales desde el programa. Para cada tema se aportan
citas extraidas de las entrevistas con los profesionales informantes.
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Tema 1: El papel de las organizaciones que ofrecen el PSALL

Respecto a las organizaciones que ofrecen el PSALL, los profesionales alu-
den al papel que deberian desempeiiar, ser cambiantes y adaptables en el
tiempo para poder abordar la complejidad de la vida independiente para las
personas con discapacidad intelectual. Se contribuye poco a hacer efectivo
este derecho cuando las acciones se reducen a una forma de actuacion y
reparto de los recursos pensados para las personas con discapacidad intelec-
tual, pero sin contar con ellas, lejos de lo que pretende promover la inclusion
comunitaria y las leyes y derechos que favorecen esta inclusion:

Existe una distancia muy grande entre lo que sabemos las entidades y perso-
nas que trabajamos en el programa y las tendencias actuales, hay gente que esta
anclada en el siglo pasado, y es terrible. Las entidades debemos ser flexibles
también, ;vale? No debe darnos miedo cambiar, y eso cuesta, toda resistencia al
cambio cuesta [...]. Otra cosa es que las entidades debemos incorporar la voz de
las personas con discapacidad intelectual. (E12_P1)

En este sentido, se manifiesta la necesidad de definir las estrategias que se
van a utilizar para cada persona para que se aporten resultados esperanzado-
res en cuanto a aprendizajes para el desarrollo personal y de autonomia de la
persona con discapacidad intelectual. Pero, en ocasiones, los criterios admi-
nistrativos para poder ofrecer el programa suponen una limitacion para que
las entidades puedan acreditarse para poder ofrecerlo, lo que comporta que
se dificulte el acceso al programa a personas que sean usuarias de aquellas
entidades que no han podido ser acreditadas:

Todo el tema del PSALL es otro servicio que a nosotros nos gustaria mucho lle-
var adelante, y estamos tratando de hacerlo, aunque sea de forma privada, porque
como no tenemos subvenciéon o no somos una entidad habilitada, digamos, no
podemos ofrecerlo. (E7_P1)

Ademas, otro elemento limitador que destacan los profesionales es la falta de
recursos econdmicos, por lo que las personas se ven obligadas a escoger las
opciones que la propia organizacion ofrece, ya que una de las estrategias que
reconocen es el alquiler de pisos a nombre de entidades. Eso comporta que,
a menudo, las personas con discapacidad intelectual tengan que compartir
un piso con otros miembros participantes de la entidad, lo que significa que
estd muy lejos de escoger una modalidad de vivienda por cuenta propia. Por
esta razon las personas con discapacidad intelectual deben adaptarse a las
exigencias de las entidades para poder resolver una dificultad comun: las
dificultades economicas a las que se enfrentan, tanto las entidades como las
propias personas con discapacidad intelectual, muy a menudo.

Las entidades y los profesionales no se atreven, en ocasiones, a ir mas alla
de las horas de apoyo establecidas por miedo a no cumplir con las exigencias
del programa o a asumir ciertos riesgos, lo que puede representar traspasar
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un poco el marco normativo del programa. Los profesionales plantean como
solucion convertir el programa en un servicio y, de este modo, poder tener
mayor cobertura, ya que no requeriria que las entidades tuvieran que tener
una acreditacion para poder ofrecer el PSALL. Podrian, directamente, crear
el servicio y actuar sin necesidad de tanta gestion administrativa para acredi-
tarse entre administracion publica y entidades.

El trabajo coordinado entre organizaciones se contempla como una forma
de ofrecer servicios mas efectivos y realizar funciones mas adecuadas para
el intercambio de experiencias. El traspaso de experiencias y de informacion
puede ayudar a hacer entender mejor lo que puede funcionar o no para ayu-
dar a las personas con discapacidad intelectual, aunque, como se ha dicho,
cada persona es unica y deberia tratarse desde la individualidad. La colabo-
racion se valora como algo esencial dentro del ambito social y las entidades
que trabajan con personas con discapacidad. El reto seria valorar esta cola-
boracidon como recurso para ayudar en el desarrollo total de la persona con
discapacidad intelectual.

Por ultimo, los profesionales destacan que es necesario realizar un cambio de
paradigma en algunas entidades para dar mejor respuesta a las necesidades
de las personas con discapacidad intelectual y garantizar su calidad de vida.
Plantear la creaciéon de programas como el PSALL podria ser, segin los
profesionales entrevistados, una forma de cambiar las practicas, ya que se
ajusta a lo que plantea la Convencién. Sin embargo, para llegar a este punto
es necesario que las entidades hagan un proceso de transicion desde lo que
conocen hasta ahora, el modelo médico, hacia otro modelo de intervencion,
el modelo social.

Tema 2: Profesionales que ofrecen apoyo desde el PSALL

Cuando se habla del papel que tienen los profesionales a la hora de ofrecer
apoyo, la mayoria de casos coinciden en que esta forma de trabajar, al repre-
sentar a una organizacion, implica adaptarse a las exigencias de las entida-
des a las que representan; si la entidad se atreve a asumir riesgos y a sacar
adelante proyectos mds innovadores como es el PSALL, que plantea una
forma de ofrecer apoyo a las personas con discapacidad intelectual diferente
a la que se habia planteado desde los paradigmas médico-rehabilitadores,
esta entidad puede ser cuestionada, tanto por la propia administraciéon como,
incluso, por las familias, que sienten miedo a los cambios en la atencion que
se ofrece a las personas con discapacidad intelectual, lo que dificulta ofrecer
una atencion plenamente integral por cuestiones de creencias o practicas de
las organizaciones desde las que actiian profesionalmente.

Cuesta asumir riesgos, a veces como profesionales no queremos asumir riesgos y
decidimos nosotros, es necesario también respetar los ritmos de la persona, que a
veces también cuesta. (E11_P1)
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aprendido

En cuanto al apoyo, una de las estrategias profesionales mas utilizada es
dar tiempo a la persona con discapacidad para que reaccione a lo aprendido.
Dejar este tiempo suplementario no significa abandonar a la persona en el
proceso de vivir de manera independiente, sino que se deja el espacio para
que experimente por si misma qué es vivir de manera independiente sin que
el profesional condicione su aprendizaje con sus actuaciones:

Es muy importante que tii como equipo te cuestiones esperar. Nosotros es el
recurso que mas utilizamos. Porque siempre lo hemos visto, cuando te precipitas
acabas haciendo, y la opcion no ayuda a que la gente vaya hacia un proceso de
vida independiente, sino para que vaya hacia donde tu quieres que vaya. (E5_P1)

Lo que se consigue dejando este espacio y tiempo de espera es poder conocer
la capacidad que tiene cada persona para vivir de forma auténoma y asi valo-
rar realmente qué necesidades tiene. Si una persona nunca ha vivido sola no
tiene experiencia de vida independiente y, sin esta experiencia, no se puede
saber realmente qué es lo que necesitara para tener una vida 6ptima de mane-
ra independiente, qué apoyos necesita realmente y en qué areas los necesita.

Independientemente del tiempo de espera, la mayoria de profesionales co-
mentan que desarrollan una relaciéon de confianza con cada usuario, que es
necesaria y esencial para poder prestar apoyo, ya que los profesionales se
transforman en una persona de contacto directo para el beneficiario del pro-
grama.

El PSALL, pienso que es un servicio que facilita mas, por ejemplo, todas las
ideas del plan centrado en la persona porque al ser un servicio voluntario, hay un
punto en el que todo se facilita mucho, ya que todo es facil teniendo a la persona
en tu casa, etc. Entonces, realmente es sentandonos, pensamos tu plan y miramos
qué hacemos, e iremos haciendo un acompafiamiento, un seguimiento y vere-
mos como ira. (E23 P1)

Esta relacion de confianza la alcanzan mediante varias estrategias destinadas
a crear con éxito condiciones previas para prestar apoyo, como la planifica-
cion centrada en la persona (PCP).

Se reconoce que las nuevas generaciones profesionales tienen otro talante,
basicamente por la formacion recibida y los cambios sociales a los que se
han visto inmersos, en el sentido de que se cuestionan muchas practicas mas
ubicadas en un enfoque médico-rehabilitador respecto a practicas mas ubica-
das en el modelo social. Sin embargo, a veces no pueden cambiarlas, ya que
responden a las o6rdenes de las entidades para las que trabajan:

Existe una generacion de jovenes que se incorporan ahora y que estd muy inco-
moda en determinados lugares de trabajo, que se hacen preguntas y que intentan
encontrar la manera de reducir esta disonancia cognitiva en la que viven constan-
temente entre lo que creen que deben hacer y lo que las instituciones piden o las
familias consienten. (E19 _P1)
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La formacion es una de las acciones que los profesionales entrevistados mas
valoran, pero creen que todavia no existe una formacion que adapte los plan-
teamientos del modelo social a las practicas de apoyo.

Yo digo que debemos mejorar, y pienso que lo que se ha hecho hasta ahora servia
para una época determinada y para unas personas determinadas, que en su mo-
mento no tuvieron oportunidad de otro tipo de servicios [...] al igual que estamos
hablando de empoderar a las personas con discapacidad, para mi es basico empo-
derar a los profesionales de la atencion directa. (E21_P1)

En este sentido, se reconoce que muchos profesionales se han formado en
el marco de planteamientos tedricos que todavia responden a un modelo de
atencion desde un paradigma médico. Si este profesional no trabaja en una
entidad con una forma de atender desde una corriente mas innovadora, ac-
tualizada y que favorece la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad equiparables a las de la poblacion “estandar”, acabara repro-
duciendo las practicas adquiridas desde la formacioén recibida. Por eso es
importante que la formacion que reciban los profesionales sea adaptada a los
nuevos paradigmas que conceptualizan la discapacidad.

La formacion tiene mucho que ver, es decir, cuando uno esta estudiando y lo que
se le transmite es un paradigma o un saber construido desde las propias personas
con discapacidad, la forma y el contenido son muy diferentes y el tipo de pregun-
tas que se empiezan a trabajar desde el proceso formativo son muy diferentes y
las que al final la persona acabara haciendo en institucion X. (E19_P1)

Los profesionales reclaman una formacion continuada que les ayude a actua-
lizar sus conocimientos y a mejorar sus practicas profesionales en el sentido
de que se ajusten a las necesidades, los deseos e intereses de las personas con
discapacidad intelectual, que pueden ser cambiantes en el tiempo, sin dejar
de lado las exigencias de la legislacion.

Yo creo que los profesionales que trabajan en los centros de atencion a la dis-
capacidad y los profesionales que se encargan de decidir, de dar el visto bueno
sobre a qué servicio puede ir cada persona, pues deberian estar continuamente
en reciclaje y formacion, para saber como se entiende la discapacidad, ;sabes?
(E12_P1)

Pero destaca la falta de formacion en cuestion de derechos y en particular de
una atencion integral enfocada a la inclusién social y comunitaria:

Yo creo que ahora se estan encontrando profesionales desde paradigmas muy
diferentes, y creo que hay profesionales que de algin modo estan alimentando
una reproduccion de desigualdades sociales, de “mas de lo mismo”, que no se
han cuestionado la propia definicion de discapacidad intelectual, ni como opera
el tema de la inteligencia, que se limitan a ubicarse en una institucion delimitada
que define lo que deben hacer y como deben hacerlo y simplemente lo reprodu-
cen. (E19 P1)
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Por eso, se valora que la formacion que reciben los profesionales del ambito
social y educativo incluya unos conocimientos minimos sobre los progresos
legislativos para, asi, tener la capacidad de reconocer los derechos y tomar
decisiones profesionales que lleven a cabo acciones donde se reconozcan
estos derechos de acuerdo con las teorias actuales, y con el derecho a la vida
independiente de las personas con discapacidad.

Tema 3: Organizacion del apoyo que prestan los profesionales desde el
PSALL

En cuanto a la organizacion del apoyo, 1a mayoria de profesionales disefian
planes individuales para trabajar con cada persona, pero cuando se presta
apoyo en el hogar, todos los profesionales que prestan este soporte lo hacen
desde planes centrados en la persona, consensuados con la propia persona.

Los estudiamos muy individualmente, el apoyo que se les da también es muy
individualizado, el plan de trabajo que utilizamos es consensuado con ellos, se
les pregunta cuales son las dificultades que observa y que nosotros observamos y
que son prioridad. (E13_P1)

Muchos profesionales reconocen que tienen en cuenta las exigencias y de-
seos de la persona con discapacidad intelectual, pero, aunque estos planes se
elaboran en un determinado momento, no significa que sean definitivos. Esto
comporta que la mayoria de profesionales tengan que revisar estos planes
y/o realizar modificaciones a lo largo del tiempo si es necesario, ya que las
personas con discapacidad intelectual no siempre tienen los mismos intere-
ses ni las mismas necesidades de apoyo, y es un aspecto que deben tener en
cuenta:

Existe un plan de atencion para cada persona. Cuando la persona nos hace la
solicitud se hace un plan de atencion, se ven cuales son las limitaciones que ella
considera que tiene y qué apoyos necesita y hacemos un plan de atencion con
ellos, individualizados. Al cabo de un afio se hace una valoracion con la propia
persona interesada y, si es conveniente, con personas que son significativas para
esa persona y que colabora en su proceso. (E6_P1)

Esta toma de conciencia de la persona con discapacidad de saber que quiere
vivir de forma independiente y la aceptacion de este deseo por parte del
profesional es una mirada hacia la igualdad de oportunidades de las personas
con discapacidad.

Nosotros siempre, en lo que es vida independiente, partimos de la persona con
discapacidad. Si la persona con discapacidad no manifiesta el deseo de vivir in-
dependiente, no avanzamos, como si dijéramos. Entonces, incluso para después,
para decidir con quiénes quieren vivir, nosotros siempre les cogemos individual-
mente y se les pregunta: jcon quién crees que vivirias mejor? ;Con quién crees
que no podrias vivir? ;No? Y a partir de lo que nos dicen se configuran los pisos,
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(no? Y ya, en ultimo extremo, dijéramos, cuando ellos deciden ir a vivir solos,
entonces es cuando se les dice: ;qué apoyo desea? (E29 P1)

Sin embargo, los profesionales expresan que probablemente habra casos que
por mucho que exista el deseo de la persona, puede ser inviable que se le
pueda otorgar el PSALL, dadas las limitaciones del programa, restringido a
un maximo de diez horas semanales de apoyo en el hogar. Aqui el profesio-
nal tendra que intervenir y concienciar a la persona o darle otras opciones
como podrian ser los pisos de aprendizaje, donde suele haber mayor inten-
sidad de apoyo.

Algunos profesionales manifiestan que ofrecen mas horas de apoyo de las
establecidas por el programa, tal y como se ha indicado cuando habldbamos
de las organizaciones, y también ofrecen apoyo sin que la persona tenga es-
tablecido el PSALL. Esta atencion extraoficial no suele estar reconocida por
la administracion, por tanto, el coste econdmico que representa ofrecer este
apoyo lo cubre la entidad con su propio presupuesto. Lo hacen porque suelen
valorar mas que la persona pueda llevar a cabo su proyecto de vivir de forma
independiente que el gasto econdmico que representa atenderlo fuera de las
condiciones de ser beneficiario del PSALL:

Nosotros estamos atendiendo a casos que no tienen el programa aprobado, por
tanto, no tienen unas horas dedicadas de educador subvencionadas. Y, por tanto,
hacemos un poco lo que podemos. Porque si es cierto que cuando la persona tiene
lanecesidad y quiere irse de casa no le puedes decir no: “ahora no, espérate al afio
que viene”. Y, bueno, le atendemos igualmente, ;jno? Por tanto, debemos hacer
un poco lo que podemos. (E14_P1)

Mayoritariamente el nimero de horas de apoyo puede gestionarlo la per-
sona beneficiaria como le sea mas conveniente sin exceder el maximo que
se otorga, y puede escoger la persona que le presta el apoyo. Suele ser un
profesional de la entidad acreditada que le ofrece el PSALL y no una perso-
na externa, lo que comporta que la mayoria no pueda elegir su apoyo como
realmente desearia.

Ellos eligen su apoyo, gestionan la cantidad de horas que se les otorgan. Pues la
gestionan a lo largo del dia: “si a mi me tocan cuatro horas al dia pues yo decido
cudndo las quiero, qué quiero que hagan en estas horas y quién me apoyard”. Y
luego esta el sistema de pago, ;(no? Que se tiene el dinero y nos lo pasa a la enti-
dad, que somos quienes contratamos. No contratamos directamente a la persona,
sino que es a través de la entidad, pero ellos eligen. (E12_P1)

Los profesionales coinciden en indicar que atender y apoyar a la persona
cuando lo necesita es hablar de una personalizacion del apoyo, por tanto, no
ven extrailo atender a un beneficiario del programa fuera de las horas pac-
tadas. Se entiende por parte de éstos que en cualquier momento la persona
puede requerir una atencion y que no se contemple en las horas establecidas
de apoyo.



Educacié Social 79

El poder de

Ejerciendo el rol de acompariamiento, el profesional se posiciona junto a la

decisidn en cuanto Personay no por encima de ésta. Consigue mejorar la autonomia y calidad

al apoyo es
compartido,
partiendo de lo
que quiere la
personay de lo

que el profesional

68

cree que seria lo
mejor para ella

de vida de la persona en su vida independiente desde una relacion horizontal,
favoreciendo que la persona con discapacidad intelectual no tenga un senti-
miento de dependencia con el profesional. Hablar de la horizontalidad en las
relaciones supone un reto para muchos profesionales porque basicamente se
rechazan las jerarquias, lo que significa que no existe ningun rol de superio-
ridad entre profesional y persona usuaria del programa, lo que todavia puede
generar una cierta reticencia en los profesionales y las entidades. Desde esta
relacion, el poder de decision en cuanto al apoyo es compartido, partiendo
de lo que quiere la persona y de lo que el profesional cree que seria lo mejor
para ella seguin lo que conoce; por tanto, se trabajaria desde un rol equitativo
y se respetaria la individualidad.

Se observa por parte de los profesionales como algo negativo la poca o nula
utilizacion de estrategias o instrumentos para trabajar la vida en comunidad.
Casi toda la formacion o preparacion se basa en las tareas del hogar o, a lo
sumo, la convivencia vecinal, pero no se trabaja para reforzar, en general, la
vida en comunidad.

Por otra parte, cuando los profesionales elaboran la planificacion centrada
en la persona con el usuario, se puede incorporar a las familias. De hecho,
es lo que recomiendan, ya que ven a la familia como un recurso que puede
apoyar al participante del programa, aunque algunos profesionales expresan
que esta participacion podria condicionar las demandas del propio beneficia-
rio, ya que tradicionalmente han sido las familias las que han decidido por la
persona con discapacidad en muchos aspectos de su vida:

Nosotros, en lo que es el PSALL, involucramos mucho a la familia, al tutor o a
quien sea, no es una aventura que vamos a hacer la persona con discapacidad y
nosotros, es decir, no solo con los profesionales de apoyo, sino con las personas
que son referentes o significativas para la persona y responsables porque consi-
deramos que es una red imprescindible. (E6_P1)

Todos los profesionales coinciden en que un trabajo en conjunto adquiere
importancia a la hora de que las personas con discapacidad intelectual defi-
nan sus proyectos de vida para poder realizar un apoyo integral a la persona.
Recalcan que cuanto mayor sea el circulo de personas que ofrecen apoyo y
su coordinacion, mas garantizado estara que las necesidades de apoyo de la
persona queden cubiertas y que los proyectos vitales se realicen con éxito.

Discusién y conclusiones

Los resultados de este estudio proporcionan evidencias sobre el papel de los
profesionales a la hora de proporcionar apoyo a la persona con discapacidad
intelectual. Proporcionar un espacio donde la persona con discapacidad in-
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telectual pueda realizar vida independiente y el apoyo para que lleve a cabo
esta vida es necesario, pero no es suficiente para que se sienta incluida y
participe en su comunidad.

En este sentido, en primer lugar, encontramos que los profesionales valoran
la vida independiente como aspecto esencial para que todas las personas con
discapacidad alcancen el mdximo desarrollo personal en sus proyectos de
vida y una igualdad de condiciones respecto a la poblacion sin discapacidad
(Garcia-Iriarte et al., 2016; McConkey y Collins, 2010; Quilliam, Bigby y
Douglas, 2017). Los profesionales son unanimes en valorar el PSALL como
un buen recurso para favorecer la vida independiente de las personas con
discapacidad intelectual. En sus planteamientos, el Programa de apoyo a la
autonomia en el propio hogar se orienta desde un enfoque de apoyo integral
que va mas alla de las habilidades domésticas, porque se basa en una cues-
tion de derechos para conseguir el desarrollo tanto personal como social de
la persona. Ahora bien, el apoyo requiere suficiente financiacion econémica
y profesionales que estén dispuestos a ofrecerlo en las condiciones estable-
cidas por el programa.

En segundo lugar, destaca la consideracion de la formacion de los profesio-
nales. Al igual que en el estudio de Pallisera (2020), la formacion se valora
como un elemento clave para que su acciéon potencie, desde perspectivas
personalizadas, la participacion comunitaria de las personas con discapaci-
dad intelectual, la fortaleza de sus redes sociales y, en definitiva, su inclusion
social. Como sugieren Kilroy et al. (2015), los roles que adopte cada profe-
sional seran determinantes para la inclusion social, incluso pueden serlo mas
que el entorno en el que vivan las personas con discapacidad. De acuerdo
con Duggan y Linehan (2013), es necesario dotar a los profesionales de las
competencias que les permitan analizar los contextos comunitarios, identifi-
car fuentes de apoyo y disefiar las actuaciones que favorezcan que las perso-
nas mejoren cualitativamente su red y su participacion social. En cuanto a las
funciones de los profesionales de apoyo, se reconoce que deben adaptarse a
las exigencias de la entidad, ya que son éstas las que establecen las priorida-
des de las actuaciones. A menudo, los programas que las entidades ofrecen
no se evaluan, lo que dificulta realizar cambios significativos y las mejoras
necesarias para que éstos alcancen sus propositos.

En tercer lugar, como se ha mostrado, existen organizaciones que trabajan
desde paradigmas diferentes, y se plantea que todavia en algunos casos se
mantiene un modelo médico-rehabilitador focalizado en un modelo asisten-
cial (Castillo, 2014; Pi¢, 2012). Se propone superar este modelo por un mo-
delo de apoyos, insistiendo en la necesidad del cambio en las praxis de las
entidades y sus trabajadores. Se reclama, por parte de los profesionales, que
las entidades incorporen las nuevas conceptualizaciones teoricas y legisla-
tivas vinculadas al modelo social y a la Convencion de los derechos de las
personas con discapacidad, una tarea que se asume como lenta y progresiva
por el miedo al cambio y a asumir riesgos. En esta linea, la organizacion del

NG
sapck ¥

S -

La formacién se
valora como un
elemento clave

para que su accion

potencie la
participacion
comunitaria de
las personas con
discapacidad
intelectual

A menudo, los

programas que las
entidades ofrecen

no se evaluan,
lo que dificulta
realizar cambios
significativos



70

Educacié Social 79

apoyo se hace teniendo en consideracion el talante de cada organizacion,
pero sobre todo la capacidad de adaptarse a los cambios y de innovar, cam-
biando las técnicas y estrategias para, asi, adaptar el apoyo a cada persona
dentro del programa, aunque esto signifique estar al margen de la normativa
tanto de la entidad como del propio programa. En este aspecto, Bigby, Knox,
Beadle-Brown y Clement (2015) expresan que el desarrollo de herramientas
adecuadas podria ayudar a los profesionales a transformar los valores orga-
nizacionales y los enfoques politicos de la practica diaria de las entidades.
Sin embargo, a menudo las entidades, como también apunta Benjamin (2001
en Friedman y Rizzolo, 2016), toman decisiones basadas en los mejores in-
tereses para ellas en vez de tener en cuenta los intereses de los beneficiarios
de sus programas. Para contribuir a transformar la cultura institucional de
los servicios incorporando tanto el modelo social como los planteamientos
de la Convencion, la formacién no deberia restringirse a los profesionales
implicados directamente en el apoyo, sino que deberia incluir a las personas
implicadas directamente en la organizacidn de los servicios y, por tanto, res-
ponsables de la distribucion de los apoyos (Beadle-Brown, Bigby y Bould,
2015; Clemente y Bigby, 2012).

Por ultimo, y en consonancia con otros estudios (Fisher y Purcal, 2010;
Oliveras y Pallisera, 2019; McConkey, Keogh, Bunting, Garcia-Iriarte y
Flatman, 2016; Puyalto, 2019), los programas de apoyo a la vida indepen-
diente son valorados positivamente para que las personas con discapacidad
intelectual adquieran y desarrollen al maximo sus potencialidades y tengan
mas oportunidades de tomar decisiones sobre sus vidas. Sin embargo, los
participantes del estudio consideran que para alcanzar este objetivo inheren-
te a la vida independiente deberian mejorarse las acciones realizadas desde
las organizaciones, asi como dar mas importancia al trabajo multidisciplinar
e interdisciplinario, porque existe a menudo una falta de coordinacién en-
tre organismos; en definitiva, como ya apuntan otras investigaciones, son
necesarios nuevos roles profesionales que potencien la vida en comunidad
(Garcia-Iriarte et al., 2016; Pallisera et al., 2018). Anadiriamos la necesi-
dad de estudiar los factores vinculados con el contexto politico, social y
econdmico, inmensamente relacionado con las practicas de personalizacion
orientadas a potenciar la vida independiente entendida como el control de la
propia vida (Sims y Cabrita Gulyurtlu, 2014), reivindicando la necesidad de
un compromiso politico que favorezca el acceso al apoyo personalizado a
todas las personas con discapacidad.

El Programa de apoyo a la autonomia en el propio hogar y el analisis reali-
zado del mismo en el estudio ponen de manifiesto que seria preciso trabajar
en diferentes direcciones para que las personas con discapacidad intelectual
puedan tener una vida independiente. Las propuestas que permiten orientar
actuaciones diversas, en distintos ambitos, para la mejora de oportunidades
y la inclusion comunitaria son, principalmente, las siguientes:
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Flexibilizar el programa: que se puedan flexibilizar los criterios de acce-
so para que tenga un acceso universal, a fin de que todas las personas con
discapacidad, independientemente de la intensidad de apoyo requerido,
puedan disfrutar del servicio, de forma personalizada. De esta forma, se
podria llegar a mas personas y el apoyo que recibirian seria el adecuado
segun las necesidades de cada persona. Que la financiacion del programa
pueda ser de forma individualizada, para permitir que el apoyo se adapte
a las necesidades de las personas y para facilitar que puedan escoger al
personal de apoyo (Spicker, 2013 en McConkey et al., 2016).

Toma de decisiones de las personas con discapacidad intelectual: es ne-
cesario asegurar que, de acuerdo con la Convencién de los derechos de
las personas con discapacidad, las personas con discapacidad intelectual
puedan controlar sus vidas y con ello dirigir y desarrollar el proyecto
de vida que deseen. La investigacién muestra que cuando las personas
perciben que pueden tomar decisiones sobre el apoyo recibido, estan
mas satisfechas. Sin embargo, también indica que, a pesar de las indi-
caciones de la Convencién y los consensos internacionales, las personas
con discapacidad intelectual se enfrentan a muchas barreras para poder
ejercer su derecho a tomar decisiones sobre su vida y sobre los apoyos
que quieren recibir (Callus, 2013). Tal y como sefiala Gomez (2012), es
necesaria una transferencia de poder a la persona: las prestaciones y re-
cursos deben orientarse a la persona, no a las instituciones, para asegurar
que los apoyos se ajusten a las necesidades de la persona y no a las de los
proveedores. Es necesario valorar la experiencia vital dando autoridad a
la experiencia de la discapacidad.

Formacion de los profesionales: mantener una formacion continuada
para que se adapte a las nuevas oportunidades que se ofrecen a las perso-
nas con discapacidad intelectual. Como apuntan Berlin, Kumlien y Car-
son (2018), los profesionales son los responsables de implementar las
intenciones legislativas o de la Convencion de derechos de las personas
con discapacidad en sus organizaciones y practicas, por eso es necesario
estar en constante renovacion formativa y plantear la profesion como un
reto, en el que hay que ir mas alla de los enfoques tradicionales. Es ne-
cesaria la incorporacion, por parte de los profesionales, de las estrategias
para hacer efectiva la personalizacion, desde planteamientos centrados
en la persona y en el contexto de la comunidad para potenciar la partici-
pacion y el establecimiento de relaciones.

Importancia de una red de apoyo: es fundamental que la persona con
discapacidad intelectual disponga y amplie la red de apoyo informal para
que este apoyo no solo recaiga en el apoyo social. De esta forma, se
potencia la participacion comunitaria para favorecer la inclusion social,
mejorando y fortaleciendo la red de relaciones, las conexiones de las per-
sonas y la pertenencia al territorio. Asimismo, se facilita que las personas
se sientan miembros activos de sus propios proyectos de vida y de su
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comunidad (Bigby, Bould y Beadle-Brown, 2016). Por eso, es necesario
ampliar sus oportunidades de participacion y las relaciones, que ademas
pueden favorecer el desarrollo personal y, en consecuencia, mejorar la
calidad de vida de la persona con discapacidad intelectual.

La investigacion se ha centrado en las opiniones de profesionales, sin embar-
go, disponer de la vision de las personas que reciben el apoyo podria generar
otras investigaciones necesarias para tener una vision complementaria y mas
completa del programa y sus acciones.

Los resultados que generarian estos estudios podrian dar mayor visibilidad a
la discapacidad desde el debate politico, asi como garantizar que los posibles
cambios que se generen en los recursos y servicios existentes, o que se pue-
dan crear, proporcionen la atencidén necesaria que merece cada persona para
poder vivir de forma mas inclusiva en sociedad.
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