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Aquest article té com a objectiu contrastar les percepcions de professionals de 1’ambit socio-
educatiu que ofereixen suport a persones amb discapacitat intel-lectual en contextos d’habitatge
diferents a Catalunya. S han recollit les percepcions de diversos professionals sobre les funcio-
nes que desenvolupen, el paper de la persona que rep el suport en la presa de decisions sobre
aspectes que les afecten, la seva xarxa social i el seu rol en la inclusi6 social de les persones que
reben suport. Les dades s’han recollit mitjancant entrevistes semiestructurades i un grup focal,
ihan estat analitzades seguint estrat¢gies d’analisi de contingut tematic. Els resultats indiquen
la voluntat dels professionals d’avancar en practiques de suport basades en 1’escolta activa de
les persones, en la potenciacio de la seva autonomia i en el compromis amb el respecte 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-residéncia, 1’elevat nombre de persones que comparteixen
habitatge. El conjunt de professionals valoren la necessitat d’emprendre més accions per po-
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tenciar la xarxa social de les persones que reben suport.
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Avanzando en la vida independiente
de las personas con discapacidad: el
rol de los profesionales de apoyo

Este articulo tiene como objetivo contrastar las
percepciones de profesionales del ambito socioedu-
cativo que ofirecen apoyo a personas con discapaci-
dad intelectual en contextos de vivienda diferentes
en Cataluiia. Se han recogido las percepciones de
varios profesionales sobre las funciones que desa-
rrollan, el papel de la persona que recibe el apo-
yo en la toma de decisiones 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 andlisis de contenido temdtico. Los
resultados indican la voluntad de los profesionales
de avanzar en prdcticas de apoyo basadas en la es-
cucha activa de las personas, en la potenciacion de
su autonomia y en el compromiso con el respeto a
sus decisiones. También se subrayan las principales
barreras con que se encuentran para ofiecer apoyo
personalizado, y en el caso del hogar-residencia, el
elevado numero de personas que comparten vivien-
da. El conjunto de profesionales valoran la necesi-
dad de emprender mas acciones para potenciar la
red social de las personas que reciben apoyo.

Palabras clave

Personas con discapacidad intelectual, profesiona-
les, vida independiente, apoyo personalizado, edu-
cacion 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 offering
support to people with intellectual disabilities in di-
fferent 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 clients social net-
work 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 analy-
zed 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 autonomy and on the commitment to respect
the client’s decisions. They also highlight the main
obstacles encountered in seeking to offer persona-
lized support and, in the case of people living at
home, the high number of these who share the dwe-
lling. On the whole the professionals surveyed iden-
tified a need to take more actions to strengthen the
social networks of the people who receive support.
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A Alllarg dels darrers vint anys, I’organitzaci6 dels suports a les persones amb

discapacitat ha viscut un procés de transformacié del model institucional
dominant a les darreres décades del segle, passant a oferir aquests suports
a entorns ubicats a la comunitat (Mansell i Beadle-Brown 2010). Pel que
fa en I’espai residencial, la tendéncia generalitzada a la majoria dels paisos
occidentals és la transicié des d’un model residencial a un altre model basat
en habitatges més petits (al nostre context coneguts com habitatges tutelats o
llars-residéncia) o en oferir el suport a la propia llar (Wahlstrom, Bergstrom
i Marttila, 2014). Els primers son habitatges compartits entre quatre i deu o
dotze persones que reben suport durant tot el temps que sén a I’habitatge,
mentre que en la segona les persones viuen soles o amb un o dos companys
que generalment han triat i reben suport professional intermitent en funcio
de les seves necessitats (McConkey, Keogh, Bunting, Garcia Iriarte i Wat-
son, 2016). Aquest darrer model respon als interessos de les persones amb
discapacitat intel-lectual (DI), les quals prefereixen viure, en general, a la
seva propia llar, rebent els suports necessaris i tenint espais d’independén-
cia (Deguara, Jelassi, Micallef i Callus, 2012; Garcia Iriarte, O’Brien, Mc-
Conkey, Wolfe i O’Doherty, 2014; McConkey et al. 2016).

La transformacié dels serveis residencials cap a models personalitzats es
fonamenta en la Convencid dels drets de les persones amb discapacitat
(CDPD) (Nacions Unides, 2006), la qual reflecteix una visié de la persona
com a subjecte de drets, potenciant la necessitat d’implementar els suports
necessaris per afavorir la seva inclusio social en tots els ambits vitals. Quant
a la vida independent, la CDPD estableix al seu article 19 el dret de les per-
sones amb discapacitat a escollir el lloc on viure, les persones amb qui viure
i a disposar dels suports necessaris per a la seva participacié comunitaria.

Alguns autors que han estudiat els processos de desinstitucionalitzaci6 (Mc-
Conkey 1 Collins, 2010; Mansell i Beadle-Brown, 2010) ens adverteixen,
pero, que oferir els suports des d’espais comunitaris (sigui en contextos de
llar-residéncia o a partir de suports personalitzats) no garanteix necessaria-
ment 1’assoliment de millors objectius per a les persones. Assenyalen que,
per tal que la vida de les persones amb discapacitat millori de forma signi-
ficativa, cal que també es produeixi una transformacié del suport ofert pels
professionals, i que aquest sigui de la qualitat necessaria.

Per aquest motiu cal estudiar les funcions dels professionals que ofereixen
el suport a les persones amb discapacitat per tal de valorar en quina mesura
aquest suport contribueix a assolir objectius desitjats per les persones i a
avancar en la seva inclusio social (Garcia Iriarte, Stockdale, McConkey i
Keogh, 2016; Kilroy, Egan, Walsh, McManus i Sarma 2015; McConkey i
Collins 2010). Oferir suports en entorns comunitaris intensifica la necessitat
de dur a terme nous rols professionals que potenciin la connexiéo amb la
comunitat, aixi com les xarxes de suport informals que poden complemen-
tar els professionals (Duggan i Linehan, 2013). El suport que ofereixen els
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professionals esta molt relacionat amb la manera com perceben el seu rol
i les seves creences sobre les habilitats vinculades amb la presa de deci-
sions de les persones a les quals ofereixen suport. Les seves preocupacions
sobre els riscos que comporta I’assumpcié d’autonomia poden limitar les
accions apoderadores dels professionals (Duggan i Linehan, 2013; Windley
i Chapman 2010). Tal com mostra la recerca desenvolupada per I’European
Union Agency for fundamental Rights (FRA) (2013), les actituds paternalis-
tes de professionals i organitzacions a vegades posen traves a la capacitat de
les persones amb discapacitat intel-lectual d’establir xarxes comunitaries i
d’avangar en la seva inclusi6 social.

El paper dels professionals de suport en contextos d’habitatge comunitaris
no ha estat gaire investigat i la majoria dels estudis s’han desenvolupat al
context anglosaxd. McConkey i Collins (2010) van estudiar les tasques dels
professionals de suport per determinar fins a quin punt aquestes es vincu-
laven a la cura (centrades basicament en I’organitzaci6 de les tasques de la
llar) o a la inclusid social (focalitzades a ajudar la persona a gestionar la seva
xarxa social 1 a establir noves connexions amb la comunitat). Els resultats
mostren que a les diferents tipologies de serveis dominaven les tasques de
cura, malgrat que els professionals que oferien suport a la llar manifestaven
desenvolupar més accions de suport vinculades amb la inclusi6 social.

Aquesta investigacid té com a objectiu con¢ixer i analitzar les percepcions
que tenen els professionals que treballen en espais d’habitatge per a persones
amb discapacitat intel-lectual (d’ara endavant DI) a Catalunya (el servei de
llar-residéncia i el programa de suport a [’autonomia a la propia llar) sobre
les seves funcions en relacio amb el suport de les persones a les quals oferei-
xen suport. Es pretén explorar en quina mesura les percepcions dels mateixos
experts denoten una visi6 del seu rol centrat en ’assisténcia o, per contra,
s’orienten més clarament vers la inclusio social, potenciant I’autonomia i la
vida independent de les persones amb DI. La recerca es desenvolupa a Cata-
lunya i es contrasten dos tipus de programes o serveis de suport: el servei de
llar-residéncia, regulat pel Decret 318/2006 de Serveis d’acollida de perso-
nes amb discapacitat, el qual determina un maxim de dotze persones de 18 a
65 anys per unitat de convivéncia; i el programa de suport a ’autonomia a la
propia llar (PSAPLL), existent des del 2002 (ordre BES/6/2002), adrecat a
un maxim de quatre persones de 18 a 65 anys que viuen en una llar llogada o
en propietat d’una de les persones. Aquest programa es regula anualment per
la Generalitat de Catalunya i té com a objectiu promoure 1’autonomia perso-
nal i la inclusié comunitaria de persones amb discapacitat fisica, intel-lectual
o derivada de malaltia mental, amb necessitat de suport intermitent. Actual-
ment, 1’entitat que ofereix aquest suport és triada per la persona beneficiaria
de I’ajut entre les que estan acreditades en el seu territori, i reben cinc-cents
euros mensuals per oferir-li un maxim de deu hores de suport a la setmana.’
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Metode

Per tal d’aprofundir en les perspectives dels professionals implicats en el
suport a persones usuaries de llar-residéncia i del programa de suport a
I’autonomia a la propia llar s’utilitza una metodologia qualitativa basada
en entrevistes i el grup focal. Seguidament es descriuen els participants, els
instruments i el procediment seguit en la seva aplicacio, i el procés seguit en
I’analisi de dades.

Participants

Van participar en 1’estudi un total de deu professionals que treballen amb el
col-lectiu de persones amb discapacitat intel-lectual. Tal com es pot observar
a la taula 1, els participants van ser vuit dones i dos homes. Pel que fa a la
seva formacid académica, els professionals son titulats del sector de 1’edu-
cacio, la meitat dels quals son diplomats o graduats en Educacié Social. La
taula indica els anys d’experiéncia en el sector, el tipus de servei on treballen
i especifica la seva participaci6 al grup focal o entrevista.

Taula 1: Dades basiques dels professionals participants en la recerca

- Génere del
ot e tpor S [ AHY? i
d’experiéncia

Formacio professional
academi- Funcions en I'ambit de
Gru q ca' suport a
P | Entrevista Home Dona P
focal persones

amb DI

Partici- Programa

pants Llar de suport a
residen- I'autonomia
cia a la propia

llar

. Atencio
1 X X ISTES directa X 3 anys
Atencio
2 X X ES directa X 9 anys
Atencio
3 X X IS directa X 5 anys
Atencio
4 X X ES directa X 2 anys
5 X X TAS At_encio X 11 anys
directa
6 M X Psu{olo— Gestio X 10 anys
gia suport
Peda- Gestio Més de
7 X X N X
gogia suport 20 anys
Atencio
8 X X ES directa X 8 anys
9 X X TS Gestié X 12 anys
suport
Atencio
10 X X ES directa X 8 anys

Els acronims IS, ES,TAS i TS indiquen respectivament: integrador/a social, educador/a social, tecnic/a en
atenci6 sociosanitaria i treballador/a social.
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Instruments

Es van utilitzar dos instruments per dur a terme la recollida de dades: grup
focal i entrevista semiestructurada. D’una banda, es va realitzar un grup fo-
cal amb set professionals que treballen a llar-residéncia, totes elles contracta-
des per la mateixa entitat. Segons Prieto i March (2002), el grup focal té com
a objectiu buscar la interaccid entre els diferents participants per a obtenir
la informacid, potenciant la discussio sobre els temes que se’ls presenten i
explorant el perque de les seves opinions. Tal com afirmen aquests autors,
un grup focal sol estar format per entre quatre i deu participants, el modera-
dor i, en alguns casos, una persona que actua com a observadora. En el cas
dels professionals de suport a llar-residéncia aquesta técnica es va considerar
apropiada perque possibilita la interaccid entre els diferents professionals,
crea dialeg i permet la reflexi6 sobre les seves funcions de suport, la qual
cosa permet compartir i contrastar les visions, opinions i experiéncies vis-
cudes.

D’altra banda, amb les tres professionals del programa de suport a
I’autonomia a la propia llar (d’ara endavant, PSAPLL) es va optar per realit-
zar entrevistes semiestructurades amb preguntes obertes, técnica que també
permet als participants parlar i reflexionar lliurement sobre 1’objecte d’estudi
(Seidman, 2006). Es van realitzar concretament dues entrevistes, en una de
les quals es van entrevistar dos professionals que ofereixen suport a persones
amb discapacitat intel-lectual que participen al PSAPLL. En els dos casos els
temes tractats van ser els segiients:

» Funcions i tasques dels professionals en relacié amb el treball amb per-
sones amb DI.

» Tasques de suport dins el context de I’habitatge, i tasques de suport a la
participacié comunitaria.

* El paper de les persones amb discapacitat en les decisions sobre el suport
que reben.

» Satisfaccid dels professionals i propostes de millora suggerides per ells
mateixos per millorar el benestar de les persones a les quals ofereixen
suport.

Malgrat s’hagin utilitzat dues técniques diferents, s’han aplicat de forma
complementaria i orientades a recollir el mateix tipus d’informaci6. El nom-
bre de participants és petit, pero la utilitzacié de grup de discussio i entre-
vistes ha permes recollir i contrastar dades rellevants sobre les percepcions
que tenen els professionals en relacié amb el suport que ofereixen a persones
amb discapacitat intel-lectual que viuen a llar-residéncia o bé a la seva pro-
pia llar.
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Procediment

Per dur a terme 1’aplicaci6 dels instruments escollits es va contactar amb
dues fundacions, sol-licitant la seva col-laboracid en la recerca i proposant
a diferents professionals la seva participacié. L’aplicacié del grup focal i les
entrevistes es va dur a terme en espais de cadascuna de les fundacions en la
data pactada amb els participants. En tots els casos, la primera accié que es
va realitzar va ser proporcionar als experts el full de consentiment informat
en el qual les investigadores es comprometien a la confidencialitat de les
dades facilitades, i els participants signaven la seva autoritzacio a la gravacio
per tal de facilitar la seva analisi. El grup focal va tenir una durada aproxi-
mada de cent minuts, ’entrevista conjunta es va allargar gairebé una hora i
I’entrevista individual uns quaranta-cinc minuts.

Analisis de dades

Després de transcriure el grup focal i les entrevistes, es va iniciar el pro-
cés d’analisi i interpretacidé de les dades obtingudes mitjangant técniques
d’analisi de contingut tematic consistents, seguint Braun i Clarke (2006), a
identificar, analitzar i informar sobre els temes que apareixen a un conjunt
de dades a partir de patrons o temes que es repeteixen. D’acord amb el pro-
cediment indicat per aquestes autores, es va desenvolupar 1’analisi llegint
les transcripcions diverses vegades, identificant els codis relacionats amb els
temes inicials i afegint els nous codis emergents relacionats amb temes no
plantejats inicialment perd directament relacionats amb 1’objecte d’estudi.
Després d’aquesta revisio, es van classificar els codis reordenant-los en qua-
tre temes principals i els seus subtemes corresponents (vegeu la taula 2).

Taula 2: Temes i subtemes

Tomes T e

- Tasques de cura

1. Funcions i tasques dels - Tasques d’autonomia i vida independent de les persones
professionals amb discapacitat intel-lectual

- Habilitats dels professionals

- La participacié i el valor de les veus, opinions i desitjos de
les persones amb discapacitat intel-lectual en el procés de
presa de decisions d’aspectes que els afecten directament
a la seva persona

- Comunicacio entre els professionals i els familiars/tutors
legals de les persones amb discapacitat intel-lectual

2. Procés de presa de
decisions de les persones
amb discapacitat intel-lectual

- Participacié en la comunitat
- Relacié amb els professionals de suport
- Xarxa social de suport/amistats

3. Xarxa social de les persones
amb discapacitat intel-lectual

- Opinio6 dels professionals sobre la metodologia de treball
del servei
- Propostes de millora

4. Visio dels professionals
quant al seu rol
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Resultats

Els resultats de la investigacio s’exposen de manera ordenada d’acord amb
els blocs tematics esmentats a la taula 2.

Tema 1: funcions i tasques dels professionals

En primer lloc, pel que fa a les funcions i tasques, els professionals del servei
de llar-residéncia consideren que se centren fonamentalment a donar suport
a les activitats de la vida diaria dels residents, ajudant-los en la seva rutina
i a realitzar les seves tasques quotidianes. Concretament, en els casos en
que els usuaris no formen part de la tutela de la fundacid, i els familiars per
motius determinats no es poden fer carrec de les necessitats de 1’usuari, els
professionals son qui tenen la funcié d’acompanyar-los a comprar la roba,
els estris d’higiene o la medicacid que necessitin, entre d’altres. Sovint els
professionals també realitzen acompanyament als serveis medics. Els pro-
fessionals d’aquest servei d’habitatge donen molta importancia a la higiene
i la imatge personal dels residents; per tant, com a professionals dediquen
molts esforgos a treballar aquest aspecte. Expressen que, en ocasions, son els
mateixos residents qui prenen les decisions sobre la seva imatge personal,
pero sovint els professionals també hi intervenen.

Tres tenen I’armari tancat perque si no agafen roba i se la canvien cons-
tantment, tant si és bruta com neta. Es una manera de tenir un control perqué
hi tenen obsessio. Els preparem la muda, pero ells estan al costat. Els dius:
“Et va bé aix0?”. Entre tots decidim. (Professional llar-residéncia, al grup
focal)

Alguns participants del servei de llar-residéncia donen a entendre que veuen
molt dificil millorar el procés d’autonomia d’aquestes persones fins a acon-
seguir retirar-los del tot el suport professional. No obstant aix9, altres profes-
sionals semblen tenir més confianca en les possibilitats de les persones amb
DI de viure amb menys suport, considerant aixi el treball cap a I’autonomia
de la persona quelcom indispensable.

Un altre aspecte molt importat a tenir en compte i que és ressaltat pels pro-
fessionals és el suport emocional a oferir als usuaris. Per aquest motiu, entre
les habilitats que els professionals valoren com a més importants per poder
exercir les seves funcions destaquen 1’empatia, 1’escolta i la paciéncia, que
es van aconseguint a través de I’experiéncia.

Pel que fa a les professionals del PSAPLL, el seu suport sol estar centrat
a donar suport de la gestié economica, en acompanyaments medics, en te-
mes d’higiene i salut, i també en el fet de donar suport emocional. No obs-
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tant aixo, el treball assistencial és molt puntual. L’objectiu principal del seu
suport €s potenciar I’autonomia de 1’usuari. Destaquen que el professional
que ofereix suport a la propia llar ha de tenir molta flexibilitat, paciéncia
i mostrar molt de respecte per 1’estil de vida escollit pels usuaris. Es molt
important mantenir una escolta activa cap a ells i adaptar-se a cada usuari i
cada situacio:

T’adones que has d’acceptar que tothom pot viure diferent. Paciéncia és una vir-
tut que s’ha d’anar treballant. (Professional PSAPLL, entrevista).

[...] Com que ells ens obren les portes de casa seva €s un respecte impres-
sionant allo que ells volen comengar a treballar i normalment és gradual. A
mesura que hi va havent una confianca, que hi va havent un vincle personal,
que veuen que es van treballant coses 1 que potser hi ha aspectes de la seva
vida que milloren, es poden anar treballant altres coses que poden venir pro-
posades per ells o proposades una mica pel professional que el porta en aquell
moment. (Professional PSAPLL, entrevista)

Aixi, observem que en ambdos programes els professionals coincideixen a
valorar la importancia de les habilitats professionals vinculades amb la rela-
ci6 educativa (empatia, escolta, respecte a les diferéncies personals). Pel que
fa a les funcions que desenvolupen, els professionals que ofereixen suport a
llar-residéncia manifesten que fonamentalment aquest suport es focalitza en
el desenvolupament de les tasques relacionades amb la vida diaria, i per tant
dins del propi habitatge. En canvi, els professionals que ofereixen suport a
les persones que viuen a la seva propia llar (PSAPLL) posen 1’accent en el
fet que diversifiquen el seu rol de suport tenint en compte les decisions de
les persones que reben aquest suport i respectant el seu estil de vida. Malgrat
que també s’ofereix suport en temes vinculats a la vida quotidiana, aquest
es produeix de manera personalitzada i molt puntual, tenint present el fet de
potenciar al maxim I’autonomia de I’usuari.

Tema 2: procés de presa de decisions de les
persones que reben el suport

En segon lloc, amb referéncia al procés de presa de decisions de les persones
que reben el suport, els professionals que treballen en el servei de llar-residén-
cia coincideixen en el fet que els desitjos i les veus dels usuaris sén sempre
escoltades. S’intenta que cada persona manifesti les seves opinions i expressi
les propies necessitats per millorar en la seva autonomia. No obstant aixo, el
poder de decisio dels residents és bastant limitat. Malgrat que facin les seves
demandes als professionals, el procés fins a arribar al consens passa una série
de filtres, on els tutors legals o els familiars de les persones amb DI sén qui, so-
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vint, tenen 1"ultima paraula. Aixi doncs, la comunicacio entre els professionals
i els familiars o els tutors legals és bastant habitual. En nombroses ocasions,
els professionals es posen en contacte amb els tutors o familiars, ja que ne-
cessiten el seu consentiment a I’hora de permetre que 1’usuari realitzi segons
quines accions o prengui una determinacio. Per tant, el poder de decisio sobre
qiiestions que afecten de manera directa la vida de les persones amb DI recau
sobretot en les persones que ocupen aquesta figura.

Pel que fa al PSAPLL, observem notories diferéncies pel que fa al procés de
presa de decisions en comparacié amb els usuaris del servei de llar-residén-
cia. En aquest cas, la persona amb DI és qui, generalment, pren de forma més
notoria el timd de la seva vida. Aixo significa que en la majoria dels casos és
I’usuari qui pren les decisions que afecten directament la seva persona. Els
professionals son una figura de suport i guiatge per als usuaris, pero intenten
no prendre accions sobre les seves vides sense el seu consentiment.

Si els has d’obligar a fer algun objectiu o a fer alguna cosa, no tindria sentit
en el suport a la llar perque son ells els que han de voler fer el canvi. Per
molt que tu el vegis, si ells no volen no es pot fer... (Professional PSAPLL,
entrevista)

Per tant, a diferéncia del que passa a la llar-resideéncia, el contacte amb els
familiars i/0 els tutors legals és menys freqiient i es dona només en situacions
d’emergéncia. En general, aquells qui es troben representats legalment, ho
son només de manera parcial i en ambits especifics, per la qual cosa no es
requereix recorrer a la figura del referent o tutor legal amb massa freqiiéncia.

Tema 3: xarxa social de les persones amb
discapacitat intel-lectual que reben el suport

En tercer lloc, pel que fa a la xarxa social (relacional) de les persones amb
DI, en el servei de llar-residéncia es dona especial importancia a la participa-
ci6 en la comunitat de les persones amb DI. A través del servei s’organitzen
sortides amb altres fundacions per tal de trobar moments d’esbarjo on els
residents puguin relacionar-se amb altres persones i entorns que no siguin el
taller on treballen o els companys de pis amb els quals tenen una convivencia
diaria. Els professionals entenen que trobar espais de relacié amb altres per-
sones amb DI que formen part d’altres fundacions o institucions €s una via
factible per potenciar les relacions socials dels residents. No obstant aixo,
quan fem referéncia a la participacié en la comunitat en general, i malgrat
que s’expressa la satisfaccio que se sent com a professional quan observen
que son ben rebuts en determinats espais publics o privats, s’accentua la
percepciod de I’existéncia de barreres per part de la comunitat que es troba el
col-lectiu per a poder participar en espais d’oci.
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Els professionals manifesten que la xarxa social d’amistat de les persones
amb DI usuaries del llar-residéncia és practicament escassa o nul-la. Des del
servei es realitzen trobades i sortides amb els diferents residents per tal que
aquests es relacionin de manera més amistosa. De totes maneres, els profes-
sionals valoren que sovint aquestes relacions acaben essent forgades, sense
acabar d’aconseguir que els usuaris estableixin un vincle entre ells.

Pel que fa a la relacio amb els professionals, el vincle entre els residents i els
educadors és molt fort. Passar tantes hores junts alimenta la creacié d’un vin-
cle de confianga en qué a vegades ¢s dificil posar-hi el limit. De fet, la ma-
joria dels participants considera que es crea una relacié semblant als vincles
que es poden establir en una familia. Per tant, tot i que justifiquen que sovint
han de marcar els limits i mostrar la seva part més autoritaria, a vegades els
professionals tenen un rol que tendeix a ser paternalista. Els residents prenen
com a figures referencials els educadors.

Es com una familia! Som els papes i les mames a vegades. Arriba un punt que
a mi em costa a vegades diferenciar i posar limits. (Professional llar-residen-
cia, al grup focal)

Des del PSAPLL també es vetlla per potenciar les relacions socials dels
usuaris i tamb¢ es troben dificultats per a millorar aquest aspecte de la vida
de les persones amb DI. El treball dels professionals de suport en relacio
amb la participacio d’aquest col-lectiu en la comunitat va encaminat a buscar
activitats de lleure per a fomentar la xarxa de relacions socials dels usuaris.
No obstant aixo, les dificultats hi son presents, ja que tot i que a priori els
usuaris es troben motivats, a vegades no encaixen o no acaben d’adaptar-se
a l’activitat o al grup de persones que hi participa. Hi ha la percepcio que els
manquen recursos per poder oferir un millor suport en aquest ambit.

Encara que veus llocs que se’ls obre les portes, el tracte ja és diferenciat.
Costa que entrin en llocs que se’ls tracti com un més. A ells mateixos moltes
vegades els costa. Els hem apuntat a cursos i malauradament ells mateixos
han dit: “Es que no segueixo” i aquell professional no pot adaptar la formacio
que estigui fent a aquella persona. No hi ha eines, no hi ha recursos. (Profes-
sional PSAPLL, entrevista)

Els professionals d’ambdés programes coincideixen a valorar que les perso-
nes a les quals ofereixen suport experimenten dificultats per crear i mantenir
la seva xarxa social d’amistats. Expliquen que en la majoria dels casos son
persones que ja tenen arrelat un estil de vida i els és molt complicat establir
nous vincles de confianga, malgrat que tenir una xarxa social d’amistats és
un desig per a moltes persones. De fet, una de les demandes recurrents per
part dels usuaris és que el servei els ajudi a conéixer persones noves amb les
quals compartir experiéncies, de la mateixa manera que ho fa la resta de la
societat.
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Quant a la relaci6 dels professionals del servei amb els usuaris, s’acaba for-
mant un fort vincle on els experts actuen com a figura de suport pero també
com a referent proper per a moltes consultes i demandes de suport, incloent-
hi I’emocional.

Tema 4: visié dels professionals quant al seu
rol en relacié amb la inclusioé

Per tltim, pel que fa al darrer bloc tematic, la visi6 dels mateixos profes-
sionals quant a la inclusié de les persones amb DI a través del suport que
reben els usuaris del seu servei, diferents professionals valoren i proposen
diferents accions. Aquest tema permet fer visible aquelles qiiestions que els
mateixos participants consideren que caldria modificar per tal d’aconseguir
que el servei sigui més inclusiu i de qualitat.

Quant als participants del servei de llar-residéncia, dos dels aspectes que
sovint els afecta negativament és la freqiient mobilitat professional i el poc
poder de decisié que tenen els professionals en segons quins aspectes que
son protocol-litzats. Els preocupa intensament el nombre de persones que
conviuen en una mateixa llar. Plantegen que si es reduis el nombre d’usuaris
per habitatge seria possible realitzar una atencid més personalitzada i de
més qualitat. La convivéncia seria més tranquil-la i hi hauria més espais
d’intimitat. Manifesten la seva preocupacio pel fet que “no poder triar amb
qui vols viure és molt trist!”. No obstant aix0, encara que pugui semblar con-
tradictori, els professionals consideren que €s un servei beneficios per a les
persones amb DI, sobretot en els casos on aquestes tenen una edat avangada
i necessitat d’un suport continuat.

Els professionals del PSAPLL destaquen dues qiiestions que consideren que
haurien de ser objecte de reformulacié. En primer lloc, flexibilitzar els re-
quisits per a poder ser usuari del programa, atés que cada vegada son més
estrictes, motiu pel qual s’exclou moltes persones que podrien beneficiar-
se d’aquest suport personalitzat. En segon lloc, s’acusa el fet de treballar
solitariament, indicant la conveniéncia de crear espais i trobades entre pro-
fessionals que desenvolupen aquest tipus de suport personalitzat per poder
enriquir-se de diferents metodologies de treball i aixi permetre innovar la
seva praxi professional. Tenir aquest contacte amb altres professionals del
mateix ambit seria una bona estratégia per a congixer nous recursos o eines
per millorar la metodologia de treball. Poder visitar altres fundacions que
tinguessin el mateix servei i acompanyar durant determinats moments els
professionals en el seguiment dels seus usuaris suposaria un feedback que
podria ser molt enriquidor.
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Discussio i conclusions

Aquest estudi s’ha centrat en la percepci6 dels professionals sobre diver-
sos temes relacionats amb el rol de suport que desenvolupen en contextos
d’habitatge: llar-resideéncia i la propia llar de la persona. En el primer cas,
el suport s’ofereix fonamentalment en un habitatge compartit per deu perso-
nes, que estan sempre acompanyades per un professional. En el segon, les
persones que reben suport viuen o bé soles, en parella o en grups de fins a
quatre companys, i aquest suport €s intermitent (fins a deu hores setmanals).
L’objectiu principal era valorar les percepcions dels professionals dels dos
espais de suport i contrastar-les per tal d’identificar elements en comu i els
matisos diferencials vinculats amb el rol de suport que desenvolupen. S’han
revisat concretament quatre temes: a) funcions i tasques que desenvolupen
els professionals, b) el paper i el procés de presa de decisions de les persones
que reben el suport, ¢) la xarxa social de les persones que reben el suport, d)
visio dels professionals quant al seu rol en la inclusié social de les persones
a les quals ofereixen suport.

Quant a la percepcid sobre les funcions que desenvolupen, hem pogut ob-
servar que en la llar-residéncia el suport és més continu i esta centrat en
les diferents dimensions de la vida quotidiana, tant dins de la llar com en
aspectes relacionats amb acompanyaments a compres i visites mediques; els
professionals que fan suport a la propia llar incideixen sobretot en la seva
tasca de potenciar I’autonomia, ajudant en la gestié econdomica i organitzacid
domestica, fent acompanyaments medics i suport emocional. Els professio-
nals d’un servei i altre coincideixen a valorar la paciéncia i I’empatia com
a les habilitats socials vinculades amb ’establiment de relacions amb les
persones que reben el suport que consideren més rellevants en la seva tasca.
En el cas dels professionals que fan suport a la llar personal es menciona
també el respecte per 1’estil de vida que tria la persona i el suport emocional.
Justament aquests dos elements so6n dels més valorats per persones amb DI
que reben suport en estudis realitzats tant d’ambit internacional (Clarkson,
Murphy, Coldwell i Dawson, 2009; Roeden, Maaskant i Curfs, 2011) com
al nostre context (Pallisera, Vila, Fullana, Diaz-Garolera, Puyalto i Valls, M.
J., 2018), tot i que sovint no apareixen com a valorades en els estudis sobre
les percepcions dels professionals de suport sobre les propies habilitats (Do-
devska i Vassos 2013; Hatton, Wigham i Craig et al., 2009; Pallisera et al.,
2018).

Pel que fa a la presa de decisions, i independentment del fet que les persones
que reben el suport estiguin tutelades o no, les que el reben a la propia llar
son les que, segons els participants a I’estudi, poden exercir més clarament la
presa de decisions en qiiestions que les afecten. En el cas de les persones que
viuen a llar-residéncies, els professionals han reconegut que la majoria de les
decisions les prenen les families, per la qual cosa el contacte entre professio-
nals de suport i families és freqiient. En un estudi anterior, professionals vin-
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culats amb la gestio del suport a I’autonomia a la propia llar manifestaven les
dificultats que es troben per avangar en la transformacioé d’un model basat en
la cura al model teoric actual de la discapacitat centrat en la persona (Pallise-
ra et al., 2018). El risc i les conseqiiéncies de I’exercici de 1’autonomia sén
dificils d’equilibrar, per la qual cosa els professionals de suport han d’haver
rebut la formacio adequada i disposar del coneixement apropiat per poder
oferir un bon suport personalitzat que respecti el dret a prendre decisions de
les persones a les quals ajuden (Hawkins, Redley i Holland, 2011).

Quant a la xarxa social, i malgrat les accions que fan els professionals per
potenciar la inclusiéo comunitaria de les persones que reben el suport, sigui
a través de participar en diferents activitats socials o mitjangant acompa-
nyaments personalitzats, es valora que la seva xarxa és molt reduida i que
experimenten dificultats per establir noves relacions. Alguns estudis (Mc-
Conkey 1 Collins 2010) mostren que els professionals no sempre consideren
com a prioritaries les tasques de suport orientades a potenciar la inclusio
social de les persones a les quals ofereixen suport. La incorporaci6 dels plan-
tejaments de suport personalitzats, lligats amb el model de drets, subratllen
la necessitat que la inclusié social esdevingui no només una finalitat sind el
context en que s’ofereixi el suport, per tal de potenciar habilitats i relacions.
Incidir en aquest tema implica prioritzar la comunitat com a escenari d’in-
tervencio, i posar I’accent a donar suport que la persona adquireixi i tingui
oportunitat de practicar habilitats socials que li permetin gaudir d’activitats
a la comunitat i d’establir 1 gestionar les seves relacions personals. Aquest
plantejament porta a repensar la formacio dels professionals creant nous rols
adregats a potenciar la connexio amb espais de la comunitat (Duggan i Line-
han, 2013) i, tal com plantegen Bigby i Wiesel (2011) i Garcia Iriarte et al.,
(2016), dotar els professionals de les competéncies que els permetin analit-
zar els contextos comunitaris, identificar fonts de suport i establir estratégies
que facilitin a les persones amb discapacitat eixamplar la seva xarxa natural
als diferents espais comunitaris.

Finalment, les visions dels professionals sobre la inclusio de les persones a
que ofereixen suport ens permeten constatar que son conscients que aquest
¢és un tema primordial al qual cal dedicar més esforgos. Assenyalen que de
vegades ¢s el funcionament de 1’organitzacid allo que limita les accions que
poden emprendre per potenciar I’autonomia i la inclusio de les persones amb
DI, element que ha estat constatat a altres recerques (FRA, 2012; Garcia Iri-
arte et al., 2014). Aix0 a vegades pot generar tensions entre els professionals
i la mateixa organitzacid, i entre aquests i les persones que reben el suport
(Duggan i Linehan, 2013). Alguns professionals plantegen que la mobilitat
professional afecta negativament tant la seva coordinacié com la mateixa
qualitat de I’atencio. La precarietat laboral dels professionals de suport és
un fenomen que s’observa en altres contextos (Hatton et al., 2009; Hawkins,
Redley i Holland, 2011; Hastings, 2010) i que efectivament es considera que
pot afectar la qualitat del suport ofert a les persones. Reconeguda aquesta
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qiiestio, els participants en aquest estudi es mostren del tot favorables a con-
tinuar formant-se, a intercanviar experiéncies amb altres professionals i a
aprendre més per contribuir a una millor inclusi6 social de les persones a les
quals ofereixen suport.

En resum, malgrat que 1’estudi s’ha centrat en un nombre reduit de participants,
els instruments utilitzats han permés aprofundir en les seves veus en una tema-
tica poc estudiada al nostre context. Les dades obtingudes indiquen la voluntat
d’avangar en les practiques de suport basades en el respecte a la persona, en
I’escolta activa de les seves veus i en el compromis amb el respecte a les seves
decisions. Ara bé, tamb¢é s’ha fet esment a algunes dificultats experimentades
per poder avangar en aquestes practiques: barreres establertes per les politiques
actuals que fixen el nombre maxim de residents en xifres molt elevades que
limiten les possibilitats d’atencid personalitzada; practiques institucionals que
estableixen procediments complexos per a la presa de decisions vinculades amb
les voluntats de les persones usuaries, entre d’altres. En les propostes planteja-
des pels professionals, ens cal insistir a contemplar la necessitat de potenciar la
dimensi6 social de les persones a les quals s’ofereix suport, dimensié que tots
els professionals reconeixen que és poc rica i que esta mancada de suport. En
aquest sentit, cal reivindicar la rellevancia de la xarxa social en la inclusi6 so-
cial de tothom, també de les persones amb discapacitat, per la qual cosa esdevé
necessari tenir present aquest ambit tant en la formacio dels professionals com
en els plans de suport personalitzats. Destinar més recursos economics i humans
a oferir suports personalitzats és una necessitat per avangar en el dret a la vida
independent de les persones amb discapacitat intel-lectual.
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