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RESUM

RESUM

Aqguesta tesi doctoral se centra en una analisi dels processos de suport a la vida
independent de persones amb discapacitat intel-lectual des d’una perspectiva legislativa des
de I'ambit Estatal espanyol, i més concretament des de la creacié del Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL) de Catalunya com a recurs que ddéna sentit al
reconeixement legal en materia de vida independent i inclusié comunitaria com es reconeix

en la Convencio sobre Drets de les Persones amb Discapacitat (CDPD).

Metodologicament s’utilitza un enfocament qualitatiu, a partir de I'analisi de contingut
tematic de manera manual d’entrevistes en profunditat semiestructurades que permeten
coneixer I'opinié de 35 professionals coneixedors del programa que treballen en diferents
organitzacions atenen a persones amb discapacitat intel-lectual de diverses comarques
catalanes. Les entrevistes han estat gravades i transcrites amb consentiment informat dels
participants. Les transcripcions han permes realitzar una analisi de manera estructural,

descriptiu i In Vivo.

Les dades analitzades han permeés crear una serie de resultats organitzats per temes
principals, aquests han estat en relacié amb: el paper i funcions de I'administracio publica pel
qgue fa al desenvolupament del PSAPLL, els plantejaments teorics-metodologics del mateix
programa, sobre les organitzacions que ofereixen el programa i atenen a persones amb
discapacitat, els professionals i I'organitzacié del suport que aquests fan en la seva practica,
les families de les persones amb discapacitat, la mateixa persona amb discapacitat

intel-lectual, aixi com les condicions fisiques dels habitatges que troben o on viuen, la xarxa
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de suport que tenen, I’entorn social, les politiques que determinen les possibilitats de vida

independent i especialment la Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat.

Dels resultats de I'estudi destaca que el programa ofereix possibilitats pel que fa a
I’avanc per la vida independent de les persones que reben el suport, perd també es plantegen
punts febles que orienten cap a millores a fer a diferents nivells: legislatius, organitzatiu i de

distribucié dels suports.

L’estudi també identifica una serie de bones practiques i propostes de millora per
garantir I’efectivitat del dret a viure de manera independent i ser inclos a la comunitat des de

la vida amb suport per a les persones amb discapacitat intel-lectual.
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Esta tesis doctoral se centra en un analisis de los procesos de apoyo a la vida
independiente de personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva legislativa
desde el dmbito Estatal espafiol, y mds concretamente desde la creacion del Programa de
Apoyo a la Autonomia en el Propio Hogar (PAAPH) de Cataluiia como recurso que da sentido
al reconocimiento legal en materia de vida independiente e inclusion comunitaria como se

reconoce en la Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).

Metodoldgicamente se utiliza un enfoque cualitativo, a partir del analisis de contenido
tematico de forma manual de entrevistas en profundidad semiestructuradas que permiten
conocer la opinidn de 35 profesionales conocedores del programa que trabajan en diferentes
organizaciones atienden a personas con discapacidad intelectual de varias comarcas
catalanas. Las entrevistas han sido grabadas y transcritas con consentimiento informado de
los participantes. Las transcripciones han permitido realizar un andlisis de manera estructural,

descriptiva e In Vivo.

Los datos analizados han permitido crear una serie de resultados organizados por
temas principales, estos han sido en relacién con: el papel y funciones de la administracién
publica en cuanto al desarrollo del PAAPH, los planteamientos tedricos-metodoldgicos del
propio programa, sobre las organizaciones que ofrecen el programa y atienden a personas con
discapacidad, los profesionales y la organizacion del apoyo que estos hacen en su practica, las
familias de las personas con discapacidad, la misma persona con discapacidad intelectual, asi
como las condiciones fisicas de las viviendas que encuentran o donde viven, la red de apoyo

que tienen, el entorno social, las politicas que determinan las posibilidades de vida
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independiente y especialmente la Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad.

Los resultados del estudio destacan que el programa ofrece posibilidades en términos
de avance para la vida independiente de las personas que reciben el apoyo, pero también se
plantean debilidades que se orientan hacia mejoras en diferentes niveles: legislativo,

organizativo y de distribucion de apoyos.

El estudio también identifica una serie de buenas précticas y propuestas de mejora
para garantizar la efectividad del derecho a vivir de manera independiente y ser incluido en la

comunidad desde la vida con apoyo para las personas con discapacidad intelectual.
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ABSTRACT

This doctoral thesis focuses on an analysis of the processes of support for the
independent life of people with intellectual disabilities from a legislative perspective from the
Spanish State level, more specifically; since the introduction and creation of the Program of
Support to the Autonomy in the Own Home (PSAOH) in Catalonia. As a result this resource
gives meaning to the legal recognition of independent living and community inclusion as

recognized in the Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD).

Methodically, a qualitative approach is used, based on the manual analysis of thematic
content of semi-structured in-depth interviews which provides the opinion of 35 professional
workers familiar with the programme; as professionals employed in different organizations
serving people with intellectual disabilities from various Catalan regions. The interviews have
been recorded and transcribed with the informed consent of the participants. The transcripts
have enabled the possibility to carry out an analysis in a structural, descriptive and direct

manner.

The data analysed has provided a series of results organized by primary themes,
classified in relation to: the role and functions of the public administration regarding the
development of the PSAOH, the theoretical-methodological approaches of the programme
itself, about the organizations that provide the programme serving people with disabilities,
the professionals and the organization of the support they create in their practice, the families
of people with disabilities, individuals with intellectual disabilities, as well as the actual

conditions of the homes they find or where they live, the support network they receive, the
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social environment, the policies that determine the possibilities of independent living and

especially the Convention on the Rights of Persons with Disabilities.

The results of the study highlight that the programme provides possibilities in terms of
advancement for an independent life by the people who receive the support, but also shows
weaknesses that should be orientated towards improvements at different levels: legislative,

organizational and distribution of the support.

The study also identifies a series of good practices and proposals for improvement to
guarantee the effectiveness of the right to live independently and to be included in the

community with a life support for people with intellectual disabilities.
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En pensar en I'origen d’aquesta tesi, haig de fer un pas enrere en el temps, des que
per primer cop la meva vida professional va agafar sentit i em va comencar a agradar el fet de
“treballar”, en aquest cas, per i amb persones amb discapacitat, fa ara ja, més d’una decada.
Va ser doncs el concepte discapacitat, qui va obrir el meu interes per seguir formant-me de
manera més especifica precisament per trencar amb tots els prejudicis que fins i tot jo abans

del tracte proper amb persones amb aquesta condicié podia tenir.

Després de formar-me com a integradora social, com a un inici previ per millorar la
meva practica I'Unic que vaig trobar és encara més dubtes i interés de com s’entén la
discapacitat a la nostra societat, una societat que tot i estar en constant canvi veia que no
deixava avancar a les persones amb discapacitat. Des de I'educacié social se’m va oferir la
possibilitat de tenir altres visions, no tan assistencials de poder atendre a aquest col-lectiu i
d’aquesta manera trobar algunes respostes a tantes preguntes que em generava la professié
com: es considera la discapacitat un problema individual que afecta a qui té aquesta diversitat
humana o realment el problema és la societat que discrimina la diversitat humana? Quin paper
real tenen les persones amb discapacitat en el seu entorn més proper sobre la seva propia
vida? Per qué encara és freqiient veure desigualtats entre les oportunitats que té una persona

amb discapacitat?

A aquestes preguntes se’m van afegir altres, fruit de les meves oportunitats laborals i
experiéncies personals. La possibilitat de crear projectes de manera directa per treballar amb
persones amb discapacitat em va situar en un paper que requeria gliestionar-me el que fins

al moment havia observat, llegit i estudiat. A més, arran de treballar amb persones amb
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discapacitat vaig poder experimentar, per un costat, el paper que té la familia, i per altre, el

rol que adopten molts professionals.

Vaig seguir formant-me amb la realitzaci6 d’'un master on se seguia tractant la
discapacitat des de parametres de la inclusié educativa, que em va ajudar a entendre que no
només és un problema social, sinéd que també recau en com aquesta societat s’eduqui es
podra fomentar que la concepcid de la discapacitat s’entengui i s’accepti d’'una forma o altra,
és a dir, des de la total inclusié social de la persona amb discapacitat o per contra I'exclusié

social d’aquesta.

Que la discapacitat s’accepta i no rep tanta exclusié ni segregacié dels entorns comuns
és indubtable, si fem la vista enrere i pensem en la forma que se’ls hi ha tractat en epoques
anteriors aixo no es pot negar. Que les lleis i recursos que es destinen a aquest col-lectiu siguin

les millors, és quelcom qliestionable.

Aixi, no sorpréen si reviséssim alguns estudis, que les persones amb discapacitat
intel-lectual encara tinguin dificultats per poder viure de manera independent i en comunitat,
tal com especifica I'article 19 dels drets que anuncia la Convencié sobre els drets de les
persones amb discapacitat (Nacions Unides, 2006). Aquest és un problema que preocupa, tant
a les mateixes persones amb discapacitat, com als professionals i les seves families, ja que a
pesar que administrativament es posin mesures perqué les persones amb discapacitat
intel-lectual cada cop tinguin més veu i puguin escollir la manera en qué volen, amb quiiaon

viure els resultats disten molt de ser els que s’esperen.

En el cas del nostre pais, es porten a terme des d’algunes de les organitzacions que

atenen a les persones amb discapacitat projectes de vida independent, i més concretament
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en la Comunitat autonoma de Catalunya, la mateixa administracié publica ofereix el Programa

de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar el qual és objecte d’estudi en aquesta investigacid.

Les persones amb discapacitat intel-lectual, a I'Estat Espanyol, com a altres indrets,
han tingut poca o nul-la influéncia en I'establiment de politiques i la planificacié dels serveis
que es creen pel seu benestar al llarg del temps. En I'actualitat les politiques es creen tenint
més en consideracié la necessitat d’incloure a les persones amb discapacitat intel-lectual a la
comunitat (Nacions Unides, 2006) i el desenvolupament de serveis i recursos s’estableix tenint
present respondre a aquestes noves politiques que cerquen la igualtat d’oportunitats de les
persones amb discapacitat intel-lectual vers la poblacié general. Exemple d’aix0, a Catalunya
podriem trobar el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar, que permet donar suport
per oferir una major qualitat de vida a la persona amb discapacitat intel-lectual i que aquesta
se senti membre actiu en la seva comunitat.

Tot i que avui dia encara existeixen institucions i centres residencials per a persones
amb discapacitat, les diferéncies en el desenvolupament de serveis que permetin una vida
comunitaria poden ser diverses d’'una comunitat a altra, el que esta clar que en els Ultims anys
la politica per desinstitucionalitzar és un fet real tot i que a la practica els canvis succeeixen a
un pas lent.

Per poder entendre el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar, des de
I’estudi es pretén valorar les opinions dels professionals que ofereixen suport des del mateix
programa o que tenen estreta relacié amb I'ambit de la discapacitat. Per coneixer que és el
gue perceben del mateix i determinar aixi si aquest programa és efica¢ per poder oferir a les
persones amb discapacitat intel-lectual un suport a la llar en concordanca amb les legislacions
actuals i beneficiant a les persones que sén usuaries del mateix pel que fa a tenir una qualitat

de vida.
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La present recerca doncs té 4 objectius principals:

1. Realitzar una revisié de la literatura estatal que estudia la vida independent de les
persones amb discapacitat intel-lectual, en el marc de les politiques nacionals i
internacionals que la regulen.

2. Coneixer, des de la base normativa, les caracteristiques del Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar a Catalunya com a programa que ofereix suport a la llar
des de les bases legals de vida independent.

3. Explorar les opinions de professionals experts en el suport a la vida independent de
persones amb discapacitat intel-lectual per coneixer la valoracié que fan en relacié
amb el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar a Catalunya.

4. Proposar accions de millora en el suport a la vida independent a les persones amb

discapacitat intel-lectual.

Els tres primers capitols responen al primer objectiu, per una banda, el capitol 1 se
centra a fer un repas dels models de la discapacitat des d’una breu aproximacié als diferents
paradigmes de la discapacitat i els fonaments teorics de la vida independent, vista aquesta
com un dret reconegut a les persones amb discapacitat. D’altra, el capitol 2 mostra la
panoramica legislativa existent a Espanya en matéria de discapacitat intel-lectual i vida
independent fen una revisié des de la LISMI (1987) a la LGD (2013) en I’'ambit estatal, aixi com
parant atencio a la CDPD (2006) en I'ambit internacional, perd que esta ratificada a Espanya
des de 2008. | el capitol 3, se centra exclusivament en |’explicacio del concepte de la vida amb

suport i la situacid d’aquest model de suport personalitzat a Catalunya.

10
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Les politiques dirigides a les persones amb discapacitat actualment tenen un caracter
ideologic des del qual s’emfatitza que les persones amb discapacitat intel-lectual haurien de
tenir I'oportunitat de participar en societat (Nacions Unides, 2006) per tant, quan una persona
amb discapacitat intel-lectual resideix en una llar amb suport hauria de ser particip en la vida
en comunitat, en la seva quotidianitat diaria, perd aquesta participacio segons Berlin et al.
(2018) també pot dependré com els administradors dels serveis organitzin el suport que rep
la persona. El capitol 4, respon exclusivament a I'objectiu 2. El que es fa és analitzar les
normatives del mateix Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar des de la
convocatoria de 2002 a la de 2018. Aixo permet coneixer el programa des de la seva base i

identificar tots aquells canvis que han passat en les diferents convocatories.

El capitol 5, és directament I'explicacié de com s’ha portat a terme la investigacid per
poder coneéixer les opinions dels i les professionals?, els resultats d’aquestes opinions i

valoracions dels participants de I'estudi responen a 'objectiu 3 d’aquesta recerca.

Els professionals que atenen a les persones amb discapacitat, i més concretament els
gue ofereixen suport a la llar a les persones amb discapacitat intel-lectual ens poden
proporcionar I'impacte que té aquesta funcié pel que fa al compliment del dret a la vida
independentilainclusidi participacid en comunitat, aixi també com aquesta vida independent
amb suport pot millorar la qualitat de vida de la persona beneficiaria. Els professionals sén
persones que tracten directament amb la persona que és beneficiaria del programa i que
tenen una amplia experiéncia en I'ambit de la discapacitat en general per la seva formacié

acadeémica o per la seva trajectoria laboral, és per aixd que ocupen una posicié Unica per

L Amb la finalitat de facilitar la fluidesa en la lectura del text, en aquest treball s’utilitza el génere masculi
amb valor genéric en representacio de tots els géneres i sexes.

11
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informar i donar opinions respecte al programa i identificar temes que proporcionen
informacié sobre el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar i ajudar a futures linies

de treball i creacié dintre dels serveis.

Dels resultats derivats de I'objectiu 3, a través del capitol 6, sorgeix un seté i vuite
capitol que ddéna pas a unes discussions, bones practiques i propostes de millora al capitol 7,

aixi com a unes conclusions que responen a I'altim i quart objectiu al capitol 8.

12
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CAPITOL 1

EVOLUCIO DELS MODELS D‘ANALISI: LA
DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL DES DELS CONCEPTES
DE VIDA INDEPENDENT I DRETS

“Quan estem parlant de vida independent també hem d’encarar la barrera
que suposa la incapacitacio, tu pots voler el que vulguis, pero al final,
si un jutge ha emparat en I'opinié d’un metge i ha dit que no pots,

ja han construit la incapacitat de la persona [...] " (E24_P1)?

En aquest primer capitol, es presenten els paradigmes i models de la discapacitat i el
concepte de vida independent dintre d’aquests. L'objectiu és fer una revisié de la influencia

gue han tingut respecte al desenvolupament del concepte i dret a la vida independent.

En primer lloc, a I'apartat 1.1, s’inicia conceptualitzant la discapacitat intel-lectual a
través d’efectuar un recorregut historic sobre els paradigmes i models explicatius, que
sorgeixen a partir del segle XIX-XX fins a I'actualitat. Es fa una atencié especial als principals
models de les ultimes décades: el model medic-rehabilitador (també anomenat individual) i
el model social. En segon lloc, a I'apartat 1.2 es realitza una reflexié sobre els fonaments
teorics que sustenten el concepte de vida independent per acabar d’entendre aquesta, des

de I'apartat 1.3, com una questié de drets pers a les persones amb discapacitat intel-lectual.

2 Les cites que introdueixen cada capitol d’aquest treball corresponen a opinions expressades per
diferents professionals que han participat en les entrevistes realitzades per la recerca d’aquesta tesi doctoral.

13
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1.1. Breu aproximacio a la discapacitat intel-lectual i als models

d’analisi de la discapacitat intel-lectual

Per arribar fins al desenvolupament de programes com el Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL) i a I'estudi d’aquest, és necessari fer una analisi de la
normativa en relacié amb la vida independent (VI) de les persones amb discapacitat
intel-lectual (PDI) a Espanya, com la que es pretén realitzar en aquesta primera fase, ja que
obliga a fer un repas previ de I’evolucié conceptual i progressos socials, des de la visio de tres
eixos basics dels quals partirem, que sén discapacitat intel-lectual, vida independent i drets,

i que ens ajudara a entendre millor I'origen d’aquest recurs.

Com apunta el Colectivo loé (2012), les discapacitats s’han entés majoritariament com
a consequeéncies negatives i duradores d’'un moment traumatic inicial (malaltia, accident o
altres trastorns), que donava lloc a una seqiiéncia tripartida d’efectes organics (deficiencies),
funcionals (discapacitats) i socials (minusvalideses). En 'actualitat no es pot considerar un tret
Unic de lindividu com a resultat d’una patologia subjacent a aquesta persona. Segons
I’Associacid Americana sobre Discapacitat Intel-lectual i Desenvolupament (AAIDD3, 2002;
2010), la discapacitat intel-lectual (DI) es caracteritza per limitacions significatives en el
funcionament intel-lectual i la conducta adaptativa tal com s’ha manifestat en les habilitats

adaptatives conceptuals, practiques i socials, i que apareix abans dels divuit anys.

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS, 2001), el concepte de la discapacitat
es reforca creient-se com una dinamica que restringeix a la persona i les interaccions

d’aquesta (el seu estat de salut inclou una discapacitat); a les activitats que desitgi fer (i

3 Anteriorment anomenada American Association on Mental Retardation (AAMR)
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gualsevol dificultat que pugui tenir per portar-les a terme); i a factors ambientals i personals
(restriccions en la participacié comunitaria, actituds discriminatories). Per tant, perqué una
persona amb discapacitat intel-lectual pugui portar una vida independent en igualtat de
condicions que una persona sense discapacitat el resultat ha de ser una complexa relacio

entre aquests tres components.

Actualment, es pot pensar que la disposicié de suports rellevants i efectius poden
millorar el funcionament de la vida quotidiana, empoderant aixi a les persones amb
discapacitat intel-lectual per viure la vida que aquestes vulguin i com elles escollin. Es ’AAIDD,
qui defensa aquest enfocament o paradigma de “sistema de suport”, basant-se en la premissa
que I'aplicacié dels suports adequats pot millorar les capacitats funcionals de les persones
amb discapacitat intel-lectual, millorant d’aquesta manera la seva vida independent i inclusié
comunitaria, aixi com la seva satisfaccio personal (Luckasson et al., 2002). D’aquesta manera,
la definicid vigent consolida que la discapacitat intel-lectual, és un concepte que s’ha
d’entendre des d’'un enfocament que se centra en la interaccié entre persona-comunitat,
reconeixent que aquesta condicié pot variar segons els suports individualitzats que rebi la

persona.

La definicié que es dona dels suports és que “son recursos i estratégies que pretenen
promoure el desenvolupament, educacid, interessos i benestar personal d’una persona i que
milloren el funcionament individual” (Luckasson, et al., 2002, p.73). Aquests mateixos autors
argumenten que per poder coneixer i dissenyar un bon sistema de suports, és necessari
coneixer previament quines sén les dimensions que poden estar afectades i per tant on la

persona amb discapacitat intel-lectual pot necessitar determinat suport.
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A la Figura 1 s’exposa el model teoric de la discapacitat intel-lectual segons Luckasson
et al. (2002), des d’aquest model es mostren diferents dimensions que haurien de ser
avaluades, per tal de definir els suports que necessita, i des d’on haurien de perdre interés els
tests psicometrics que mesuren el coeficient intel-lectual (Cl) des d’un caracter clinic i que
limiten la possibilitat de definir un sistema de suport i intervencions amb les persones amb

discapacitat intel-lectual (Rodriguez, 2012):

Figura 1: Model teoric de la discapacitat intel-lectual

I.CAPACITATS
INTEL-LECTUALS

II.CONDUCTA

ADAPTATIVA
= <2
HI.PARTICIPACIO,
INTERACCIONSI
ROLS SOCIALS
(N e/
g N

IV.SALUT

-
R

V.CONTEXT DE LA
PERSONA

1VNAIAIANI LINJINVYNOINNA

Font: Luckasson et al. (2002, p. 10)

Seguint la Figura 1, a la primera dimensio |a intel-ligéncia es relaciona amb la capacitat
de planejar, raonariresoldre problemes, entre altres, tal com expressen els seus dissenyadors
(Luckasson et al., 2002). Aixo vol dir que I'avaluacié va més enlla del que indiqui un test
d’intel-ligéncia, perqué té a veure amb la forma amb que la persona amb discapacitat
intel-lectual comprén el seu entorn (Verdugo, 2002). La segona dimensio es refereix a les

habilitats que requereix una persona per fer front a la seva vida diaria. La tercera dimensio
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ddéna importancia a la participacié en comunitat i amb els membres d’aquesta. La quarta
dimensio es relaciona amb la salut tant fisica, mental com etiologica i és fonamental que
aquesta sigui bona perque sind podria influir en la resta d’arees. | I'Gltima, i quinta dimensio
es refereix al context cultural i ambiental on la persona amb discapacitat desenvolupa la seva
vida diaria des d’una perspectiva ecologica. Des d’aquesta dimensié trobariem tres nivells
d’estudi segons Verdugo (2002), que serien el microsistema (espai social immediat de la
persona amb discapacitat), I’ecosistema (les organitzacions i els seus serveis i suports) i el

macrosistema (els patrons generals d’una cultura o societat).

Aguests suports poden ser, seguint els nivells de suport que estableix Verdugo (1994): 1)
Generalitzat, on la duracié probablement seria per a tota la vida, de manera constant i amb
intensitat a totes les arees de vida de la persona amb discapacitat; 2) Extens, de duracio
continuada i de manera regular en arees concretes; 3) Limitat, de duracié limitada temporalment,
pero no intermitent en un moment o area concreta de la persona; 4) Intermitent, es donaria
suport sempre que sigui necessari, perd amb una freqiiéncia més baixa i en poques situacions, el

suport podria ser d’intensitat alta o baixa.

Si el que es pretén és fomentar la vida independent de les persones amb discapacitat
intel-lectual s‘ha de tenir en consideracié la forma en qué les organitzacions proporcionen la
seva atencid i actuacions, aquestes han de donar resposta, pensant en la qualitat del servei,

a les necessitats de les persones beneficiaries.

Seguint el model de suport del sistema de 1992 de Schalock (1999), els quatre
components a tenir en consideracié per una bona resposta, a través dels suports, sén els que

s’exposen a la Figura 2:
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Figura 2: Components del model de suport

RECURSOS DE SUPORT FUNCIONS DE SUPORT INTENSITAT DEL SUPORT
= Personals = Oferiment de suport
= Altres persones = Planificacié economica
= Assisténcia per a la vida a la llar

= Accés a/o I'Us dels serveis comunitaris = Generalitzat
= Assistencia sanitaria

RESULTATS DESITIATS
= Augmentar el nivell de les habilitats adaptatives/capacitats funcionals
= Afavorir la consecucio de les fites relacionades amb el benestar fisic, psicologic o funcional
= Promoure aspectes de I'ambient per augmentar la presencia en la comunitat, eleccid, grau
d’implicacio, consideracid, participacio, etc.

Font: Schalock (1999)

Per arribar a aquesta proposta, on es té en consideracid les necessitats de suport
d’una persona amb discapacitat intel-lectual, s’"ha passat per una série d’implicacions en
I’'ambit de la discapacitat i una varietat de fenomens i canvis de paradigmes al llarg de la

historia, per millorar la qualitat de vida de les persones amb discapacitat.

Realitzant un recompte historic, trobem que les persones amb discapacitat, ara
també, des de principis del segle actual, anomenades persones amb diversitat funcional
(Bonilla, 2019; Prieto et al., 2019), han estat diferenciades respecte a les persones sense
discapacitat, ja que basant-nos en estereotips i prejudicis la societat ha anat estigmatitzant
aquest col-lectiu provocant, en moltes ocasions, la segregacid social considerant que la

persona amb discapacitat no era apta per viure en societat.

Fent una sintesi dels diferents models més representatius a Espanya per concebre a
les persones amb discapacitat, i que han marcat fites importants, podriem veure que aquests
van des dels primers models demonologics (Arnaiz, 2003), o més conegut com el model de
prescindéncia (Palacios, 2008) durant I’Antiguitat i I'Edat Mitjana, que dificultaven abordar

una explicacié cientifica de la conducta humana a tot alld que es desviava de la norma, i
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s’actuava a causa de la desconeixenca amb practiques eugenésiques, que no donaven opcio
ni tan sols al dret a la vida, passant per una altra epoca en que les persones que manifestaven

problemes evidents van ser segregades de forma indiferenciada en els primers hospicis.

Arribant al segle XIX-XX on una séerie de factors van fer possible transformar la
tipologia d’institucions més destacable per aquest col-lectiu, entre altres llocs, a Espanya; que
ens portaria, a la decada dels 50, a un model médic-rehabilitador, que entendria la
discapacitat des de plantejaments de naturalesa cientifica, i a creure en la idea que eren
persones que podien millorar a través de la seva rehabilitacid, fins i tot normalitzar-les. A poc
a poc, i a partir d’una série de lluites, reivindicacions i demandes de les persones amb
discapacitat per equiparar les seves oportunitats, durant finals del segle XX, a la década dels
60-70, fins a I'actualitat s’arriba al plantejament més recent del model social, formulat a
principis dels 80, on es descriu la discapacitat com una forma d'opressié que té el seu origen
en les barreres que imposa la societat, i ha tingut una influéncia tedrica creixent en el
pensament sobre la discapacitat i, en conseqiiéncia, en I'analisi dels suports (incloent-hi en
aquesta accepcid les estructures, metodologies i relacions, entre d'altres) que s'ofereixen i/o
porten a terme amb persones amb discapacitat. Oliver (1981, 2013) va ser l'impulsor d’aquest
model, basat en les reclamacions del moviment anglosaxé de persones amb discapacitat fisica
Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS, 1976). Per tant, es podria dir que a
través de condicionants socials, ideologics, politics i fins i tot econdmics, s’obria pas a unaidea
generalitzada d’incloure en igualtat de condicions i oportunitats a les persones en la

comunitat.

Tot i els passos que ens fa canviar a un model des d’on s’hauria d’entendre la

discapacitat, no com un problema unicament individual siné també com a part d’'un problema
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de la societat per no saber entendre i acceptar aquesta discapacitat. Com sosté Barton (2008),
el model social és un intent coordinat per polititzar la discapacitat amb el fi de mostrar un
focus clar i inequivoc sobre les veritables i multiples privacions en aquelles persones que, per
les seves condicions biologiques, sén considerades socialment inacceptables per produir un
canvi estructural i cultural radical. Aixd significa, que les persones amb discapacitat
intel-lectual trobin desigualtats a I’hora de portar una vida normalitzada com ho faria una
persona sense discapacitat, rad per la qual s’"han de destinar recursos i suports especialitzats
per atendre-les provocant aquests canvis en les estructures socials, educatives, politiques i
culturals, que fan que s’accentuin les diferencies com quelcom negatiu, en comptes de veure-

ho com una manera d’aprendre de les diferéncies de la diversitat humana.

Aguest ultim paradigma social genera una serie de conseqliéncies, que com veurem
al segon capitol, podrien destacar les repercussions en les politiques a ser adoptades sobre
les gliestions que involucren a la discapacitat. En conclusid, d’acord amb el que expressa
Palacios (2008) i segons els defensors d’aquest model, no sén les limitacions individuals les
arrels del problema, sind les limitacions de la mateixa societat, motiu pel qual cal prestar
serveis apropiats i garantir adequadament que les necessitats de les persones amb
discapacitat siguin tingudes en compte per part de la societat. Per tant, es pot deduir que les

causes de la discapacitat no sén individuals sind socials.

Maldonado (2013, p. 14), també destaca i considera que la discapacitat no és
simplement un atribut de la persona, sind que ve provocada per un complex conjunt de
condicions, moltes de les quals sén creades pel context social. En conseqiiéncia, expressa que

es requereix la realitzacié de totes les modificacions i adaptacions necessaries de I’entorn, per
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tal d'aconseguir la participacié plena de les persones amb discapacitat en la totalitat de les

arees de la vida en comunitat.

Altrament, com diuen Vived et al. (2013) la discapacitat no pot identificar-se
exclusivament com una caracteristica de I'individu, sindé que s’ha d’entendre com un estat del
funcionament de la personalitat que depén no solament de les condicions individuals, i també
de les oportunitats que té la persona per desenvolupar-se, siné que també dels suports que

se li ofereixen per facilitar aquest desenvolupament.

Seguint les definicions anteriors sobre la discapacitat, segons Parrilla (2002, p. 20),
aquest nou model sorgiria com a resposta a la concepcié de la discapacitat que déna el model
medic i que “planteja la influéncia social en el procés que porta a crear identitats
discapacitades, a través d’una societat que (...) legitima una visid negativa de les diferéncies”.
Llavors, no només suposa en l'ambit de la inclusi6 un nou marc de pensament en el
desenvolupament i origen de les desigualtats, sind un nou marc d’accié i relacions (politiques,
educatives, socials), incloent-hi aqui la propia veu dels protagonistes. Per tant, I'adopcid
d’aquest model, hauria de permetre la visié de la discapacitat com una qliestid de drets
humans, que hauria de suposar I'accés a |'exercici ple del dret de les persones amb
discapacitat i les seves oportunitats en una societat per poder desenvolupar els seus projectes

de vida.

Convé destacar, que els canvis que s’assenyalen i que han anat produint-se entorn del
concepte de les persones amb discapacitat mostren que aquestes han passat de ser tractades
com un fet problematic individual a considerar-se com un fenomen social. La revisié de
diferents documents, tant a escala internacional com estatal, evidencien que des dels anys 70

es van portar a terme una serie de declaracions de drets de les persones amb discapacitat,
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pero que fins a l'actualitat han prevalgut conceptes tradicionals com el de dependéncia,
beneficencia, etc. utilitzant-se com a termes més comuns per referir-se a aquest col-lectiu les
paraules subnormal, retardat mental, impedits, discapacitats, entre altres termes, actualment

considerats com a despectius.

Subratllant alguns dels canvis que representa el model social podriem dir, com opina
Palacios (2008) que, més enlla d'haver-se utilitzat a favor de la desinstitucionalitzacié, ha
exercit una influéncia considerable perquée avui dia s'entengui que a les persones amb
discapacitat se'ls han d'oferir formes de vida i condicions d'existéncia tan semblants com sigui
possible a les circumstancies habituals de la societat a la qual elles pertanyen, i que al mateix
temps estiguin en condicions d'aprofitar-les al maxim per al seu desenvolupament i maxim
nivell d'autonomia possible. Dit aixd, com expressa Maldonado (2013), aquest model ha de
situar l'individu al centre de totes les decisions que I'afecten i, la qual cosa és encara més
important, situar el problema principal fora de la persona, ubicant-lo en la mateixa societat.
El problema de la discapacitat doncs, es pot derivar de la falta de sensibilitat de les
administracions i de la societat cap a la diferéncia que representa aquesta condicié de

“discapacitat”.

Tanmateix, aquest model, posa émfasi en 'autonomia personal de la persona amb
discapacitat per decidir respecte als seus projectes de vida; aixi, com expressa Palacios (2008),
I'objectiu que es troba reflectit en aquest paradigma és rescatar les capacitats en comptes
d’accentuar les discapacitats. Segons Flores Brisefio (a Maldonado, 2013), 'aparicié d'aquest
nou model, permetra una visié holistica que inclou la rellevancia dels sistemes i estructures
socials, més que ressaltar les patologies, deficieéncies i minusvalideses de les persones. En

conseqliencia, les politiques socials s'han orientat cap a I'exercici d'aquelles accions que
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facilitin I'estructuracio de les societats més inclusives, més participatives i respectuoses dels

drets humans.

Dit aix0, aquest paradigma de suports que es genera des del model social, fa canviar
I’enfocament que es té de la discapacitat, on fins al moment s’avaluaven les competencies i
els deficits de les persones amb discapacitat intel-lectual per identificar els suports necessaris
per viure vides significatives i productives en entorns comunitaris. En conseqliencia, es
requereix un sistema rigords que sigui capa¢ de determinar amb precisio el tipus i intensitat
de suport necessaria i d’assignacid de recursos per a les persones amb discapacitat
intel-lectual, que puguin proporcionar suports naturals i professionals rellevants per donar
suport a les persones amb discapacitat intel-lectual per viure els seus projectes de vida i
participar activament en les seves comunitats en funcié de les seves necessitats i desitjos,
pero es podria dir que encara es planteja aquesta avaluacio de necessitats com un repte per

als professionals.

Seguint aquest model de concebre la discapacitat, pot ajudar a les administracions de
serveis crear una estructura organitzacional que promogui oportunitats per a la participacio i
inclusio social a un nivell micro? (Berlin et al., 2018), com pot ser amb la creacié de programes
com és el Programa de Suport a 'Autonomia a la Propia Llar que promouen la vida amb

suport, i que és objecte d’analisi en profunditat en aquesta tesi.

En conseqliéncia, la vida amb suport implica capacitar al personal en habilitats
especifiques i procediments organitzacionals que centrin les seves funcions en el suport actiu

(Riches et al., 2009) per a la participacio de les persones en activitats significatives per a la

4 Aqui aquest nivell correspondria a les accions individuals que realitzaria la persona amb discapacitat
intel-lectual.
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real inclusido comunitaria i vida independent de les persones amb discapacitat per a les quals

treballen.

1.2. Fonaments teorics del concepte de vida independent

Els models o paradigmes de la discapacitat es tradueixen en determinades maneres

d’entendre la vida independent i de donar-li suport. Com podem observar a la Taula 1, el cami

cap a una vida independent o la vida amb suport de les persones amb discapacitat ha sofert

obstacles en el transcurs de les diferents decades fins a I'actualitat. En aquesta taula es

mostren els dos models que més presents poden estar en I'actualitat, tant en la manera

d’entendre la discapacitat intel-lectual com en la manera d’atendre a les persones amb

discapacitat. Aquests models han estat descrits anteriorment i sén el médic-rehabilitador i el

model social.

Taula 1: La discapacitat intel-lectual des dels diferents models més reconeguts a
I'actualitat

CARACTERISTIQUES MODEL
MEDIC-REHABILITADOR

IS N1 S EM  El problema és la diferéncia fisica,
psiquica o sensorial i la falta de
qualitats per al treball

Localitzacio del Esta en I'individu a causa de la seva
problema discapacitat

Solucié del problema Esta en técniques professionals
d’intervencid dels metges,
fisioterapeutes, terapeutes

ocupacionals, treballadors socials,

psicolegs, etc.

MODEL SOCIAL / MODEL DE
VIDA INDEPENDIENTE

El problema és la
dependeéncia dels
professionals, familiars, etc.

Esta en I'entorn fisic i en els
processos de rehabilitacio

Esta en I'assessorament
entre iguals, I'ajuda mutua, el
control com a consumidors,
el servei d’assistent personal
i en I’eliminacié de barreres
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Rol social Pacient / Client del metge Autocontrol com a usuari i
consumidor
Resultats desitjables Maxima capacitat per realitzar les  Qualitat de vida, a través de
activitats de la vida diaria I’autonomia personal i la vida
independent

Font: Adaptat de DeJong, G. (1979) a Garcia Alonso, J.V (2003)

En aquesta Taula 1 es mostra com es defineix la discapacitat segons el model que
s’adopti per atendre i entendre la discapacitat, definint quin és rol que té la persona amb
discapacitat segons cada model i el resultat a assolir segons I'actuacié que es fa des de cada

paradigma.

Podem observar que segons I'enfocament que hem anat adoptant i la funcié del
concepte que s’ha anat establint es determinava el tipus i caracteristiques de serveis, suports
i atencié que havia de rebre aquest grup social. D’aquesta manera podriem afirmar que, a les
necessitats d’aquest col-lectiu s’ha anat responent a diferents ritmes segons I’evolucio
d’alguns ambits, donant prevalenca a necessitats considerades més importants, dins les quals,
fins al moment, la idea de vida independent com a dret podriem dir que havia passat

desapercebuda.

Seguint la Taula 1, i d’acord amb Pallisera (2020), podem veure que es produeix una
transformacié del model tradicional de distribucié de serveis basat en una relacié vertical
entre organitzacié-professionals i usuaris, cap a un model que té la persona en el centre i
s'orienta a partir de les decisions que aquesta pren. Es a dir un model que fa émfasi en la
individualitat de cadascu, que seria des d’on millor s’abordaria una promocié de vida

independent de les persones amb discapacitat intel-lectual.
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Per tant, podem deduir que les formes d’habitatge que s’han destinat al col-lectiu que
ens ocupa en aquest estudi han estat des de la institucionalitzacié en residéncies, centres,
hospitals, o llars familiars a projectes de vida independent i en comunitat, on se situaria el
Programa de Suport a la Propia Llar. Tanmateix, com apunten Bigby et al. (2014), és probable
qgue les residencies continuin sent el model dominant per un temps a causa de la lenta
velocitat a la qual s'implementen els canvis al sistema, aixi com les restriccions financeres que
impedeixen, a vegades, el desenvolupament de noves formes d’oferir els serveis destinats a
les persones amb discapacitat intel-lectual, cosa que implica que la transformacié de I’atencid
institucional al model d’atencid basat en la comunitat tingui una connotacié politica clara, que

no prioritza el suport centrat en la comunitat.

Encara que l'evolucié dels models teorics d'aproximacid social a la discapacitat
intel-lectual, que van comencar per la prescindéncia per evolucionar cap a un model medic-
rehabilitador, que al seu torn va donar pas a l'actual model social, les politiques socials
actuals segueixen sense donar respostes efectives que contribueixin a I'erradicacid definitiva

de la discriminacio de les persones amb discapacitat.

Des d'aquesta conviccid s'utilitzara la filosofia de Vida Independent (Morris, 1993,
2004) a I'hora d'analitzar la realitat social espanyola, per detectar en ella les incoheréncies
practicament invisibles, que indiquen la falta d'evolucié dels models teorics al nostre pais i el

fort arrelament del model médic-rehabilitador.
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A I'informe de ’ANED? (Verdugo i Jenaro, 2019) s’identifiquen diversos problemes a
Espanya: la prioritzacié de I'atencié institucional versus els beneficis economics personals,
gue sén escassos i insuficients; insuficiéncia de suports a la propia llar que porten a les families
i usuaris a optar per serveis residencials que, tot i que tenen un elevat cost per a I'estat, estan
subvencionats per a l'usuari; i la manca de models de gestié basats en el respecte per
I'autodeterminacid, la individualitzacid, els drets a la inclusié i la qualitat de vida de les

persones.

D’acord amb alguns postulats que expressen llldn i Molina (2013), seguint la filosofia
de la Escuela de Vida de la Fundaci6 Down Espanya, orientada pel Moviment de Vida
Independent, aquest corrent ideologic, que arribaria a Espanya a principis del segle XXI a
través del Forum de Vida Independent, insisteix en el fet que hauriem de tenir en compte

que:

1) La consecucié d'una vida autonoma i independent per al col-lectiu de persones amb
discapacitat intel-lectual ha de constituir-se en I'objectiu prioritari que orienti, des del
naixement i al llarg de tota la vida, qualsevol intervencié que es dugui a terme, tant des de

['ambit familiar com des de |'educatiu, sanitari i social.

2) La promocié de la vida autonoma i independent per a les persones amb discapacitat
intel-lectual ha de ser recolzada per la difusié de noves cultures socials que vegin en

aquestes un recurs per a tota la societat i no una limitacio.

5 De les sigles: Academic Network of European Disability experts, conformada des de 2007 per una xarxa
d'experts de diferents paisos europeus en materia de discapacitat, des d’on desenvolupen informes nacionals
sobre determinats camps de I'ambit de la discapacitat, com ara, sobre vida independent. Aquesta informacio
ajuda a fer que la Comissio Europea prengui decisions en matéria de politiques socials.
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3) Tota iniciativa dirigida a la promocid de I'autonomia i independéncia per a aquest col-lectiu
ha de basar-se en la profunda creenga que aquestes persones han de tenir la possibilitat
d'exercir el control sobre la seva propia vida, independentment de la seva necessitat de

suport.

4) Les persones amb discapacitat intel-lectual tenen el dret a participar activament en totes
aquelles decisions que afectin la seva propia vida. Es necessari trobar la manera de
comprendre el que volen per interpretar fidelment la seva voluntat real, sense trair-la ni
instrumentalitzar-la, sobretot quan existeixen dificultats objectives per expressar les seves
propies expectatives de vida. Per tant, han de poder ser escoltades i tingudes en compte,
a l'hora de dur a terme qualsevol accid que incideixi directament en el seu

desenvolupament vital.

5) Treballar per la promocié d'una vida autonoma i independent suposa no només tenir la
capacitat, sind la possibilitat de prendre decisions i triar lliurement des de la propia

iniciativa, comptant amb el respecte dels altres i cap als altres.

Vistes aquestes consideracions, es pot deduir que la independéncia per decidir i actuar
com a agent causal de la propia vida son constants demandes realitzades pels moviments en
defensa de les persones amb discapacitat i per les mateixes persones amb discapacitat (Navas
et al., 2012). En aquest sentit, la vida independent és la situacié en quée qualsevol persona,
tingui o no discapacitat, exerceix el poder de decidir sobre la seva propia existéncia i participar
activament en la vida de la seva comunitat, conforme el dret al lliure desenvolupament de la

personalitat.
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Des d’aquest punt de vista, la vida amb suport no només s’identifica com I'ajuda al
beneficiari del suport, o en el cas d’aquest estudi sobre el Programa de Suport a I’Autonomia
a la Propia Llar (a partir d’aquest moment PSAPLL), en les tasques de la vida diaria que no
poden realitzar per ells sols, sind que també és I'aprenentatge de les competencies que i
permetran ser més autonom i independent, extenses aquestes competéncies a diferents

arees de la vida de la persona amb discapacitat intel-lectual.

La vida independent es vincula no només a I'autonomia dintre de la llar i I'emancipacio
de la persona, també a totes les politiques i provisié de suports dirigits a millorar I'autonomia

dels beneficiaris dels serveis i les condicions generals de la vida (Dollar et al., 2012).

Com expressa Van Loon (2006) la idea subjacent és que tots els éssers humans, amb
o sense discapacitat intel-lectual, tenen el dret a ser admesos completament en les seves
comunitats, a participar en elles, a beneficiar-se de la vida diaria de la seva comunitat i, de la

mateixa manera, a contribuir i enriquir-la.

Les diferents comunitats espanyoles tenen projectes especifics per donar suport a la
vida independent de la persona a casa, tot i que aquestes iniciatives encara sén minoritaries
(Pallisera et al., 2018). A continuacio es descriuen algunes iniciatives de vida independent

desenvolupades a Espanya:

Taula 2: Analisi comparatiu d'alguns exemples de serveis de vida independent de
comunitats autonomes espanyoles

CCAA MADRID CATALUNYA ANDALUSIA PAIS BASC
SERVEI O Projecte “Vida Projecte “Capala Programa “Vida Suport alavida
PROGRAMA independiente y Vida Independiente” independent
promocion de la independent” “Programa Etxean”®
participacion

social”

6 Consultat a http://www.elkartean.org/castellano/guia-de-recursos/areas-tematicas/prestaciones-para-la-
promocion-de-la-autonomia-personal/centros-de-autonomia-personal/gipuzkoa-programa-etxean

29



CAPITOL 1: EVOLUCIG DELS MODELS D'ANALISI: LA DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL DES DELS CONCEPTES DE VIDA INDEPENDENT | DRETS

GESTIO

FINANCAMENT

ASPAYM-Madrid’

Institut Municipal
de persones amb
discapacitat i
I'ovi

ANDADOWN i Departamento de
Obra Social “La Politica Social
Caixa”

Consejeria de
Familia y Asuntos
Sociales de la

Generalitat de

Subvencid Junta Departamento de

Comunidad de Catalunya Andalucia Politica Social

Madrid, a través de

la Direccién

General de

Servicios Sociales.

(o-\:VXep {3108 > Lliure elecci6 de > Hores > Noresponen > Esun programa
UES les persones d'assisténcia tant al de pagament
assistents personal paradigma directe i a cada
personals i individualitzad de vida persona se li
gestié del es i pagament independent concedeix una
programa i de directe sind més a ajuda economica
['assistencia mitjangant un model de personalitzada
personal per "xec". prestacio » Cada persona
I'Oficina de Vida econdomica gestiona la ajuda
Independent > Lliure eleccid estesa econdomicay la
(owvl). de assisténcia
['assisteéncia personal

> El programa es personal, pero > La gestio del
gestiona serveis programa la
mitjangant un contractats realitza la
conveni amb amb una Administracié
una entitat. empresa / directament.

entitat.

Persones amb la
Sindrome de
Down

Persones amb
discapacitat fisica
greu

DESTINATARIS Persones amb

discapacitat fisica

Persones amb gran
discapacitat fisica, i
actualment amb
alguna excepcio a
la discapacitat
intel-lectual

Font: Elaboracio propia

Com es pot comprovar des de la Taula 2, quan s’observa els destinataris d’aquests
projectes de vida independent, es tracta de forma majoritaria de persones amb discapacitat

fisica, amb algunes excepcions corresponents a persones amb discapacitat intel-lectual.

7 Consultat a
http://www.aspaymmadrid.org/images/documentos/PROGRAMA%20DE%20APOY0%20A%20VIDA%20INDEPE
NDIENTE.pdf
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La majoria de persones amb discapacitat intel-lectual tenen oportunitats d’eleccio
molt limitades i restringides pel que fa a I'accés a programes o projectes, aixi com prendre
decisions sobre aspectes importants de la seva vida com on, com i amb qui volen viure (Heller
et al., 1999; Robertson, Emerson, Hatton et al., 2001; Stancliffe, Abery, 1997 a Koza, Mansell
i Beadle-Brown, 2009). En acord amb el que expressa Martinez (2014, p. 15) el sistema i els
serveis especifics (si calgués haver-los d’emprar) han d’estar preparats perqué les persones,
de manera global en les seves vides, prenguin aquelles decisions sigui amb suports o sense
ells, pero que el resultat final de les seves accions provingui d’'una presa de decisions, que en

aquest cas faci la propia persona amb discapacitat intel-lectual.

A Espanya, pel que fa a oportunitats d’experiéncies de vida independent de persones
amb discapacitat intel-lectual es troben molts exemples que provenen de la Fundacid
Sindrome de Down des de diferents Comunitats Autonomes d’Espanya, pot servir d’exemple
la Taula 3. Es mostra a continuacio on, de manera més detallada, es fa mencié als objectius i
caracteristiques d’aquests tipus de programes i que poden servir per entendre millor, com es
veura al capitol 4 el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar, per les similituds, i
contrastar aixi les opinions dels professionals al capitol 6, amb el desenvolupament d’aquests

projectes.
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Taula 3: Programes de vida independent per a persones amb discapacitat intel-lectual a diferents comunitats
autonomes.: I'exemple de la Fundaci6 Sindrome de Down.

ENTITAT

PROJECTE

ORIGEN

OBJECTIUS

CARACTERISTIQUES

DOWN ESPANA

Escuela de Vida
“Pisos Compartits”

DOWN PAIS VASC

Proyecto Etxeratu

ASTRID 21

Projecte Pis Amic

DOWN HUESCA

Hacia una vida
independiente

Es constitueix com a federacié I'any
1991 donant lloc a una gran xarxa
d’associacions per Espafia: Andalusia,
Aragd, Asturies, Canaries, Cantabria,
Castella i Lled, Castella i la Manxa,
Catalunya, Ceuta, Extremadura, Galicia,
llles Balears, Madrid, Murcia, Navarra i

S’inicia I'any 2004.
Filosofia de Vida Independent es

pretenia

Seguint la

oferir una primera
d'aprenentatge i
entrenament a joves adults amb
habilitats

necessaries per viure de manera

experiéncia

diversitat/PDI en les

Amb la
Universitat de Girona i

col-laboracié de |la
Resa,
s’inicia el projecte de VI durant el
curs de 2009-2010.

Amb la col-laboracio de
la Universitat de

Saragossa S’inicia el
projecte de VI durant el
curs de 2005/06.

Pais Basc. S’incorpora la Filosofia | independent i autonoma, dins d'un
d’Escuela de Vida I'any 2005. pis compartit i amb els suports

necessaris a cada moment.
Promoure l'autonomia personal i | Facilitar a la PDI I'adquisicié de les | Que la PDI adquireixi coneixements | Que la PDI adquireixi les
I'adquisicio d’un gran nivell | habilitats propies per portar unallar | practics a partir de I'experiencia de | habilitats socials
d’independéncia de les PDI. Facilitar que | de manera autonoma, aixi com a | viure independent, a partir de dur | necessaries per
participin en el seu entorn de la manera | afavorir un augment de la seva | a terme les activitats de la vida | compartir pis, habits

que ells vulguin, amb els drets i els
deures que els correspon i habilitant els
suports i els recursos que necessiten de
manera que s’igualin les oportunitats.
També pretén afavorir l'intercanvi de
coneixements i iniciatives entre les

diferents entitats d’aquesta xarxa.

autonomia i responsabilitat en

altres aspectes complementaris
com sén la presa de decisions, els
desplagaments, el control d'horaris
o les relacions socials amb els

companys i veins.

diaria, resolent imprevistos,
administrant els diners i adquirint

seguretat i autoestima.

d’autonomia a la llar,
prendre decisions,
augmentar I'autoestima,

millorar 'oci, etc.

Abans de passar al pis compartit, les PDI
passen per altra fase que és el projecte
amic (vegeu Astrid 21) on fan un previ

Les PDI passen per diferents fases

abans de viure de manera

independent segons els seus

Les PDI
persones sense discapacitat. (2

comparteixen pis amb

Les PDI
pis de

comparteixen

lloguer amb
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DESENVOLUPAMENT

FONT DE
REFERENCIA

tastet formatiu de vida independent
agafant habits de convivencia, higiene,
etc. per finalment anar a una vivenda
compartida.

desitjos o interessos. Fan una prévia

formaci6 i aprenentatge per
adquirir les habilitats necessaries

per poder fer vida independent.

discapacitat/2
discapacitat).

amb sense

estudiants (2/2) durant
el curs escolar.

Les PDI comparteixen pis amb persones

sense discapacitat, on tenen
I'oportunitat d’experimentar en un
context d’aprenentatge real. Les
persones sense discapacitat fan un
paper de mediador i company de pis,
mentre que cada corresponent entitat
suport a les PDI

corresponents a la llar o la comunitat.

déna en arees

En aquest primer habitatge
d'estades temporals, es va establir
un sistema de participacio rotatori,
segons el qual 4 PDI, recolzades per
professionals de la FSDPV, passen
un periode limitat (3 a 6 mesos) a un
programa de formacio
d’aprenentatge a la VI, seguidament
fan el programa de suport a
I’emancipacié per afavorir que el
procés de transicio a la VI sigui
exitosa (el temps varia segons el pla
de treball) i, per altim, el Programa
de Suport a I’Autonomia a la Propia
Llar, donant els suports necessaris
perque la PDI pugui

manera independent.

viure de

Les PDI fan estades periodiques (3
mesos amb possibilitat de repetir)
d’aprenentatge.
comunes de

a un pis Les

tasques llar es
comparteixen. El suport que reben
les PDI és per part de I'entitat com
pels companys de pis
discapacitat.

sense

Els estudiants amb el rol
de mediador
identifiquen els suports
qgue necessiten les PDI i
suport a les
mateixes en relacié amb
les tasques
domestiques,

donen

que les
fan de manera rotativa, i
suport emocional.
També hi ha el suport de

I'entitat.

lllan, N., Molina, J. (2013). La Filosofia de
Escuela de Vida. Sus aportes para la
promocioén de la vida independiente en el
colectivo de personas con discapacidad
Intelectual. Revista Latinoamericana de
Educacion Inclusiva. Vol. 7 (1). P. 23-30

Ferndndez, L. (2013): “El reto de la Vida
independiente. La experiencia de la
Fundacion Sindrome de Down del Pais
Vasco en la prestacion de apoyos a
Personas con Discapacidad Intelectual”.
Revista Espariola de Discapacidad, I (2):
159-165

TFM

www.fundacioastrid.org

Liesa, M., Vived, E. (2010).
Discapacitad, edad adulta y
vida independiente. Un
estudio de casos. Educacion
y diversidad. 4 (1). pp. 101-
124

Font: Elaboracio propia
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1.3. Lavida independent com una qiiestio de drets

D’acord amb Liesa i Vived (2010), les persones amb discapacitat constitueixen un
sector de poblacié heterogeni, pero totes tenen en comu que, en major o menor mesura,
precisen de garanties suplementaries per viure amb plenitud de drets o per participar en
igualtat de condicions amb la resta de ciutadans en la vida economica, social i cultural del
pais. Seguint els mateixos autors, les dificultats d'una persona amb discapacitat tenen el seu
origen en les seves limitacions personals, perd també, i sobretot, en els obstacles i condicions
limitades que apareixen en la mateixa societat, estructurada sobre la base del patré de la
persona que correspon al tipus “estandard”. Dins d'aquestes limitacions, la possibilitat de

desenvolupar una vida independent és potser una de les quals manté encara majors llacunes.

Tal com expressa el Colectivo loé (2012), un dels millors indicadors del grau de
desenvolupament que assoleix una societat és la capacitat per incloure-hi persones de
condicions diferents, i oferir-les oportunitats per reeixir, en termes d’igualtat, un projecte de
vida digne i complet. Per aquest motiu, més enlla dels enfocaments tradicionals que
carregaven el pes de la intervencid en la rehabilitacié individual dels afectats, avui I'opcid és
fer-ne un abordatge integral. Aquesta nova perspectiva inclou també I'oferiment d’ajudes
tecniques i I'adaptacid dels contextos en qué les persones en situacié de discapacitat han

d’actuar i viure.

La Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006),
constitueix un punt d’inflexié no només en la visid de les persones amb discapacitat com a
subjectes de drets, sind també en plantejar la necessitat de distribuir els suports tenint en
compte les necessitats i demandes de cada persona, prenen com a base el dret a la presa de

decisions individual (Pallisera, 2020). Aquesta Convencio, al seu article 19 especifica el dret a
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viure de manera independent i ser inclos en la comunitat d’igual manera que ho faria una
persona sense discapacitat, encara que es necessiti suport per portar a terme el projecte de
vida de la persona amb discapacitat, és un exemple clar i fruit o produccié estretament
relacionada/inspirada pel model social, a la seccié seglient es parlara amb més detall

d’aquesta Convencié.

Al llarg d’aquest apartat s’exposaran una serie de fonaments teorics per tal de
contextualitzar les principals i recents aportacions amb relacié a conceptes estretament lligats
a la idea de vida independent, que podriem considerar dimensions d’aquesta, o elements
fonamentals, com per exemple; autodeterminacio, autogestio, qualitat de vida i autonomia
personal, ja que no només ens referim a la millora en I'accessibilitat fisica i I'eliminacié de
barreres, sind que aquestes aportacions també requereixen un canvi actitudinal respecte a

aquestes persones. Comencarem definint el terme de vida independent com:

“Viure simplement com tots els altres. Tenir oportunitat de prendre decisions que
afecten la vida d’un mateix i la capacitat per dur a terme les activitats que un mateix
decideixi, limitat unicament de la mateixa manera que un vei no discapacitat ho
estaria. La vida independent té relacio amb la determinacio propia. Significa tenir
el dret i I'oportunitat de perseguir una accié determinada. Es la llibertat per
fracassar i per aprendre dels propis fracassos, tal com fan les persones sense

discapacitat.”

Font: a partir de http://silc.idaho.gov/about/ a Generalitat de Catalunya (2003)

Segons el Colectivo loé (2012), llevat d’un sector minoritari de persones, habitualment
d’una edat molt avan¢ada o amb un deteriorament mental greu, les discapacitats representen

limitacions parcials que no tenen per qué impedir una vida saludable i normalitzada.
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L'autodeterminacido segons Wehmeyer (1996 a Verdugo, 2008) es refereix a actuar
com el principal agent causal de la seva vida i fer eleccions i prendre decisions respecte a la
qualitat de vida propia, sense influéncies o interferéncies externes innecessaries, per tant ser
els propis autogestors de la seva trajectoria vital. En aquest sentit, les persones amb
discapacitat intel-lectual haurien de tenir dret a controlar i dirigir els seus projectes de vida,
de la mateixa forma que ho faria un ciutada “estandard”, i des d’aquesta visid, aquelles
decisions que la persona prengui haurien d’abastar tots els ambits vitals de I'individu, tenint
en consideracid aqui I’habitatge, i pensant en qué aquests haurien de poder decidir amb qui,
com i on volen viure, sense sentir-se condicionats per terceres persones. El creixent
desenvolupament de I'autodeterminacio en el camp de la discapacitat és una concrecio del
dret universal a I'autogovern i a la independéncia de les persones i s'ha convertit el principi

central de la seva lluita per la igualtat (Arellano i Peralta, 2013).

D’acord amb Belmonte i Garcia (2013), és cert que la inclusié social de les persones
amb discapacitat intel-lectual és un factor que cobra cada vegada més importancia, atesa la
gran necessitat que presenten aquestes persones pel que fa a portar una vida independent i
autonoma. Pero tot i que es va eliminant el rebuig progressivament, encara existeixen factors
gue no ens deixen avangar correctament cap al respecte, la tolerancia i el dret a la igualtat,

pel que fa a aquestes persones.

Tradicionalment s'han vist les persones amb discapacitat intel-lectual com algu sense
capacitat juridica propia i, amb aix0, com algu a qui cal representar, arribant fins i tot la familia
a reemplacar a aquesta persona en tots els seus drets ciutadans. Tanmateix, aquest fet és

guelcom que ha d'anar canviant amb el pas del temps cap a un pensament més obert, tolerant
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i desmitificat enfront de la veritable situacié que viuen aquestes persones (Belmonte i Garcia,

2013).

No obstant aix0, en les lleis i en els documents internacionals s'ha avangat molt en
aquest aspecte i es considera que una persona amb discapacitat intel-lectual pateix
discriminacio per ser diferent i que les solucions cal buscar-les en I'erradicacié d'aquesta
discriminacio, intentant col-laborar en un procés conegut com a desmedicalitzacié de la

discapacitat intel-lectual (Palacios i Romafach, 2008).

En I'actualitat, en el context de I'Estat Espanyol, la possibilitat d’una vida independent
com a dret de les persones amb discapacitat ha experimentat alguns canvis en I'ambit
legislatiu, en especial, des de la ratificacié a Espanya de la Convencié sobre els Drets de les
Persones amb Discapacitat I'any 2008, com veurem en el seglient capitol. Alguns autors com
Guzman, Toboso i Romaiiach (2010) diuen que les politiques socials es fonamenten en models
etics, antics i nous, que s'implanten gradualment en la societat. No obstant aixd, només es
produeixen innovacions importants quan un col-lectiu “no tradicional” fa la seva veu present
al moén de I'etica. Actualment, el model social i el model de la diversitat aporten una nova veu,
gue neix de les persones discriminades per la seva discapacitat intel-lectual i que té fortes

implicacions en els fonaments etics de les politiques socials.

L'administracid publica, a través de les seves politiques, i les organitzacions
proveidores de serveis tenen un paper essencial en la provisié de suports. Passar d'un model
assistencial i paternalista a un model personalitzat implica que les organitzacions han de
transformar-se i avangar cap a un model en qué les persones puguin tenir control sobre les
seves propies vides (Emerson i Ramcharan, 2010). Dit aix0, com afirma Martinez (2014, p. 21),

“la culpabilitzacio de les situacions discapacitants ja no rau en els ciutadans sind en tots
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aquells responsables que no existeixin entorns amb igualtat d’oportunitats en tots els sentits,
bé sigui per accions incorrectes o per 'omissio de propostes i execucions que compleixin amb
els Drets Humans”. Aixd comporta transformacions en les actituds i practiques dels

professionals que ofereixen els suports.

Avancgar cap a un model personalitzat de suports, basat en el model de drets de les
persones amb discapacitat i de la seva plena inclusié en la comunitat i en la societat implica
assumir un cert nivell de risc tant per part de les persones amb discapacitat com per part de

les organitzacions que els ofereixen suport i dels professionals.

1.4. Sintesi del primer capitol

La revisié desenvolupada en aquest capitol ens ha portat a aprofundir en les
principals caracteristiques dels models d’atencié a les persones amb discapacitat, per
valorar que el model actual és el model social. Aquest model déna suport a un concepte
de vida independent que, com hem vist a I'apartat 1.2 i 1.3, es basa en un model en el
gual es posa a la persona amb discapacitat en igualtat de condicions i oportunitats en

glestions de drets, com ara el dret a la vida independent.

S’ha vist, a través del breu recorregut historic, que a Espanya part de l'error
d’implementar a la practica el model social ve derivat de la forta preséncia del model
medic, ja que la realitat actual de |'Estat Espanyol esta basada en un conjunt de
confusions conceptuals, moltes de les quals, encara que no totes, estan relacionades amb
I'escassa implantacié del model social, des d’on podriem situar la vida independent

entesa com a dret al nostre pais.
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El punt més ressaltat son els elements que destaquen encara en aquest model
social on situem el dret a la vida independent, que sén la desmedicalitzacio, la
desinstitucionalitzaciéd i la transversalitat. Aquests elements encara necessiten ser
implantats i reforcats en la realitat social espanyola i, probablement, en moltes de les

realitats socials de la resta del mén (Palacios i Romafiach, 2008).

El model social és la base de la Convencié dels drets de les persones amb
discapacitat que estableix a 'article 19 el dret a la vida independent i a ser incldos en

comunitat en igualtat de condicions tal com veurem en el capitol 2 a continuacié.
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CAPITOL 2

VIDA INDEPENDENT I PERSONES AMB
DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL A ESPANYA:
PANORAMICA LEGISLATIVA

“Si jo estic en una institucioé que penso que esta reproduint

determinades logiques el que hauria de poder fer és poder anar més enlla
de dir que no puc fer-ho d’una altra manera perqué no hi ha recursos.

| ja sabem que no tot cau de la banda del professional a

titol individual sin6 que també hi ha una cosa organitzativa,

de direccid, de paradigma, mirada social...”"(E19_P1)

En aquest segon capitol, es presenta una revisio de la legislacié de I'Estat Espanyol des
de la promulgacio de la Constitucié Espanyola I'lany 1978 fins a I’actualitat, incloent-hi algunes
lleis, decrets i normatives que, malgrat que alguns ja han quedat derogats amb la publicacid
de I'actual Real Decreto, en el que es va aprovar el Texto Refundido de la Ley General de
Derechos de las personas con Discapacidad y de su inclusion social (LGD, 2013), els seus
continguts han suposat aportacions significatives en relacié amb una vida independent de les

persones amb discapacitat intel-lectual.

Aquest capitol s’estructura de la seglient manera: en primer lloc, a I'apartat 2.1, es
parla de la vida independent des del marc legislatiu estatal espanyol en materia de
discapacitat; en segon lloc, I'apartat 2.2, dedica atencid a la CDPD (Nacions Unides, 2006), com
a marc legislatiu internacional referent, i a les legislacions posteriors a la Convencid i, per
ultim, a I'apartat 2.3, es fa un resum del marc legislatiu a partir dels dos primers punts per

concloure amb aquesta part.
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2.1. La vida independent des del marc legislatiu estatal espanyol
en materia de discapacitat

A escala internacional, malgrat la tendéencia marcada per la desinstitucionalitzacié cap
a entorns comunitaris, desenvolupat sobretot a finals del segle passat, encara a algunes
persones amb discapacitat intel-lectual se les impedeix viure en un lloc de la seva propia
eleccid, i segueixen restringits en institucions per la manca de serveis per passar a una vida

més independent i en comunitat (May et al., 2019).

Revisant la politica nacional i internacional, en I'Gltima década a Espanya es pot
observar una série de politiques orientades al finangcament del suport individualitzat i centrat
en cada persona, aixi com estrategies per assolir millors resultats de caracter social i
comunitari, gracies a I'impuls de politiques de desinstitucionalitzacié que han donat pas a les
llars amb suport. Tal com promou el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar, un
tipus d’allotjament per a les persones amb discapacitat intel-lectual que comenca a destacar
gracies a aquestes politiques basades en els drets de les persones amb discapacitat

intel-lectual a tenir les mateixes oportunitats de vida per I'eleccid de serveis de suport.

Cal fer un esment especific i recordar abans de tot, com expressen Palacios i Barrifi
(2007), que existeixen en I'ambit del sistema universal de proteccié de drets humans una serie
d'instruments que, si bé no han abordat la discapacitat de manera expressa, o fent-ho
excepcionalment en algun dels seus articles, sdn completament aplicables a les persones amb
discapacitat, i han de ser tinguts en compte a I'hora de la garantia del gaudi i exercici dels seus
drets: Pacte Internacional de Drets Economics, Socials i Culturals de 1966, Pacte Internacional
de Drets Civils i Politics de 1966, Convencio contra la Tortura i Altres Tractes o Penes Cruels,

Inhumans o Degradants de 1984, Convencio sobre els Drets del Nen de 1989, Convencid sobre
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I'eliminacio de totes les formes de discriminacio contra la dona de 1982, Convencid sobre
I'Eliminacio de totes les formes de discriminacio racial de 1963. La Comissio de Drets Humans
de les Nacions Unides ha instat als organs de vigilancia a tenir en compte els drets de les
persones amb discapacitat en les seves activitats relacionades amb cadascun dels sis tractats
principals en materia de drets humans, més conegudes com a Normes Uniformes, i en especial,

la Convencio de Drets sobre les Persones amb Discapacitat de 2006.

Aixi doncs, les Normes Uniformes, esmentades en el paragraf anterior, constitueixen
I'instrument de les Nacions Unides que orienta I'accié en |'esfera de la discapacitat, a través
de les quals les preocupacions tradicionals de prevencid i rehabilitacié han quedat relegades
a favor d'una perspectiva de drets humans. Per tant, les Normes Uniformes han estat
considerades des de la seva normativitzacié com I'estandard basic legal internacional a |'efecte
de I'adopcié de programes, lleis i politiques en relacié amb la discapacitat (Palacios i Barrifi,
2007). Es reconeix, d’agquesta manera, la necessitat que els Estats elaborin un conjunt
d’organitzacions politiques apropiades en diferents nivells (nacional, regional i local),
integrant aqui els interessos del propi col-lectiu en I’elaboracié dels plans de desenvolupament

general.

Cal recordar també que, a escala mundial, comptem amb la Declaracié dels Drets
Humans (1948) que, pel que fa als drets socials, proclama que totes les persones han de tenir
igualtat d’accés als serveis, a prestacions, a la seguretat social, al treball, I'educacid,

alimentacio, I'assistencia médica, serveis socials com també a I’habitatge.

En efecte, la Constitucié Espanyola (1978), en els seus articles 9.2, 14 i 49, insta als
poders publics a: a) Fomentar la igualtat i el desenvolupament individual de la persona. b)

Impulsar la participacio de tots els ciutadans en la vida politica, economica, religiosa, cultural
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i social i eliminar els obstacles que dificultin la seva plenitud, i c) facilitar I'accessibilitat a tots
els ciutadans mitjancant politiques de prevencio, tractament, rehabilitacid i integracid de les
persones amb discapacitat. El primer document legislatiu que es va aprovar després de la
Constitucio, configurant-se com una llei referencial en matéria de discapacitat, fou la Ley de
Integracion Social del Minusvdlido (LISMI, 1982). Aquesta llei va incorporar els principis de
normalitzacio, integracio i sectoritzacié al seu articulat i va impulsar la integracié escolar i
laboral de les persones amb discapacitat, sent la llei de referencia per les diferents normatives
referides a la discapacitat al conjunt de I'Estat Espanyol fins a 2013, que es promulga el Text

Refds de la Llei de drets de les persones amb discapacitat.

A la Taula 4 es presenta cronologicament una sintesi del marc legislatiu de I'Estat
Espanyol en mateéria de discapacitat i es mencionen els documents legals que tenen una
incidencia més significativa en el tema de vida independent. S’ha inclos també la CDPD
(Nacions Unides, 2006), que fou ratificada per I'Estat Espanyol I'any 2008 i que, per tant, ha

d’incidir a partir d’aquell any en el marc legislatiu estatal.

Citades aquestes lleis de base es passa a analitzar I'ambit tematic del dret a la vida
independent de cadascuna d’aquestes que, amb caracter general, es podria afirmar que
encara que les persones amb discapacitat disposin dels mateixos drets, llibertats i deures que
la poblacié majoritaria, a la practica la vulnerabilitat que presenta la seva situacié dificulta

I’exercici real dels mateixos (Casado, Alonso, Martinez et al., 2004).
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Taula 4: Marc legislatiu en matéria de vida independent i autonomia personal de
les persones amb discapacitat

AMBIT ANY NORMATIVA RESPECTE DISCAPACITAT

| VIDA INDEPENDENT
I EEEEEEEEEEE———————

1982 Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de Minusvalidos
(LISMI, 1982)

2003 Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No
Discriminaciéon y Accesibilidad Universal de las Personas con
Discapacidad (LIONDAU, 2003)

ESTATAL 2006 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia
(LAPAD, 2006)

Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen

de infracciones y sanciones en materia de igualdad de
2007 . e, o .

oportunidades, no discriminacidon y accesibilidad universal de las

personas con discapacidad (LISOS, 2007)

WL AR 2008 Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
ratificada en Espafia en 2008 (CDPD, 2006)

2011 ley 26/2011, de 1 de agosto, de Adaptacion Normativa a la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad

ESTATAL

2013 ley 1/2013, de 29 de noviembre, General de Derechos de las
personas con Discapacidad y de su inclusién social (LGD, 2013)

Font: Elaboracio propia

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de Minusvadlidos (LISMI, 1982)
desenvolupava alguns articles de la Constitucié Espanyola. Amb relacio a la vida independent,
aquesta llei preveia diferents serveis per a les persones amb discapacitat, sobretot en relacié

amb I'accés al treball, que permetria pal-liar les dificultats que tenien aquestes per culpa de la
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mateixa situacio de discapacitat. La LISMI posava les bases per la creacid dels centres especials
de treball (art. 52.6) i els centres ocupacionals (art. 41.2 i 53). Respecte a l'aplicacio dels
beneficis establerts per a les dones i homes amb discapacitat comencen a tenir efecte a partir
d'un acte administratiu que es denomina el “reconeixement del grau de minusvalidesa”

(Palacios i Romafiach, 2008).

Pel que fa a qliestions d’habitatge, de manera més general, els serveis que es van
desenvolupar a partir de la LISMI eren els d’atencié domiciliaria, residéncies i llars
comunitaries. S’establien també una serie de prestacions econdmiques de les quals
destacariem les ajudes per a terceres persones en aquells casos que requerissin assistencia
d’altres persones per dur a terme activitats de la vida diaria (art. 16), de compensacié per a
despeses en transport (art. 12), i de mobilitat, desenvolupades pel Reial Decret 383/19842,
Exceptuant aquest ultim subsidi, la resta es van suprimir en crear-se les pensions no
contributives de la seguretat social, establertes a la Llei 20/1990°, de Pensions No
Contributives (Casado, Alonso, Martinez, et al., 2004). Per tant, es pot considerar que la LISMI
i el desplegament de decrets que aquesta va comportar van suposar un pas clau per a la

normalitzacid i inclusid en tots els ambits de la persona amb discapacitat.

Com expressen Vila i Trueta (2003) la LISMI va ser fruit de la lluita de les persones amb
discapacitat, dels seus pares o les seves mares i de les seves amistats que, en plena transici
a la democracia, van reivindicar de forma contundent els drets que legitimament els

corresponien com a persones. Aquestes reivindicacions van propiciar la creacié de la Comissié

8 Reial Decret 383/1984, d'1 de febrer, pel qual s'estableix i regula el sistema especial de prestacions
socials i economiques previst en la Llei 13/1982, de 7 d'abril, d'integracié social dels minusvalids.

% Llei 26/1990, de 20 de desembre per la qual s'estableixen en la seguretat social prestacions no
contributives (derogada).
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Especial del Congrés per a I'Estudi dels Problemes dels Minusvalids I'any 1977. El que aquests
autors comenten és que es pretenia fer una llei especial per aquest col-lectiu amb la finalitat
que mai fos necessari crear-ne una altra, perque les lleis ordinaries ja haurien de tenir en

compte a aquests ciutadans.

Com s’ha dit, el puntal d’aquesta llei estava format pels principis rectors d’integracid,
normalitzacio i dignitat de les persones amb discapacitat, supeditant-hi tota la resta, inclosos
els aspectes economics. La vocacio de globalitat de la Llei va obligar a una regulacié que va
afectar tots els ambits i aspectes: des de la prevencié i el mateix concepte de discapacitat fins
al dret a I'assisténcia sanitaria i farmaceutica, la rehabilitacid, ’educacio, el treball, els serveis
socials, I'accessibilitat i les prestacions economiques (Vila i Trueta, 2003). Per tant, podem
afirmar que Espanya disposa des de fa més de trenta anys d’una llei marc, amb uns principis i
postulats, d’acord amb els establerts per les Nacions Unides en I'ambit internacional,
concretament en el Programa d’Acciéo Mundial per a les persones amb discapacitat, de I'any

1992.

Es cert que la LISMI no predisposava gens en relacié amb la millora dels habitatges de
la poblacié amb discapacitat. Tampoc el posterior Reial Decret (RD) 383/1984 d'1 de febrer
sobre Sistema especial de prestacions socials i economiques per a minusvalids, incloia
especificament cap accié relacionada. Les accions protectores del sistema especial de
prestacions socials i econdmiques quedaven recollides en aquest RD i tenien relacié amb: a)
Assisténcia sanitaria i prestacio farmaceutica. b) Rehabilitacio meédico-funcional. c)
Recuperacio professional. d) Mesures d'integracio social. e) Subsidi de garantia d'ingressos
minims. f) Subsidi per ajuda de tercera persona. g) Subsidi de mobilitat i compensacio per

despeses de transport.
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Podriem dir que va ser amb aquesta llei que es van comencar a realitzar esforgos
dirigits a equiparar la igualtat d’oportunitats de les persones amb discapacitat. | I'any 1993, a
partir d’una Resolucié de I’Assemblea General de les Nacions Unides, es varen aprovar les
Normes Uniformes sobre la igualtat d’oportunitats per a les persones amb discapacitat que,
tot i que no sén obligatories des d’un sentit juridic, suposaven un compromis moral i politic
per part de I'Estat per adoptar totes aquelles mesures i desenvolupar politiques a favor de la
igualtat d’oportunitats, per tal que aquest col-lectiu pogués tenir no tan sols els mateixos
drets, sind també les mateixes obligacions i deures. No va ser fins al 1996 que, en el marc
politic de la Unié Europea, es definiria el principi d’igualtat d’oportunitats, que faria que anys
després sorgis la segilient legislacid espanyola, amb la intencié d’aconseguir trencar les

barreres socials entorn de la discapacitat.

El concepte de vida independent, pero, es va incorporar en la Declaracion de Madrid
de 2002, i seguidament en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades,
No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad (LIONDAU,
2003), que se centra a aconseguir erradicar la discriminacié permanent que sofreixen les
persones amb discapacitat i adoptar les mesures oportunes per garantir la seva igualtat
d'oportunitats, donant rellevancia preponderant a l'accessibilitat. Tots dos principis, la no
discriminacid i la igualtat d'oportunitats, es confonen sovint com a iguals, pero sén en realitat
complementaris i es necessita el compliment de tots dos per aconseguir una vida

independent.

Aixi doncs, la LIONDAU especifica que un dels seus principis és el de vida independent,
com es pot veure en el seu art. 2. Els principis d’aquesta llei s’inspiren en conceptes com vida

independent, normalitzacié, accessibilitat universal, disseny per a tots, dialeg civil i
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transversalitat de les politiques en materia de discapacitat. Tanmateix, I'art. 9, amb el titol
Contingut de les mesures d’accio positiva, especifica que aquestes mesures, podran consistir
en "suports complementaris i normes, criteris i practiques més favorables. Els suports
complementaris podran ser ajudes técniques, ajudes economiques, assisténcia personal,

serveis especialitzats i ajudes i serveis auxiliars per a la comunicacié”.

Podriem dir, tenint en compte els principis que estableix la LIONDAU, que seria la
primera referéncia que podriem citar pel que fa a un model de vida independent, entenent
aixi la vida independent com la situacié en que la persona amb discapacitat exerceix el poder
de decisio sobre la propia existencia i participa activament en la vida de la seva comunitat,

conforme al dret al lliure desenvolupament de la personalitat.

Per tant, en parlar d'iniciatives en I'ambit de vida independent, estem parlant de
respectar els Drets Humans de les persones amb discapacitat intel-lectual i de desenvolupar
politiques concordes amb la legislacié espanyola. En el sistema legislatiu espanyol, la
vulneracié de la igualtat d'oportunitats per a les persones amb discapacitat intel-lectual queda

recollida en I'art. 4 de la LIONDAU:

“S'entendra que es vulnera el dret a la igualtat d'oportunitats de les persones amb
discapacitat quan es produeixin discriminacions directes o indirectes, assetjaments,
incompliments de les exigéncies d'accessibilitat i de realitzar ajustos raonables, aixi

com l'incompliment de les mesures d'accio positiva legalment establertes.”

Com es pot observar, la igualtat d'oportunitats depén de quatre conceptes
fonamentals: abséncia de discriminacido directa o indirecta, abséncia d’assetjaments,

accessibilitat i mesures d'accié positiva. L’art. 5 déna resposta a la igualtat d’oportunitats de
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la mateixa legislacié “amb la finalitat de garantir el dret a la igualtat d'oportunitats a les
persones amb discapacitat, els poders publics establiran mesures contra la discriminacio i

mesures d'accid positiva”.

En l'article 9.1 de la LIONDAU, es parla de “lI'assisténcia personal” com a “mesura
d’accid positiva” per contribuir en la consecucié d'una “vida independent” per a les persones

amb gran discapacitat:

“Les mesures d'accid positiva podran consistir en suports complementaris i normes,
criteris i practiques més favorables. Els suports complementaris podran ser ajudes
economiques, ajudes técniques, assisténcia personal, serveis especialitzats i ajudes
i serveis auxiliars per a la comunicacid. Per fomentar I'autonomia i la vida

independent”.

Cal assenyalar que la LIONDAU, si bé ha suposat un aveng conceptual important, no
esta exempta de greus mancances i contradiccions, com algunes que s’aniran exposant, en
comparacio a altres lleis. No obstant aix0, la LIONDAU assumeix explicitament un enfocament
de Drets Humans, acceptant el model social de la discapacitat que fa @mfasi a responsabilitzar
a la societat de la discriminacio i de la falta d'igualtat d'oportunitats que afecta les persones

amb discapacitat intel-lectual.

En la Llei 51/2003 es relaciona directament la discapacitat amb una situacié de
minusvalidesa igual o superior al 33%. En aquest sentit, des de la llei es fixa i es redueix el marc
d'analisi de la discapacitat respecte a la seva proteccid antidiscriminatoria, ja que els serveis
gueden a l'abast d'una poblaci6 amb discapacitat que tenen unes caracteristiques

determinades. Aquesta acotacié pot tenir sentit quan del que es tracta és d'abordar qliestions
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gue tenen a veure amb possibles prestacions socials 0 economiques o I'accés a alguns serveis

i suports.

Des de la LIONDAU es modifiquen diversos articles de la Llei 49/1960 de Propietat
Horitzontal per oferir una empara major a la realitzacié d'obres d'adaptacié necessaries de les
persones amb discapacitat a les arees comunes, la Llei 8/1999 de la reforma sobre Propietat

Horitzontal modifica també I'article 7 d'aquesta llei, el que millora I’accés a un habitatge.

Els serveis especialitzats i diferents ajudes arribarien amb la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion
de Dependencia (LAPAD, 2006). La LAPAD defineix I'assistencia personal com a servei prestat
per un assistent personal que realitza o col-labora en tasques de la vida quotidiana d’una
persona en situacié de dependencia, de cara a fomentar la seva vida independent, promovent
i potenciant la seva autonomia personal. En canvi, la LIONDAU ho feia com a mesura d’accio
positiva per contribuir en la consecucié d'una vida independent per a les persones amb gran
discapacitat, sent la definicié que doéna: “Les mesures d'accié positiva podran consistir en
suports complementaris i normes, criteris i practiques més favorables. Els suports
complementaris podran ser ajudes economiques, ajudes técniques, assisténcia personal,

serveis especialitzats i ajudes i serveis auxiliars per a la comunicacid|...]”.

Aguesta mateixa llei, la LAPAD, d’altra banda, en l'art. 19 especifica la prestacid
economica en relacié amb |’assistencia personal que té com a finalitat 'autonomia de les
persones amb gran dependéncia, amb I'objectiu de contribuir a la contractacié d’un/a
assistent/a personal, durant un nombre d’hores, que faciliti al beneficiari I'accés a I'educacié
i al treball, aixi com una vida més autonoma en I'exercici de les activitats basiques de la vida

diaria. Perd aquesta figura s’ha vinculat a la promocié de I'autonomia de les persones amb
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molta necessitat de suport, per al qual les persones amb menys necessitat de suport, entre
les quals s’inclourien la majoria de les persones amb discapacitat intel-lectual, no puguin

beneficiar-se d’ella actualment (Pallisera et al., 2018b).

A més, a l'article 3, s'estableixen els principis que ens han permes observar si s'esta
practicant d'una forma adequada “[...Jla promocié de les condicions precises perqué les
persones en situacio de dependéncia puguin portar una vida amb el major grau d'autonomia
possible”. | també: “La permanéncia de les persones en situacio de dependeéncia, sempre que
sigui possible, en I'entorn en el qual desenvolupen la seva vidal...]”. Tot aix0 s'aconseguiria

amb un ple desenvolupament i aplicacié de la citada prestacio.

Es tracta d’una norma estatal, perd I'execucié de la llei correspon a les Comunitats
Autonomes, per tant, sén les administracions qui tenen les competéncies en materia de
serveis socials amb un caracter marcadament assistencial, perque anteposa |'assistencialisme
a la inclusié real, ja que I'eix central d’aquests serveis es troben quasi exclusivament en les
mesures evidentment necessaries, pero no suficients, d’atencid a la dependéncia, deixant en
segon pla les politiques de no discriminacid, accessibilitat i de suport a I'autonomia (Diaz,
2010). Dit d’una altra manera, les prestacions que aquesta llei desplega tenen un caracter
assistencial, centrat exclusivament en I'atencid i la cura, allunyant el dret subjectiu que
promou la vida independent entenent-la com a estil de vida desitjat i controlant els suports
necessaris per dur-la a terme, practiques fonamentals en la filosofia del model social (Asis i
Barranco, 2010 a Guzman et al., 2010b). Es a dir, d’acord amb Guzman et al. (2010b), els
governs autonomics arrosseguen una tradicié d’atencid a la dependéncia a través de serveis
residencials que, a més de ser costoses, fomenten la institucionalitzacio de les persones i per

tant reforcen la seva dependéncia.
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La LAPAD regularitza les condicions basiques que han de garantir el desenvolupament
del “]...] dret subjectiu de ciutadania a la promocid de I'autonomia personal [...]”, a través de
les prestacions que es recullen en el Cataleg de Serveis del Sistema per a I'Autonomia i Atencié
a la Dependéncia (SAAD). A més, a la disposicié addicional quinzena, s’esmenta la garantia
d'accessibilitat i supressié de barreres. S’estableix que les administracions publiques, en
I'ambit de les seves respectives competéncies, garantiran les condicions d'accessibilitat en els
entorns, processos i procediments del SAAD en els termes previstos en la LIONDAU (art. 18

de la Llei 39/2006), aquests son:

Figura 3: Serveis generals que deriven de la LIONDAU i LAPAD

Serveis de Prevencio de les situacions de dependéncia
Servei de Teleassistéencia

Servei d’Ajuda a Domicili, entre el que s’inclou: Atencié a les necessitats de la llar
i Cures personals

Servei de Centre de Dia que poden ser; Centre de Dia per a majors, Centre de dia
per a menors de 65 anys, Centre de Dia d’Atencié Especialitzada i Centre de Nit.

Servei d’Atencié Residencial, que compren: Residéncies de persones majors en
situacié de dependéncia

Centre d’atencié a persones en situacié de dependéncia, a rad dels diferents
tipus de discapacitats

Font: Elaboracio propia

D’acord amb Romafiach (2010), en aquesta llei no es fa practicament esment al
paradigma de vida independent, tot i que en aquesta época, malgrat no estar aprovada encara
la Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006), aquesta
havia estat ratificada a Nova York i el contingut que expressava ja era conegut per

I"administracié espanyola. Aquesta llei estableix, com s’ha dit, la prestacié economica per a
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I'assisténcia personal, incorporant el concepte d’assisténcia personal perd amb certes

limitacions, i de la mateixa manera tampoc esmenta la vida en comunitat. El que comporta,

tal com fa emfasi la Convencid, que quedin exclosos d’aquest dret de viure independent i en

comunitat moltes persones per una questié de caracteristiques (previament avaluades) i no

pas de garantia d’aquest dret a tots en igualtats de condicions i oportunitats, disposant de les

mateixes opcions i sense discriminacions.

Seguint alguns autors (Diaz, 2010; Dossier del Tercer Sector, 2012; Guzman, Moscoso

i Toboso, 2010; Rodriguez-Picavea, 2007; Querejeta, 2004) podem concloure i destacar una

serie de mancances que s’han vist reflectides amb la implantacié de la LAPAD (2006), i més

concretament en relacié amb la vida independent, com ara:

Els criteris que estableix la LAPAD fa que es redueixi I'abast i I'aplicacié practica a través
del SAAD de les prestacions disponibles per a les persones amb discapacitat, gairebé
tots els autors coincideixen a dir que aquestes prestacions es destinen majoritariament
a persones amb moltes necessitats de suport i fonamentalment a persones amb
discapacitat fisica (Diaz, 2010; Guzman, Moscoso i Toboso, 2010).

L'instrument de valoracid6 no sempre s’ha aplicat correctament davant de les
especificacions de cada discapacitat, especialment en els casos de discapacitat
intel-lectual i salut mental. La seva interpretacié esta basada en factors motrius i
sensorials, deixant de banda la part més global de capacitat intel-lectual i de resolucid
i funcionament en la vida quotidiana. Cosa que conclou que les valoracions no es
corresponguin amb una visié integral de la persona (Dossier del Tercer Sector, 2012).
Un gruix considerable de prestacions sén de caracter assistencial, i en ser aplicades a

cada comunitat autonoma de manera diferent, pot provocar desigualtats territorials
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pel que fa als criteris de copagament dels serveis i prestacions (Dossier del Tercer
Sector, 2012).

= Se centra basicament en la capacitat de realitzar activitats basiques de la vida diaria
(ABVD) pero no en altres capacitats més avancgades i instrumentals que fan que les
persones amb discapacitat puguin viure incloses en la comunitat i de manera
autonoma i independent, el que seria una restriccié en el terme d’autonomia (Diaz,
2010; Rodriguez-Picavea, 2007). No es prioritza suficientment la prevencid i la
promocio de I'autonomia personal (Dossier del Tercer Sector, 2012).

= La prestacié economica no s’ha concebut al 100 % del total de les persones valorades
com a susceptibles de rebre-la (Diaz, 2010). La planificacié financera ha resultat
erronia, insuficient i no adequada a la realitat (Dossier del Tercer Sector, 2012).

* Manca una avaluacié sistematitzada amb criteris d’eficacia dels recursos utilitzats en
cada persona. Hi ha una manca de diagnosi i analisi sobre la inversié economica dels
recursos destinats a la qualitat del servei rebut i en quin grau s’aconsegueix donar

resposta a les necessitats canviants de les persones (Dossier del Tercer Sector, 2012).

Aquesta Llei, com expressen Guzman, Toboso i Romafiach (2010), limita la llibertat de
les persones amb discapacitat per participar i viure de forma independent a la comunitat
(reconegut en l'article 19 de la Convencid), ja que ofereix una cartera de serveis que prioritza
aquells que fomenten la seva exclusid i aillament (com les residéncies institucionals) i ofereix
de manera restrictiva aquells serveis que millor fomenten I'autonomia com pot ser I'atencié
al domicili, que li permet viure al seu entorn i pot ser complementaria a I'assistencia personal,
i tenen interseccions, perque I’assistent personal també treballa al domicili de la persona amb

discapacitat, o sent més directes, com podria ser el propi PSAPLL.
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Partint de la competéncia que concerneix a I'Estat en mantenir tot allo que les lleis
especifiquen, i que de no fer efectiu el seu compliment hauria de poder ser sancionat, sorgeix
la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y
sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad (LISOS, 2007). En aquesta llei es tracen les
condicions basiques que orienten la tasca normativa del legislador autonomic, respectant els
ambits de decisié propia que constitucionalment li corresponen, assegurant I'existencia d'un

quadre normatiu minim i comu per a tot el territori.

L’objecte preliminar d’aquesta llei és, com s’especifica a I'article 1;

1. La present Llei té per objecte establir el régim d'infraccions i sancions que
garanteixen les condicions basiques en matéria d'igualtat d'oportunitats, no discriminacio

i accessibilitat universal de les persones amb discapacitat.

2. El régim d'infraccions i sancions que s'estableix en la present Llei sera comuna en
tot el territori de I'Estat i sera objecte de tipificacio pel legislador autonomic, sense perjudici
d'aquelles altres infraccions i sancions que pugui establir en I'exercici de les seves

competencies.

Dit aix0, les Comunitats Autonomes (CCAA) establiran un régim d'infraccions que
garanteixi la plena proteccio de les persones amb discapacitat, ajustant-se al que es disposa

en la Llei.

3. Aixi mateix, s'estableix el régim especific d'infraccions i sancions aplicable per

I'Administraciéo General de |'Estat.
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Mentrestant, durant aquests anys, altres decrets es creaven com el 505/2007, de 20
d'abril, on s'aproven les condicions basiques d'accessibilitat i no discriminacid de les persones
amb discapacitat per a I'accés i utilitzacié dels espais publics urbanitzats i edificacions, I'Ordre
VIV/561/2010, d’1 de febrer, per la que es desenvolupa el document técnic de condicions
basiques d’accessibilitat i no discriminacid per a I'accés i utilitzacié dels espais publics
urbanitzats. | el Reial Decret 173/2010, de 19 de febrer, pel qual es modifica el Codi Técnic
d’Edificacid, aprovat pel Reial Decret 314/2006, de 17 de marg, en matéria d’accessibilitat i no

discriminacio de les persones amb discapacitat.

En tot cas, des de la Llei 49/2007, tal com expressa l'article 3,

“[...Jtindran la consideracié d'infraccions lleus, les conductes que incorrin en
irregularitats merament formals en la inobservan¢a de I'establert en la Llei 51/2003,
de 2 de desembre, d'igualtat d'oportunitats, no discriminacié i accessibilitat
universal de les persones amb discapacitat i en les seves normes de

desenvolupament”.

Vist el desenvolupament legislatiu cal dir que, per molts paisos, no només a Espanya,
el debat entre I’entorn institucional i els serveis comunitaris no ha estat prou important
perque la majoria de les persones amb discapacitat intel-lectual continuen vivint de forma
majoritaria o bé amb les seves families o en institucions; d’aqui que els programes de suport
a la vida independent estiguin relativament poc desenvolupats a avui dia, exemple d’aixo és

la poca literatura que es troba sobre experiencies de vida independent a I'Estat Espanyol.

Com indiquen Verdugo i Jenaro (2019) en el seu informe sobre vida independent i

inclusid comunitaria, a Espanya I'émfasi s'ha posat en els suports residencials en comptes
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d'aquells basats en la comunitat que fomentin la vida independent i la inclusié social de les
persones. L'informe indica que s'ha avancat poc en la desinstitucionalitzacié i recomana
implementar recursos per desenvolupar suports personalitzats per a totes les persones amb

discapacitat.

La desinstitucionalitzaciéd té el repte d’enfortir la implementacié de la vida en
comunitat, en un context que es troba en constants canvis socials i econdmics aixo constitueix
un pas complex que requereix un canvi important en les politiques actuals i les practiques per
atendre a la discapacitat; pero seguint a Mansell i Beadle-Brown (2010), la forma dominant
de prestacié de serveis segueix sent la institucional. Aquestes autores expressen que la vida

comunitaria implica:

I.  Un habitatge ubicat entre la resta de poblacié, adequada, apropiada i accessible per a
la persona amb discapacitat.
Il.  Una utilitat de la gamma d’opcions d’habitatges habitualment disponibles per a la
poblacié en general.
lll.  Habilitar a les persones, en la mesura més gran possible, perque escollin on, amb qui i
com viure.
IV.  Proporcionar el suport necessari per habilitar persones que puguin participar en la vida

en comunitat de manera satisfactoria.

Malgrat que la literatura ha demostrat que les persones amb discapacitat intel-lectual
gue viuen en allotjaments més petits i individualitzats sén més propensos a participar en
activitats comunitaries i tenir xarxes socials més amplies que aquells que viuen en entorns

congregats (Emerson et al., 2001; McConkey et al., 2007 a McConkey i Collins, 2010), el que
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predomina segueix sent, com s’ha dit, a nivell internacional, i també a I'Estat Espanyol, els

serveis residencials.

Cal tenir en consideracié que els convenis internacionals, com ara la CDPD, aprovats
pel parlament espanyol passen a formar part del nostre ordenament juridic i sén vinculants,
amb un rang de llei només per sota de la Constitucio, el que comporta una revisié de totes les
lleis i decrets jerarquicament inferiors, tant estatals com autondmics, per ajustar-se i no

contravenir la Convencié (Gémez i Arroyo, 2012) ratificada I'any 2008 a I'Estat Espanyol.

2.2 La legislacio espanyola a partir de la Convencio sobre els Drets
de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006), un

pas més en el dret a la vida independent

El dret a viure de manera independent reflecteix els principis rectors de la Convencié
sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, fet que deriva a un procés de
desinstitucionalitzar, proposant sistemes de transicid que permetin que les persones amb
discapacitat intel-lectual circulin des de contextos segregats en institucions a la vida en
comunitat, des del suport a I'autonomia personal, la presa de decisions i la participacid en

societat; aquest fet avanca a diferents velocitats segons cada pais.

A I'Estat Espanyol, com comentaven COCARMI (2013), per Acord de Consell de
Ministres de 30 de marg de 2010, es va aprovar |'Informe sobre les mesures necessaries per a
I'adaptacid de la legislacid espanyola a la Convencié de les Nacions Unides sobre els drets de
les persones amb discapacitat i es va encomanar a diversos departaments ministerials que, en

I'ambit de les seves competéncies, impulsessin les reformes compromeses en aquest Acord. |
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com no pot ser d'altra manera, a I'hora d'abordar la reforma legislativa en el cas espanyol es
va prendre en consideracié el Tractat de Funcionament de la Unié Europea, I'article 10 del
qual estableix que “en la definicid i implementacio de les seves politiques i activitats, la Unio
ha de tenir com a objectiu combatre la discriminacid basada en motius sexuals, racials,
d'origen étnic, religid o credo, discapacitat, edat o orientacio sexual”, i la Decisié del Consell
de la Unié Europea de 23 de desembre de 2010, per la qual la Unid va ratificar la Convencié

suposant un pas endavant cap al ple dret a la vida independent.

Seguint a Cisterna (2015), la CDPD consagra el model de drets humans per a les
persones amb discapacitat, conceptualitzant al subjecte de dret des d’una perspectiva amplia
basada en elements aportats pel model social que es va desenvolupar a partir de la déecada
dels 80, sent aixi la discapacitat el resultat de la interaccié amb barreres que experimenten les
persones que presenten deficiencies siguin intel-lectuals, fisiques o sensorials o derivades
d’una malaltia mental produint un impacte especific en la seva participacié plena i efectiva en

la comunitat.

La Convencio sobre els Drets de Persones amb Discapacitat (CDPD, 2006), ratificada a
Espanya en 2008, en el seu article 13, al punt 1, diu que “Tota persona té dret a circular
lliurement i a triar la seva residéncia al territori d'un Estat”. Es a dir, la manera de viure
institucionalitzada, tal com un gran nombre de persones amb discapacitat acaben vivint,
impedeix poder tenir una vida com la poblacié normalitzada, en una llar de manera
independent. Aquesta Convencidé, com expressen Palacios i Barrifi (2007), és el resultat d'un
llarg procés, en el qual van participar diversos actors: Estats membres de les Nacions Unides,

Observadors, Cossos i organitzacions importants de les Nacions Unides, Relator Especial sobre
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Discapacitat, Institucions de drets humans nacionals, i Organitzacions no governamentals,

entre les quals van tenir un paper destacat les organitzacions de persones amb discapacitat.

Tanmateix, tenint en compte I'art. 3, en el que s’esmenten els principis generals, el
punt a) expressa que “el respecte de la dignitat inherent, I’autonomia individual, inclosa la
llibertat de prendre les propies decisions, i la independéncia de les persones”, entre altres.
Aquest principi es relaciona amb I'article 19 del mateix instrument, sobre “dret a viure de

forma independent i a ser inclos a la comunitat”.

Per tant, aquesta Convencid obliga als estats que |'accepten a desenvolupar la vida
comunitaria reemplagant aixi la institucional. Seguint a Mansell i Beadle-Brown (2010) els

responsables politics han de tenir en compte |'evidéncia, segons els seus estudis, que:

1. La vida en comunitat ofereix la possibilitat d’'un millor estil i qualitat de vida a les
persones amb discapacitat intel-lectual.

2. Lavida comunitaria, no surt més costosa economicament que I'atencié institucional

3. L’éxit de la vida en comunitat requereix atencié a la forma en que es configuren i
executen els serveis especialment a la qualitat del suport que proporcionen els

professionals.

Podem observar doncs, que la participacio i vida en comunitat actualment és un tema
recurrent a les politiques actuals de I'Estat Espanyol que busquen millorar la qualitat de vida
de les persones amb discapacitat intel-lectual (Nacions Unides, 2006; Ley General de
Discapacidad, 2013), pero tot i la presencia d’aquesta vida independent i en comunitat

reconeguda com a drets, diverses décades de politiques no han assolit que les persones amb
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discapacitat intel-lectual assoleixin aquest proposit (Bigby et al., 2017), en igualtat de

condicions que la poblacié sense discapacitat.

Destacant I'article 19 sobre el Dret a viure de forma independent i a ser inclos en la
comunitat, els Estats membres hauran de reconeéixer el dret de totes les persones amb
discapacitat a viure en la comunitat, amb opcions iguals a les dels altres, i prendre mesures
eficaces i adequades per facilitar el ple gaudi d'aquest dret per a les persones amb discapacitat
i la seva plena inclusié i participacié en la comunitat, ja que partint del reconeixement que el
lloc natural de les persones amb discapacitat no sén les residéncies o les institucions estatals,
sind les seves propies llars, i en connexié amb la resta dels drets, s'aconsegueix una major
autonomia i, sobretot, una major inclusié social. Aixi la Convencié reconeix el dret de les
persones amb discapacitat a viure en la comunitat, amb opcions iguals a les de les altres

persones, assegurant que:

A. Les persones amb discapacitat tinguin I'oportunitat de triar el seu lloc de residénciaionii
amb qui desitgen viure, en peus d'igualtat amb les altres, i no es vegin obligades a viure
conformement a un sistema de vida especific;

B. Les persones amb discapacitat tinguin accés a una varietat de serveis d'assisténcia
domiciliaria, residencial i altres serveis de suport de la comunitat, inclosa I'assisténcia
personal que sigui necessaria per facilitar la seva existencia i la seva inclusié en la
comunitat i per evitar el seu aillament o separacié d'aquesta;

C. Lesinstal-lacionsiels serveis comunitaris per a la poblacié en general estiguin a disposicio,
en condicions d'igualtat, de les persones amb discapacitat i tinguin en compte les seves

necessitats.
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L'article citat preveu, entre altres questions, un principi que es troba molt relacionat
amb la idea de dignitat humana i autonomia, i que es plasma en el dret de les persones amb
discapacitat a viure on i amb qui vulguin, i amb serveis que facilitin la seva inclusié en la
comunitat, inclosa l'assistencia personal. Aixo pot resumir-se en la idea de vida independent
(Palacios i Barrifi, 2007). El contingut especific d'aquest dret no és altre que I'atencié o el

suport necessari per poder viure amb autonomia a la propia llar i en el context de la comunitat.

Aquest article implica oferir assisténcia personal, és a dir, que s’incloguin I'assisténcia
personal necessaria per donar suport a la vida i la inclusié en el si de la comunitat, i per evitar

I'aillament i segregacio (Mansell i Beadle-Brown, 2011).

Com assenyala Cayo Pérez (2006), aquest article té un doble objectiu; d'una part,
estableix sense ambigliitats el dret de les persones amb discapacitat a viure en la comunitat,
una proclamacié de dret que obeeix a la comprovacid que per motius precisament de
discapacitat ha estat usual que aquestes persones s'hagin vist apartades del curs ordinari de
la vida social, sent obligades o induides a régims de vida especifics i segregats, al marge de la
comunitat de la qual haurien de participar. D'una altra, formula el dret a viure de forma
independent, és a dir, al fet que la persona amb discapacitat estigui en condicions de conduir
la seva vida practica, governant-la completament pels principis d'autonomia i independéncia,
inclosa la llibertat de prendre les seves propies decisions. Aquest segon objecte de I'article 19
de la Convencid és el més rellevant des del punt de vista de la llibertat d'eleccié de les persones
amb discapacitat, encara que esta intimament lligat al dret a ser inclos en la comunitat, el

primer vessant d’aquest.

Aguest mateix autor conclou que l'article 19 de la CDPD hauria de constituir I'eix

orientador i informador de tots i cadascun dels desenvolupaments del SAAD, tant en el pla
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conceptual, de models d'atencid, disseny de serveis i prestacions, participacio dels beneficiaris

i de les organitzacions civils del tercer sector.

En aquesta Convencid, la figura de I'assistent personal presenta notables diferéncies
amb la figura del cuidador/a, ja que com assenyala, la seva funcid és la de facilitar I'existéncia
i la inclusié de les persones amb discapacitat en la comunitat per evitar el seu aillament o
separacio d'aquesta, i evitar aixi recloure a la persona en I'ambit familiar (Guzman, Moscoso i

Toboso, 2010), malgrat que rebre atencio al domicili no implica necessariament aillament.

La Convencié esta inspirada en el model social i aix0 es reflecteix al llarg del seu
articulat, per exemple, en els articles 9 (Accessibilitat), 19 (Dret a viure de forma independent
i a ser inclos en la comunitat), 20 (Mobilitat personal) o 30 (Participacio en la vida cultural, les
activitats recreatives, I'esplai i I'esport), en els quals preval el dret d'eleccid, la voluntat de les
persones i la vida independent dins de la comunitat. Per contra, la LAPAD, promulgada en
2006, s'inspira en el model médic, la qual cosa suposa un pas enrere pel que fa a la LIONDAU,
gue ja s’inspirava de manera plena en el model social, posteriorment reflectit en la Convencié

(Guzman, et al., 2010b).

De les implicacions que comporta a nivell social, juridic i politic, segons Etxebarria

(2011) Ia CDPD, indica que és I'obligacié de I'Estat:

v' Definir una politica d’Estat.
v Efectuar les reformes necessaries a la legislacié nacional o local.
v Definir plans nacionals, estatals o municipals, i politiques publiques transversals.

v’ Definir majors recursos técnics, humans i economics.
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v Incloure a la persona amb discapacitat i els organismes socials en les decisions del
govern, inclosos els nens/es.

v Reduir els indexs de discriminacid i pobresa

v' Promoure una cultura d’inclusid i igualtat.

v' Transformar el model médic assistencial per un model de desenvolupament social.

Com expressa Molina (2017), era necessaria l'elaboracié d'una convencié en materia
de discapacitat, tant en I'ambit internacional com a nacional; internacionalment, perqueé tot i
existir tractats internacionals de drets humans, es va posar de manifest que en els sistemes
de seguiments hi havia diferéncies quan aquests tractats s'aplicaven a les persones en situacio
de discapacitat, fins i tot mostrant violacions en drets de manera sistematica. | nacionalment,
malgrat els progressos comprovats, també va ser necessari ratificar la Convencid, ja que els

avencos legislatius pel que fa als drets de les persones amb discapacitat no van ser suficients.

Amb la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, considera que la
Convencié comporta un canvi d’enfocament de les politiques en matéria de discapacitat,
superant la perspectiva assistencial per passar a un enfocament basat en els drets humans.
Per tant, la Llei 26/2011 aprofundeix en el model social de la discapacitat, el precedent
immediat del qual seria la Llei 51/2003 (LIONDAU), pero déna un decidit impuls reformador
en el sentit de salvaguardar els drets d'aquestes persones amb |'objectiu d'afavorir la presa de
decisions en tots els aspectes de la seva vida, tant personal com col-lectiva, avancar cap a
I'autonomia personal desinstitucionalitzada i garantir la no discriminacié en una societat

plenament inclusiva (COCARMI, 2013).
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La LIONDAU, troba el seu fonament en I'article 4 de la Convencid, en virtut del qual els
Estats Part, com és el cas d'Espanya, es comprometen a adoptar totes les mesures legislatives,
administratives i d'altra indole que siguin pertinents per assolir el ple exercici de tots els drets
humans i les llibertats fonamentals de les persones amb discapacitat, sense cap discriminacié

per motius de discapacitat.

Finalment, arribaria la Ley 1/2013, de 29 de noviembre, Ley General de Derechos de
las personas con discapacidad y de su inclusion social (LGD, 2013) que, a més d’integrar els
principis de la Convencid Internacional sobre Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions
Unides, 2006), com veurem en el seglient punt, integraria i derogaria alhora les segiients lleis
estatals, més rellevants al nostre Estat pel que fa a la discapacitat i que se citen a la seglient

Figura 4, com sén:

Figura 4: Legislacions derogades a partir de la LGD de 2013

Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de Minusvalidos (LISMI, 1982)

Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién
y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad (LIONDAU, 2003)

Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de

infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (LISOS,
2007)

Font: Elaboracio propia

Aquesta Llei, com apunta Vivas (2015) es limita a refondre les tres lleis abans citades
en un sol cos juridic, per tant tot el marc legislatiu de la discapacitat. Dit d'una altra manera,
la LGD no unifica tota la normativa existent en la mateéria, pero intenta abordar una necessaria
renovacio terminologica més adequada als postulats de la Convencid (Nacions Unides, 2006).

I, subratlla que les persones amb discapacitat sén subjectes titulars de drets i que els poders
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publics estan obligats a garantir que I'exercici de tals drets sigui ple i efectiu, superant-se,

d'aquesta manera, el model assistencial conegut fins a époques molt recents.

En l'article 3 d’aquesta mateixa llei s’inclouria especificament el dret de vida
independent. En aquest sentit, I'article 6 parlaria del respecte a I'autonomia, expressant que
“I'exercici dels drets de les persones amb discapacitat es realitzara d’acord amb el principi de
presa de decisid”, tenint en compte en tot cas, la individualitat de cada persona, la capacitat
de decisid i la prestacio dels suports que requereixi. El dret a la igualtat es menciona en Iarticle
7, en el que es visualitza a la persona amb discapacitat en igualtat de condicions davant la

persona sense discapacitat.

En matéria laboral, I'article 17 especifica el suport per a I'activitat professional, pero
cobra importancia en el Capitol V (dret a la vida independent), també I'art. 22, sobre

I'accessibilitat, en el que al punt 1, s’indica que:

“[...]les persones amb discapacitat tenen dret a viure de forma independent i a
participar plenament en tots els aspectes de la vida. Per a aixo, els poders publics
adoptaran les mesures pertinents per assegurar l'accessibilitat universal, en igualtat
de condicions amb les altres persones, en els entorns, processos, béns, productes i
serveis, el transport, la informacid i les comunicacions, inclosos els sistemes i les
tecnologies de la informacio i les comunicacions, aixi com els mitjans de comunicacio
social i en altres serveis i instal-lacions oberts al public o d'us public, tant en zones

urbanes com a rurals.”

A més, l'article 32, sobre Reserva d'habitatges per a persones amb discapacitat i

condicions d'accessibilitat, parla dient que:
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“[...]Jels habitatges objectes de la reserva prevista en aquest article destinada al
lloguer, podran adjudicar-se a persones amb discapacitat individualment
considerades, unitats familiars amb alguna persona amb discapacitat o a entitats
sense anim de lucre del sector de la discapacitat, sempre que en aquest ultim suposit
es destinin per aquestes entitats a la promocid de la inclusié social de les persones
amb discapacitat i de la vida autonoma, com a habitatges assistits, habitatges
compartits, habitatges de suport o a projectes de vida independent de persones amb

discapacitat”.

En aguest mateix article es destaca la previsié de les seglients mesures publiques

d’accessibilitat:

1) Reserva d’habitatges per a persones amb discapacitat i condicions d’accessibilitat (art.

32):

e Els projectes d’habitatges protegits han de programar una reserva minima del 4%
d’habitatges amb caracteristiques constructives i de disseny adequades que
garanteixin l'accés i desenvolupament comode i segur de les persones amb
discapacitat.

e L'obligacid de la reserva també afecta als projectes d’habitatges de qualsevol mena
gue es construeixin, promoguin o subvencionin per les administracions publiques o
entitats vinculades al sector public.

e Els habitatges objecte d’aquesta reserva que es destinin al lloguer podran ser
adjudicats a:

» Persones amb discapacitat individualment considerades.

» Unitats familiars amb alguna persona amb discapacitat.
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» Entitats sense anim de lucre del sector de la discapacitat, sempre que
aquestes es destinin a la promocio de la inclusid social de les persones amb
discapacitat i vida autonoma, com habitatges assistits, habitatges
compartits, habitatges d’ajut o a projectes de vida independent de

persones amb discapacitat.

2) Concepte de rehabilitacié d’habitatge a efectes de I'obtencid de subvencions i préstecs
amb subvencié d’interessos (art. 33), que es defineixen com aquelles reformes que les
persones amb discapacitat o les unitats familiars o de convivéncia amb algun membre amb
discapacitat, hagin de dur a terme en I'habitatge habitual i permanent a fi que aquest

esdevingui accessible.

3) En la definicié dels serveis socials d’habitatge (art. 51), ja siguin d’atencio residencial,
habitatges tutelats o altres allotjaments d’ajut a la inclusid, tenen com a objectiu promoure
I"autonomia i la vida independent de les persones amb discapacitat a través de la convivéncia,

aixi com afavorir la inclusio social.

Malgrat aix0, a Espanya encara hi ha un patré variable d’atencid institucional (Beadle-
Brown et al., 2007), tot i que el nombre de persones ateses en institucions també és decreixent
(Mansell et al., 2008 a Martinez-Leal et al., 2011). Només algunes persones amb discapacitat
intel-lectual (encara pocs en nombre) estan jugant un paper en la promocié de la vida
independent. A més, hi ha diferencies importants entre Comunitats Autdonomes en l'aplicacid
de noves lleis i en el desenvolupament de nous reglaments per facilitar |la vida independent

(Verdugo et al., 2009).
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La implicaci6 de diferents nivells de govern i d'administracio, aixi com el
desenvolupament de la politica en I'Estat de les Autonomies, marca un context politic i
institucional molt complex. A aixo cal sumar-li la necessitat d'un important finangament que
generi els recursos necessaris per dur a terme els objectius de la politica, com I'avaluacié de
les necessitats i graus de dependéncia i la posterior engegada dels serveis necessaris per

generar qualitat de vida a les persones en situacié de dependéncia (Lopez i Ruiz, 2013).

Malgrat I'avenc legislatiu, el grau de suport requerit per les persones amb discapacitat
intel-lectual sovint ha estat la base sobre la qual s’han pres decisions sobre les opcions
residencials a I’'ambit internacional (McConkey et al., 2016). Les directives politiques sobre
donar a les persones amb discapacitat intel-lectual un major control sobre les seves vides, i la
seva eleccié de suports a I’habitatge, en particular, és lenta en implantar-se internacionalment

(Miltter, 2016 a Garcia-Iriarte et al., 2016).

Es important, doncs, canviar la forma dominant de residéncies institucionals, per
centrar-se en la participacio i vida en comunitat, pero aixo, segons Mansell i Beadle-Brown
(2010) no és una condicié suficient per obtenir millors resultats en la qualitat de vida de les
persones amb discapacitat intel-lectual. A part del canvi d’allotjament, és necessari canviar el

tipus de suport que proporcionen els professionals.

Com plantegen Garcia Iriarte et al. (2016), la CDPD constitueix el marc per a nous rols
professionals que poden entrar en conflicte amb procediments i prioritats institucionals, de
manera que és necessari transformar la perspectiva a tots els nivells organitzatius perque el

model de suports personalitzat, en contextos inclusius, pugui ser implementat.
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En definitiva, les tendéncies de les politiques internacionals afavoreixen els
enfocaments de suport personalitzats basats en la comunitat per a persones amb discapacitat
(Fisher i Purcal, 2010). Aquests es basen en un marc de drets on es reconeix a la persona amb

discapacitat amb igualtat de condicions davant aquests drets.

Tot i les lleis esmentades en mateéria de discapacitat, les persones amb discapacitat
intel-lectual romanen entre els grups més desfavorits de la societat, dels quals la qualitat de
vida en general no és comparable a la de la poblacié general (Emmerson, 2007; Walsh et al.,

2010 a Bigby et al., 2016).

Dit aix0, el paper de les politiques i de les administracions publiques és clau pel que fa
a I'establiment del tipus d'opcions residencials i programes d'habitatge per a persones amb
discapacitat intel-lectual. En alguns paisos es potencien serveis com I'habitatge tutelat (group
home), en la qual conviu un grup reduit de persones que reben suport permanent de certa
intensitat per part de professionals; al costat d'aquests, en els ultims anys s'han desenvolupat
sistemes de suport personalitzat a la vida independent ("supported living" o "personalized
arrangements"), en qué la persona amb discapacitat intel-lectual resideix al seu propi
habitatge i els suports que presten els professionals s'ajusten a les necessitats de cada persona

(Fullana et al., 2019).

En I'esquema que es presenta a la Figura 5 a continuacié es fa un breu repas de les lleis
esmentades i que han tingut un clar impacte en la societat espanyola en materia de
discapacitat, fent émfasi a allo més concret que incideix en qliestions de vida independent per

a les persones amb discapacitat intel-lectual.
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En concret es pot veure el desenvolupament legislatiu, pel que fa a aspectes
relacionats amb la vida independent de les legislacions de la Ley 13/1982, de 7 de abril, de
Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI, 1982), la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacidn y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad (LIONDAU, 2003), la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia (LAPAD, 2006), la
Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y
sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacidon y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad (LISOS, 2007), la Convencidn sobre los derechos de
las personas con discapacidad (CDPD, 2008) i I'actual Ley 1/2013, de 29 de noviembre, Ley

General de Derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social (LGD, 2013).

En aquesta Figura 5 s'omet detalls de la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion
normativa a la Convencidén Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad,
ja que la intencié d’aquesta és acomplir amb els compromisos de la CDPD (Nacions Unides,
2006) a partir de la modificacié de diferents lleis estatals per adaptar-les a aquesta Convencio.
Algunes d’aquestes modificacions'® han estat esmentades en aquest apartat, sobretot en
aspectes que es relacionen directament amb la vida independent o qliestions que afecten les

possibilitats de portar a terme aquesta independéncia.

10 Aquestes modificacions es poden consultar detalladament a la Web de I’Agéncia Estatal Boletin Oficial
del Estado a https://www.boe.es/boe/dias/2011/08/02/
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LISMI, 1982

Figura 5:

DESENVOLUPAMENT LEGISLATIU

Aportacions sobre vida independent de les diferents lleis estatals més recurrents

LIONDAU, 2003 p— Ny LGD, 2013
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2.3. Resumint: els condicionants del passat i present de les
legislacions de I’Estat Espanyol

Des de la legislacid historica de la decada dels 80 de la LISMI, les politiques sobre
discapacitat a Espanya han tingut la intencié de permetre que el col-lectiu de persones amb
discapacitat intel-lectual puguin ser incloses a la societat i viure amb les mateixes condicions
que la poblacié general sense discapacitat. El procés de desinstitucionalitzar i la provisié del
personal de suport en serveis com el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar i altres
des dels que s’ofereixin suport, han estat els principals objectius a implementar-se a les

politiques destinades a la discapacitat.

Com es pot observar a la Figura 5, el desenvolupament legislatiu estatal en matéria de
discapacitat reflecteix I’evolucid teorica des d’'una atencié basada en models segregadors vers
una altra enfocada en la inclusid a la comunitat. Aquest desenvolupament legislatiu ha
evolucionat des del model medic-rehabilitador, on situariem les primeres lleis estatals
vinculades directament amb la discapacitat, fins a adoptar els plantejaments teorics del model

social.

En els darrers trenta-cinc anys, el camp de I'atencié social de les persones amb
discapacitat ha anat desenvolupant-se favorablement a partir de la LISMI, I'any 1982, pel que
comporta la millora les condicions de vida de les persones amb discapacitat. Amb |'aprovacio
de la LIONDAU i la LAPAD, a nivell estatal, s’oferiria prestacid universal de serveis per a
I'autonomia i la qualitat de vida. Pero ha estat la CDPD, a nivell internacional, la que esta
canviant radicalment el panorama juridic en aquesta mateéria, no per establir nous drets
humans, sind per impulsar un nou concepte de discapacitat i contemplar mesures de no
discriminacio i d'accié positiva (Teson, 2011). Pero, malgrat que hi ha noves lleis i politiques

73



CAPITOL 2: VIDA INDEPENDENT | PERSONES AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUIAL A ESPANYA: PANORAMICA LEGISLATIVA

gue donen suport a les persones amb discapacitat, no s’ha fet prou accentuacié en els

enfocaments comunitaris per estimular la vida independent (Verdugo et al., 2009).

Encara que la Convencié sigui un document amb forga juridica, podriem dir que no ha

estat transcendent pel que respecta a les condicions d’un gran nombre de persones amb

discapacitat intel-lectual, ja que amb relacid a viure de manera independent i crear els seus

propis projectes de vida, les possibilitats i oportunitats que se’ls ofereixen segueixen sent

limitades, encara que s’hagin incorporat alguns suports per cobrir les necessitats d’aquests

per poder fer una vida més independent. Riera (1994 a Martinez i Planella, 2010) citava alguns

dels problemes principals que encara avui dia podriem dir que es desprenen en la manera que

atenem la diversitat funcional, que en gliestions d’habitatge, sén:

o

o

Falta d’adaptacio als habitatges ordinaris

Falta de places de residéncia assistida

Hospitalitzacions llargues i costoses

Insuficieéncia dels actuals recursos i serveis d’ajuda a domicili

Institucionalitzacié a macro residencies i espais tancats, que aparten la persona amb

discapacitat de la societat.

Per avancar cap a I'assoliment efectiu d’aquest dret, com assenyala Guzman (2012), és

necessari establir unes condicions basiques, com ara:

o Transferir el poder a la persona: prestacions i recursos orientats, no a les institucions. Els

o

serveis s’adapten a les persones, no al revés. Autorepresentacid i solucions
individualitzades.

La prioritat ha de ser I'alliberament i els drets de les persones amb diversitat funcional.
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o Desinstitucionalitzacié.
o lgualtat d’oportunitats al dret a la Vida Independent i assumir riscos. Créixer prenent
decisions quotidianes que marquen el rumb de la propia vida, aprendre a ser independent

en la presa de decisions, assumint responsabilitats dels actes i el risc d’equivocar-se.

El foment de lI'autonomia i la vida independent per a les persones amb necessitat de
suports en la seva vida diaria, significa una mica més que un complement huma, és avancar
en ajudes técniques, informatiques, domotiques i el disseny universal. Es planificar mesures
de foment en l'accés al treball, a I'habitatge adaptat, a I'entorn accessible i al transport
adaptat. Es en definitiva situar a totes les persones amb discapacitat intel-lectual en igualtat
de condicions de partida i oportunitats que la resta dels ciutadans espanyols gaudeixen des

de fa molt temps (Forum de vida independent, 2006).

Aix0 implica, d’acord amb el que expressen Fullana et al. (2019), que les persones amb
discapacitat intel-lectual han de poder exercir la seva capacitat d'autodeterminacié i la
societat ha d'oferir els suports necessaris per aconseguir-ho. En aquest sentit, les
administracions publiques, organitzacions proveidores de serveis i professionals tenen un
paper clau en el desenvolupament de practiques que afavoreixin I'autodeterminacio de la

persona amb discapacitat intel-lectual sobre el seu procés d'emancipacié de la llar familiar.

Pel que fa a les organitzacions, el seu paper no es pot obviar perquée condiciona en
gran manera les accions dels professionals. Sowerby (2010 a Pallisera, 2020) apunta la
possibilitat que les organitzacions no cedeixin control i que experimentin resisténcia als canvis,
la qual cosa dificulta que els professionals se sentin recolzats en el desenvolupament de
relacions de suport personalitzades. Alguns estudis coincideixen en aquesta qlestio,

destacant |'existéncia de tensions entre organitzacions i professionals a causa de dificultats de
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la institucié per transformar la cultura institucional cap al model de suports personalitzat
(Clement i Bighy, 2012; Duggan i Linehan, 2013; McConkey i Collins, 2010; citats a Pallisera,

2020).

Aquesta visid sovint es legitima en els discursos de les mateixes persones amb
discapacitat, que accepten el paper dominant que tenen les organitzacions i els professionals
en la presa de decisions sobre la seva vida, amb prou feines criticant cap de les dues, amb
aquestes organitzacions i professionals que tendeixen a actuar com a agents que decideixen
en lloc d’encoratjar a les persones amb discapacitat intel-lectual per exercir I'eleccié i el

control (Fullana, Pallisera i Diaz-Garolera, 2019).

2.4. Sintesi del segon capitol

La informacié que s’ha exposat en aquest capitol ens ha sigut d’ajuda per situar els
drets de les persones amb discapacitat intel-lectual, i més concretament el dret a la vida
independent. Amb els antecedents legislatius que s’han esmentat ha quedat palés que
aquests canvis legals per millorar les situacions de les persones amb discapacitat troben el seu
inici amb la LISMI i que aquests canvis han continuat a partir de noves legislacions nacionals i

internacionals: LAPAD, LIONDAU, CDPD, LGD.

A partir de les lleis que s’han revistat en I'ambit estatal al llarg del capitol 2, s’hauria
de poder trobar I'impacte suficient perqueé la inclusid i participaciéo comunitaria fos una realitat
per a les persones amb discapacitat intel-lectual, i que a partir del que expliciten cada legislacié
s’evités sempre que fos possible la segregacid i es promogués, en tot moment, els suports

necessaris per poder fer una vida el més independent possible.
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Tot i I'aveng legislatiu innegable que hem pogut observar en I'ambit estatal en els
darrers punts sobre la situacié de les persones amb discapacitat intel-lectual a Espanya, i més
relacionat en materia de vida independent, al capitol 3 coneixerem el suport personalitzat,
que encara esta pendent de ser una realitat per a totes les persones amb discapacitat
intel-lectual. Per complementar aquest concepte es descriuran i analitzaran experiéncies de

persones amb discapacitat intel-lectual que han tingut aquesta vida amb suport.

Existeixen doncs, discordances entre els principis legislatius i el financament dels
programes per implementar-los en base aquests principis. La crisi economica no ha de veure-
se’'n com una rad per retardar els plans existents o els previstos processos de
desinstitucionalitzacid, segons I'European Commission (2009). Aquest mateix organisme
anuncia que tot i que la majoria de persones que necessiten suport prefereixen rebre serveis
a la seva llar o en un entorn comunitari en comptes d’una institucid, en molts paisos I'atencio
institucional encara representa més de la meitat de la despesa d’atencié publica. També
expressa que sembla necessari considerar la crisi com una oportunitat i no com una excusa
per retardar els processos de transicid existents o planificats per passar de I'institucional a la

cura comunitaria.
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CAPITOL 3

SUPORT PERSONALITZAT I VIDA AMB SUPORT:
MODELS GENERALS I SITUACIO A CATALUNYA

“Si a casa teva no pots decidir qui ve a veure't, o qui fa el sopar...

una mica el sentir que alld és casa teva, que és el que tots volem, no?,
sigui gran, sigui petita, sigui més maca, sigui més lletja,

sigui amb més recursos o menys .és igual, pero que allo

sigui casa teva i que tu decideixis [...] “ (E21_P1)

En els dltims anys s’ha produit un aveng¢ de la vida compartida cap a opcions
d’allotjament i suport més individualitzats, en el que la persona amb discapacitat intel-lectual
lloga o posseeix un habitatge i rep suport personalitzat (McConkey et al., 2016). En aquest
tercer capitol farem émfasi en queé significa la vida amb suport o suport personalitzat per a

les persones amb discapacitat intel-lectual.

En un primer apartat, el 3.1 d’aquest capitol, es fa una revisié del concepte de
suports personalitzats i vida amb suport (supported living) i s’exemplifica aquesta vida
amb suport (apartat 3.2); es preveu aquest concepte de vida amb suport des d’una
perspectiva ecologica, tal com es veu a |'apartat 3.3. | en un segon apartat, el 3.4, se
centra en la situacid que viu aquest concepte de vida amb suport a Catalunya, com a
principal Comunitat Autonoma que organitza un programa que ofereix suport a la vida
independent des dels parametres dels suports personalitzats, concretament és el
Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar, el qual s’explicara amb detall al capitol

seguent.
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3.1. Lavida independent amb suports personalitzats

La preocupacio per les limitacions de les llars residencials ha generat una cerca de
models alternatius que puguin donar millors resultats, escollir qui et donara suport
individualitzat i de manera flexible, s’ha mostrat que déna bons resultats de qualitat de vida a

les persones amb discapacitat intel-lectual (Bigby et al., 2018).

Com s’assenyala a Thompson et al. (2003), en els ultims anys ha anant guanyant pes
un “paradigma de suports”, evolucionant des de la filosofia de la normalitzacié (Nirje, 1970,
Wolfensberger, 1972), el moviment basat en la comunitat (Bruinins, Meyers, Sigford i Lakin,
1981), i I'émfasi contemporani de la qualitat de vida (Schalock, 1996, 1997). El canvi de
paradigma implica passar de centrar |'atencié principal en els deficits de lindividu a
preocupar-se fonamentalment per I'autodeterminacié i la inclusié. La implementacié d’aquest
model, vinculat directament al desenvolupament de practiques i politiques que potencien

I’eleccid personal, avanca amb lentitud (Garcia-Iriarte et al., 2016).

Els suports personalitzats o individualitzats sén aquells que aborden les necessitats
uniques de l'individu, centrant-se en les seves fortaleses i habilitats, escollides per la persona
i que s’entreguen a la comunitat fomentant la inclusid i la participacié (McConkey et al., 2013).
Com veurem en el seglient capitol, podriem dir que el PSAPLL s’origina, en part, per la
insatisfaccid generalitzada que hi ha vers la previsié de serveis que dominen tant en I'ambit
nacional com internacional, com sdn els serveis institucionalitzats, que limiten les preferéncies
i desitjos de les persones amb discapacitat intel-lectual (European Intellectual Disability
Research, 2003 a Mansell 2006). Per aquesta rad, entre altres, es varen comencar a
desenvolupar els models de suport personalitzats per a la vida independent (“supported
living”), on les persones viuen amb qui escullen, en una llar propia o de lloguer, i reben el
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suport que desitgen per part de professionals a la propia llar (Allard, 1996; Kinsella, 1993;
Stevens, 2004 a Mansell, 2006). Aquest model pren concordanca amb els plantejaments de
vida independent que formula la CDPD, malgrat que I'adopcié d’aquests plantejaments siguin

complexos.

Seguint a O’Brien (1993), la vida amb suport (supported living) consisteix a oferir
suports personalitzats a les persones d’acord amb les seves necessitats i demandes. Des
d’aquest paradigma, existeix la millor possibilitat d’entendre els problemes i les possibilitats
de la situacié de cada persona: moltes persones durant un temps prolongat (al llarg de la seva
vida) equivalen a molta varietat de vida amb suport i suport personalitzat, ja que aquests

suports poden anant canviant en el transcurs de la vida de la persona amb discapacitat.

La Taula 5 mostra els principis generals de la vida amb suport que, seguint a Kinsella
(1993, 1999) i Klein (2000), consten de caracteristiques que, com es podra comprovar al
capitol 4, coincideixen/s’alineen amb les bases teorico-filosofiques del Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar. Aquests principis sén:
Taula 5: Principis de la vida amb suport
Separacio de la llar i el suport L’organitzacié/entitat que proporciona o coordina els

suports no és el propietari de la llar, ni té cap connexid
amb el propietari.

Enfocat a una persona de | S'utilitza un procés de planificacié centrada en Ia
manera individual persona per esbrinar que vol cada persona i despres fer
una planificacié individual, ajudant-la per assegurar
I'allotjament i els suports que li corresponguin.

Opcié completa de l'usuari i | Les persones escollen on viuen, amb qui (si és que ho
control d’aquest volen), qui ddna el suport i com. Les persones tenen el
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seu propi lloguer o habitatge propi i tenen el control de
la seva propia economia i de la llar.

Ningi queda rebutjat (també | Existeix una suposicié implicita de que totes les persones
anomenat “rebuig zero”) poden viure en comunitat. El fet que alguna persona
tingui necessitats de suport intenses o generalitzades no
significa que hagi de negar-se-li el dret d’escollir el seu
propi estil de vida. Es presta atencié a les adaptacions
ambientals i als suports dissenyats personalment.

Centrat en les relacions; | El punt de partida és construir un suport natural sobre
utilitzant suports informals i | les relacions i connexions existents de la persona. El
recursos de la comunitat suport professional només sera necessari quan els
suports naturals o informals no estiguin disponibles. El
professional de suport treballa per desenvolupar una
xarxa social de la persona juntament amb altres
activitats.

Font: Elaboracié propia a partir de Kinsella 1993b, p. 16-17 dins Clement i Bigby, 2010,
Kinsella, 1999 i Klein 2000

Com es pot comprovar a la Taula 5, la persona beneficiaria que rep suport per portar
la seva vida de manera independent és qui tria, dins les seves possibilitats, la llar on vol viure,
la persona que vol que li doni el suport que necessiti, uns suports personalitzats que requereix
la persona amb discapacitat intel-lectual segon les seves necessitats que s’avaluen a partir
d’un pla centrat en la persona on també intervenen la xarxa social de la persona, eixos que

poden ser claus en I'oferiment del suport.

Tot aix0 dona lloc a pensar que si el suport s’ajusta al que la persona que ho rep
necessita, no tindra importancia les capacitats prévies a viure de manera independent, el que
cobra sentit amb la teoria de rebuig zero. Que han de tenir llibertat per exercir el dret de viure
de manera independent, de com desitgin viure aquesta vida independent i amb qui vulguin

compartir aquesta experiéncia de vida.
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D’acord amb Thompson et al. (2010), les persones amb discapacitat requereixen la
provisid dels models de suports continus extraordinaris (en comparacié amb els seus iguals
sense discapacitat). Prestar aquests suports possibilitaria que les persones amb discapacitat
intel-lectual fessin activitats tipiques de la vida en entorns convencionals, pero no elimina la

possibilitat que la necessitat de suport sigui continuada.

Seguint el que proposa Thompson et al. (2010), cinc components son claus per realitzar

suports individualitzats des d’un procés seqiiencial, tal com es pot veure en la Figura 6:

Figura 6: Components per la realitzacio de suports individualitzats

’

Component 1: Component 2:
Identificar fites i experiencies Avaluar les necessitats de suport,
vitals desitjables, des de I'is de processos amb instruments com I'Escala d’Intensitat
de planificacié centrada en la persona de Suports
(PCP)

\—_

A\ 4

Component 3:

A partir dels resultats obtinguts en els components 1 i 2 prioritzar les preferéncies i
identificar els resultats personals i les necessitats de suport, aixi com els recursos de suports
necessaris que requereixi igual que els que ja utilitza.

a

Escriure un Pla Individualitzat que especifiqui el perfil i els tipus de suports per
participar en llocs i activitats especifiques per implementar el pla.

a

Component 4:

Comprovar fins a quin punt el pla individualitzat s’"ha implementat com estava
previst
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Component 5:

Avaluar fins a quin punt els resultats personals s’han millorat, a partir d’examinar les
experiencies de vida de la persona

Font: Thompson et al. (2010 p.14)

Com es pot observar a la Figura 6, al primer component identificariem tot allo que la
persona amb discapacitat intel-lectual desitja en el seu projecte de vida. L’eina clau per
aquesta identificacié seria la Planificacié Centrada en la Persona (PCP). El segon component,
seria des d’on s’identifiquen les fites que la persona amb discapacitat intel-lectual vol
aconseguir i el suport que necessitaria per assolir els seus objectius a partir d’aquesta
planificacid centrada en la persona. El tercer component, és des d’on es prioritzaria les
preferéncies i els recursos (vist aqui com el suport proporcionat) a partir de I’elaboracié d’un
pla individualitzat de treball amb la persona amb discapacitat. El quart component, és portar
a terme aquest pla de treball amb la persona beneficiaria i el cinqué component |'avaluacid

d’aquest.

Thompson et al. (2003), proposen que els suports es defineixin com a recursos i
estrategies que promoguin els interessos i benestar dels individus i que produeixen una
millora en la independencia personal i major participacié en una societat interdependent,
major inclusié comunitaria i/o millor qualitat de vida. Pero tot aix0 no esta absent de reptes.
Alguns d’aquests reptes podrien ser; canviar la visié que es té de la discapacitat i trencar amb
I'opcid institucional per passar a més opcions de vida en comunitat com a politica de prioritat;
gue les organitzacions incorporin eines com la Planificacié Centrada en la Persona per avaluar
els suports reals de les persones amb discapacitat; i que els professionals canviin la forma
d’oferir les seves actuacions per treballar des d'una perspectiva completament

personalitzada.
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Respecte a aix0, I'enfocament més recent sobre la forma de brindar suport en I'ambit
de la discapacitat es relaciona directament amb la incorporacid d’'una perspectiva de
Planificacié Centrada en la Persona (Bradley, 2004; Arellano i Peralta, 2016; Pallisera, 2011;
Plena Inclusién, 2013). Termes relacionats al-ludeixen a la promocié de la competéncia,
capacitacié i enfortiment del control sobre les seves vides per part de les persones amb
discapacitat intel-lectual i d’impuls de la seva autodeterminacid per assolir la pertinenca a la

comunitat (Lopez, Marin i de la Parte 2004 a Cruz et al., 2013).

La personalitzacié del suport a través, de mecanismes com la PCP i el financament
individualitzat, ha generat un debat sobre les multiples manifestacions d’inclusié social que
poden tenir les persones amb discapacitat intel-lectual (Clegg, 2008; Hall, 2005 a Bigby, 2012).
La inclusié social en I'actualitat té un cert protagonisme en la politica social destinada a la
discapacitat, com es pot comprovar a partir de la Convencié, compromesa a prendre les
mesures efectives per equiparar les oportunitats d’inclusié i participacié social i en comunitat

de les persones amb discapacitat intel-lectual.

Seguint a McConkey et al. (2013), fins ara el suport personalitzat s’ha traduit en serveis
especialitzats, en el cas de les persones amb discapacitats intel-lectuals i problemes de salut
mental. Una perspectiva alternativa seria situar aquests serveis en el conjunt de serveis dirigits
a la ciutadania, dintre de la perceptiva aplicada a la majoria de ciutadans, és a dir, a través de
I‘Us de serveis genérics (sanitat, educacid, treball) i les mateixes xarxes socials de suport de la
persona, familia i comunitat. El National Development Team for Inclusion (NDTI, 2010) diu que
I’atencio residencial de bona qualitat ha de seguir sent una opcié valida, perd no ha de ser
I’Gnica o I'opcié predominant només perque hi ha poc o res disponible d’altres serveis basats

en la comunitat. Tanmateix, cada cop més es compren que les institucions no respecten els
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drets humans ni promouen la inclusié social perqué no poden proporcionar suport centrat en

les persones i aillen fisicament als residents de les comunitats (European Federation of

National Organization Working with the Homeless [FEANTSA], 2013).

Una serie de principis comuns acceptats de la vida amb suports personalitzats, segons

els Estandards a assolir en la vida sustentada (a NDTI, 2010), son;

= Elegeixo amb qui visc

= Escullo el lloc on visc

* Tinc la meva propia casa

= Escullo com em donen suport

= Elegeixo qui em déna suport

=  Escullo
amistats

les

meves

relacions

Escullo com estar sa i segur

Escullo com formar part de la meva
comunitat

Tinc els mateixos drets i
responsabilitats que altres
ciutadans

Rebo suport per fer canvis a la meva
vida

La tasca de donar suport a aquest projecte de vida implica el suport de

I"autodeterminacio de la persona amb discapacitat, entesa com a garantia dels seus interessos

i desitjos, a I'"hora que determinara 'afavoriment de les habilitats funcionals i les actituds

propies que proporcionaran un major control de la propia vida i de I'entorn (Ruf, 2002).

La NDTI també defineix les modalitats per viure amb suport incloent aqui, les de Ia

seglient taula:

Taula 6: Modalitats per viure amb suport

Viure en una propietat llogada o propia i obtenir una serie de suports
individualitzats

Compartir amb altres una propietat llogada i que cada persona rebi un
paquet de suport individualitzat
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Cura extra i allotjament protegit

A casa d’altra persona i obtenint suport individualitzat

Viure en la llar familiar i obtenir un suport individualitzat

Viure en una xarxa de llars o apartaments i donar suport a altres, aixi com
obtenir suport d’altres

Font: Elaboracid propia a partir de NDTI, 2010

El suport personalitzat també és coherent amb els continguts de la Convencié de les
Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006), que
déna suport als drets i la llibertat de les persones amb discapacitat, promovent I'autonomia
individual, la independeéncia i la presa de decisions. Aixi com la necessitat que participin en la
presa de decisions sobre les politiques i els programes que els afecten (Curryer, Stancliffe i

Dew 2015 a Pallisera et al., 2020b).

3.2. Lavida amb suport exemplificada

Des dels anys 80 del segle passat, es comenca a plantejar la plena integracid
comunitaria i la creacid de sistemes de suport individualitzats amb la intencié de millorar la
qualitat de vida de les persones amb discapacitat intel-lectual. Com assenyalen Gémez-Vela i
Verdugo (2002) les investigacions s’han dirigit a valorar els efectes positius dels plantejaments
menys segregadors i més comunitaris. | s’ha trobat que els models d’atencié i suport més
comunitaris es relacionen amb la millora de les relacions interpersonals (major contacte amb
familia, amics i professionals), major benestar material (major productivitat i millors

caracteristiques de la llar i I'entorn residencial), increment de la conducta adaptativa i les
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competencies (major nombre d’oportunitats educatives, d’entrenament d’oci), ocupacié en
activitats, més independeéncia i autonomia (oportunitats per fer eleccions, prendre decisions i
controlar la propia vida), millor xarxa de suport, un accés més facil a la comunitat i major
participacid, i satisfaccid general més elevada, sense associar-se aquests resultats a una major
despesa dels serveis comunitaris davant els tradicionals (Emerson i Hatton, 1996; Feming i
Kroese, 1990; Schalock i Genung, 1993; Dagna, Look, Ruddick i Jones, 1995; Apgar, Cook i
Leram, 1998; Burchard, Hasazi, Gordon i Yoe, 1991; Che, Bruinenks, Lakin, Hayden, 1993;
Hattton, Emerson, Roerston, Henderson i Cooper, 1995; Conroy, 1996; Howe, Horner i

Newton, 1998 citats a Gdmez-Vela i Verdugo, 2002).

Klein (2000), mostra els itineraris que han seguit tres persones amb discapacitat. A
partir d’'un programa pilot que sorgeix el 1985 a Greeley (Colorado, US) en el que es pretenia
desinstitucionalitzar a les persones amb discapacitat, es va poder observar com aquestes
persones van arribar a viure de manera independent segons els seus interessos i preferéncies.
Aguest exemple de vida amb suport va inspirar altres experiéncies que després s’han

incorporat també al Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar.

En la Taula 7, podem veure com, tot i I’'heterogeneitat en els diagnostics clinics que
presenten aquests tres casos, els itineraris que han realitzat les persones amb discapacitat
protagonistes ha estat clau per aconseguir viure de manera independent segons el desig

personal de cadascu.

Taula 7: Itineraris personals dels casos del programa de Greeley

CARACTERISTIQUES ITINERARI RECORREGUT

- 22 anys vivint a una institucio segregada.
-Dona amb 26 anys - Llar residéncia amb suport 24 hores.
- Llar compartida amb suport (5 anys).
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-Problemes de
mobilitat
-Dificultats de
comunicacio

-Dona amb 32 anys
-Problemes de
mobilitat

-Retard mental
-Conductes depressives
-Altres dificultats i
malalties associades

-Dona amb 24
- Ceguera total
- Problemes
conductuals
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- Pis individual, compartit durant un temps limitat i amb
suport.

- Pis propi (suport reduit a 4 dies/ 2 hores per setmana)
comparteix per necessitat quan hi ha malaltia assumint
tots els riscos que la seva situacid personal comporta.

- 28 anys vivint a una institucio segregada.

-Pis de lloguer adaptat compartit (minimitzant el suport
progressivament).

- Pis de lloguer en parella.

- 14 anys vivint a una institucid segregada.

-Pis de lloguer adaptat i compartit (minimitzant el
suport progressivament)

-Pis de lloguer compartit (suport informal) i amb suport
de 2 hores al dia

Font: Elaboracio propia a partir de Klein, J. (2000)

Els tres casos exposats mostren una evolucié pel que fa a les habilitats adquirides per
poder fer el procés cap a la vida independent, i viure en la propia llar segons els interessos de
cada participant i els seus desitjos. També es podria parlar d’un augment i millora de

I'autoestima i les seves capacitats per poder portar una vida autdonoma i independent.

Es important, en aquest sentit, destacar la importancia de no fer programes
estandards, sind que aquests puguin flexibilitzar-se per atendre les necessitats de cada
persona, aixi com donar el suport corresponent a les necessitats de cada cas, i tenint en
compte el que la persona protagonista vol en cada moment. Aquest projecte pilot és un clar
exemple del canvi de creences que es produien durant I'época vers les persones amb
discapacitat tant en les entitats i institucions, com les mateixes families i, en conseqliéncia, en
la societat pel que fa al suport que aquestes rebien, tal com ha passat a I'Estat Espanyol i a

cada comunitat autonoma d’aquest en el temps.
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Es important remarcar que les persones amb discapacitat han de poder optar a la

modalitat d’habitatge que més s’adapti a les seves necessitats de suport.

Un altre factor que destaca en les tres histories de vida és la importancia de les

relacions, siguin formals o informals, vinculats amb el suport que pot rebre la persona:

Figura 7: Perfils que donen suport a la persona amb discapacitat intel-lectual

D’ON POT PROCEDIR EL SUPORT QUE REP LA PDI?

PROFESSIONALS FAMILIA PERSONA RELACIONS

Font: Elaboracio propia

Oferir els suports necessaris en entorns comunitaris comporta que els professionals
adoptin nous rols que potenciin la connexié amb la comunitat, aixi com les xarxes de suport
informals de les persones amb discapacitat intel-lectual (Duggan i Linehan, 2013) d’aquesta
manera es complementara la tasca dels professionals i s’oferira suport per diferents vies a les
persones amb discapacitat. El suport que ofereixen els professionals esta molt relacionat amb
la forma com perceben el seu rol i les seves creences sobre les habilitats vinculades amb la

presa de decisions de les persones a qui li ofereixen suport (Oliveras i Pallisera, 2019).

Com es reflecteix a la Figura 7, no només hauria de ser el professional qui ofereixi
aquest suport sind que també els suports informals o naturals prenen un pes important com
a agents amb qui es relaciona la mateixa persona amb discapacitat, aixi com la propia persona

i les relacions que estableixi amb el seu entorn.

Tanmateix, alguns estudis assenyalen que per poder millorar la vida de les persones

amb discapacitat de manera significativa no només és necessari oferir suport des dels espais
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comunitaris, també hauria de produir-se una formacié del suport que ofereixen els
professionals, que hauria de ser de la qualitat necessaria per complir els objectius de vida de
les persones amb discapacitat intel-lectual (McConkey i Collins, 2010; Mansell i Beadle-Brown,

2010).

El paper dels professionals de suport sembla jugar doncs un paper important en la
creacid d’oportunitats per incrementar les oportunitats socials de les persones amb
discapacitat intel-lectual; quan els professionals ofereixen major atencié a les persones,
aquestes desenvolupen més activitats comunitaries i reben suport per establir vincles socials

(Pallisera, 2020).

3.3. El suport personalitzat des d’'una perspectiva ecologica, en
interaccio entre els diferents contextos on es desenvolupa la
persona amb discapacitat intel-lectual

Tal com s’ha dit a finals de I’apartat anterior, és important el suport que tingui la
persona amb discapacitat intel-lectual, sigui aquest informal o formal, ja que aquest
suport podra afavorir una major autonomia de la persona amb discapacitat intel-lectual
si aquesta xarxa de suport que té la persona amb discapacitat intel-lectual ajuda en
aquelles arees on la persona té certes necessitats de suport i on no arriba o no actua el

professional que ofereix suport.

Perdo no només és necessari el suport que donen les persones properes o
professionals, indicades aqui com la xarxa de suport que té cada persona beneficiaria de
la vida amb suport, des de programes com el PSAPLL, siné que també de la relacid que la

persona estableix amb el seu entorn. Aqui trobem, com també s’indicava al final de
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I’anterior apartat, la importancia que aquesta xarxa de suport o els professionals de
suport facilitin que la persona amb discapacitat intel-lectual estableixi o incrementi les

interaccions amb el seu entorn des de diferents nivells.

El desenvolupament d’una persona amb discapacitat o sense, vindra donada per
la interaccié que aquesta tingui amb el seu entorn; per aixd prenen importancia les
relacions que la persona amb discapacitat intel-lectual pugui establir dintre del context
on visqui, ja que és d’aquest context del qual rebra els estimuls necessaris per, en el cas

gue comporta aquest estudi, desenvolupar un projecte o altre de vida.

Seguint a Bronfenbrenner (1987), I’ecologia del desenvolupament de la persona
compren I'estudi de la progressiva acomodacié que aquesta persona que interactua amb
el seu entorn i que es troba en desenvolupament fa amb les propietats canviants dels
entorns més proxims on viu i interactua. Per entendre aquesta definicié la Figura 8 ens
mostra els diferents nivells de desenvolupament de la persona i els entorns, denominats

aquests microsistemes (nivell més inferior) a macrosistema (nivell superior):

Figura 8: Resum dels nivells de desenvolupament de la persona

Persona

MESOSISTEMA
Entorns en els que es desenvolupa
la persona

EXOSISTEMA
Entorns en els que no participa activament la persona
pero es veu afectada per ells

MACROSISTEMA
Cultura en la que es desenvolupa la persona
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Font: Bronfenbrenner (1987)

Seguint la Figura 8, en el nivell micro trobariem a la persona amb discapacitat
intel-lectual i des d’aquest nivell pren importancia la conducta que cadascu adopti,
d’acord amb les seves propies experiencies o a partir de les relacions interpersonals que
facin. Des d’un nivell meso trobarem el rol que adopti la persona en els entorns on es
mogui i interactui. Com més entorns conegui, més competéncies podria adquirir, donant
pas a la relacié en sistemes més complexos com ara |’exosistema, on podriem trobar les
lleis que regulen els drets, com ara el de vida independent, establerts per diferents
organismes (govern, administracié publica, organitzacions, etc.). | també a un nivell
macro, que seria la propia cultura que connecta els diferents entorns que participa una

persona durant la seva vida i la relacié que hi ha entre aquests.

Aquesta teoria del desenvolupament de la persona, des d’una analisi ecologic
d’interaccions a diferents nivells també és util, com es pot deduir, per tractar a la persona
amb discapacitat intel-lectual de manera holistica a través de parametres biopsicosocials,
o des d’uns models interaccions per abordar aixi la millora d’autonomia i vida
independent, tenint en compte sempre els desitjos de les persones, el que ells volen i

com ho volen.

3.4. Lasituacio de la vida amb suport a Catalunya

Es cert que a Catalunya fa temps que es gestionen serveis des de diferents organismes
publics i privats per a les persones amb discapacitat intel-lectual, que proporcionarien els

suports necessaris per intentar fer efectius els seus drets, perd encara és una lluita pendent
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I'efectivitat d’aquests drets en igualtat de condicions, com podria ser el dret a la vida
independent (article 19 de la CDPD). Com esmenten Curryer, Stancliffe i Dew (2015), I'objectiu
actual del suport per a les persones amb discapacitats és proporcionar serveis que reconeguin
les necessitats de l'individu i responguin a les preferéncies de suport identificades en un
procés de planificacié centrat en la persona. Com explica Luckasson et al. (2002, a Ruf 2002),
els suports son les estratégies i recursos que promouen els interessos i motivacions de la
persona i que els permeten garantir I'accés a recursos, informacié i relacions en un ambient
inclusiu de treball o habitatge, els quals promouen la interdependéncia, la productivitat, la

inclusié en la comunitat i la satisfaccio.

Alguns autors argumenten que la ideologia de les institucions, basades en models
medic-rehabilitadors, persisteixen en les llars grupals i que només poden ser superades
mitjancant un moviment dirigit des del model social de la discapacitat, un model de suports
personalitzats (Ericsson, 1996, Steens, 2004 a Mansell, 2006). A més, el fet de treure a les
persones d’entorns institucionalitzats no produeix una millora automatica en la qualitat de
vida en termes d’eleccid i inclusié (Beadle-Brown, Mansell i Kozma, 2007), fet que s’agreuja
en les persones amb més necessitats de suport. Calen suports personalitzats o una vida amb
suport perque I'estada fora de la institucid sigui efectiva, per tal de cobrir les necessitats de
suport de cada persona. Diferents autors i investigacions expressen que el model de vida amb
suport afavoreix una millor inclusié social que altres entorns (Beadle-Brown, Mansell i Kozma,
2007; Cumella, 2015; Mansell i Beadle-Brown, 2007; McConkey et al., 2013; Siska i Beadle-

Brown, 2011).

Resumidament, i a partir de diferents revisions historiques i legislatives que s’han

realitzat al capitol 2, podriem dir que la trajectoria a Catalunya en materia d’habitatge per a
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les persones amb discapacitat, ha evolucionat des dels models institucionals organitzats des
del model medic-rehabilitador als plantejaments orientats pel model social, basat en els
suports personalitzats, que en I'ambit de la vida independent es vinculen amb el model de

suport a la vida (supported living). La Taula 8 mostra de forma resumida aquesta evolucié.

Taula 8: Evolucié a Catalunya de les formes d'atencio a les persones amb
discapacitat

ANYS MODALITAT CARACTERISTIQUES

Anys 60 Hospitals Psiquiatrics Centres d’hospitalitzacid integral. Per a persones amb
malaltia mental, discapacitat, entre altres.

Anys 80 Residéncies Serveis d'acolliment residencial, amb caracter
permanent o temporal, i d'assisténcia integral.
S’adrecen especialment a persones majors d’edat i
altres col-lectius, com persones amb discapacitat.

Anys 90 Llars Residéncies Servei d’acolliment residencial, intermitent o
permanent que substitueix la llar. Normalment hi
conviuen un grup de persones. Per a persones amb
discapacitat intel-lectual.

AP O Llars amb Suport Habitatge ordinari que constitueix I’habitatge habitual
de la persona. Pot ser compartit fins a 4 persones, en
parella, familia o sol. Per a persones amb malaltia
mental o discapacitat intel-lectual.

Font: Elaboracio propia

Pel que fa a recursos d’habitatge, quan la persona amb discapacitat intel-lectual no
disposi de la familia o aquesta sigui incapac de tenir cura de la seva persona, existeixen una
série d’allotjaments en funcid de les caracteristiques de cadascu o les necessitats de suport,
gue com veiem a la Taula 8, son les residencies i llars residencies, que ambdues deriven de la

LISMI, pero tenen moments diferents de desplegament, les primeres a partir dels anys 80 i les
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segones a partir dels 90. Les llars amb suport, que apareixerien a partir de I'any 2000, donant

com a resultat d’aquesta modalitat programes tipus el PSAPLL, a partir de I'any 2002.

Entre altres, com podrien ser els pisos tutelats o supervisats (similars a les llars
residéncies), que com bé expliquen Pablo-Blanco i Rodriguez (2010), sén per a persones amb
discapacitat intel-lectual amb necessitats de suport que proporcionen allotjament,
manutencio i suport personal i socials i activitats d’oci i convivéncia a persones amb menors
necessitats de suport que no poden ser ateses per les seves families i que requereixen un
dispositiu substitutori del medi familiar que els ofereixi un ambient el més normal i similar
possible a aquests. La derivacidé a una modalitat o altra depén en tot cas de les caracteristiques
de la persona i les seves habilitats funcionals. Qui tingui un alt nivell d’habilitats accedira a un
pis supervisat i qui encara hagi d’adquirir alguna de les habilitats accedira a un pis tutelat, aixo
vindra determinat pels professionals que avaluen la dependéncia de les persones amb

III

discapacitat, segons la LAPAD. Aquest funcionament es contraposa amb el “rebuig 0” del
model del “supported living” i del dret a la vida independent, que explicita que tota persona,
independentment de les seves necessitats i el suport que requereixi per abastar-les ha de tenir

I'oportunitat de viure i escollir la seva modalitat d’habitatge segons les seves eleccions i

desitjos.

D’acord amb Ruf (2002), val a dir que aquest tipus d’establiments han evolucionat
notablement al llarg dels anys en un intent d’oferir un model el més integral possible, on
I’atencio de les necessitats basiques de la persona no fos I’Unica prioritat, i a I’hora intentar

mantenir la maxima connexié amb la comunitat per tal de minvar els efectes de la segregacid.

Des de la Taula 8, es pot observar també una evolucié en I'’enfocament, a través d’un

intent de desinstitucionalitzar la persona amb discapacitat, i de la necessitat de proporcionar
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els suports que precisa per desenvolupar una vida de qualitat en comunitat, el dret a la
intimitat i per desenvolupar els seus projectes de vida. L'aplicacié d’aquestes politiques de
“normalitzacié” afavoreix les conversions de la propietat domestica ordinaria per
proporcionar petites llars on es déna atencié per un equip de personal de suport (Cumella,

2015).

Com s’ha vist al capitol 2, a Espanya, i concretament a Catalunya, actualment disposem
d’uns serveis socials generals que conformen la xarxa social de serveis socials, comu per a tota
la poblacid, i serveis especifics dirigits a col-lectius determinats, entre els quals es troben les
persones amb discapacitat (Pablo-Blanco i Rodriguez, 2010). El Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar s’inclouria dins del que correspon a les llars amb suport després
de donar pas a un moviment cap a esquemes de vida amb suport, en el que 4 residents o
menys son llogaters o propietaris de les seves propies llars i estan recolzats per una rotacié de

personal (Cumella, 2015).

Com expressa I'European Commission (2009), a la practica, el dret a viure en comunitat
requereix la disponibilitat de base comunitaria dels serveis que proporcionen el suport que les
persones necessitin i els permeti participar en la vida quotidiana. Altrament, la
institucionalitzacid residencial podria veure-se’n com un conflicte amb el dret a viure en

comunitat.

En acord amb Ruf (2002), reconeixer que la persona amb discapacitat intel-lectual
pugui accedir a una vida autonoma a la seva propia llar esdevé una fita personal i social, durant
molt temps impensable, que reflecteix els canvis soferts en la mateixa concepcid de la
discapacitat i dels tipus de serveis i recursos que la nostra societat posa a |'abast de les

persones que volen i poden decidir lliurement on, com i amb qui volen viure.
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Com s’ha posat de manifest, les dues legislacions nacionals que donen suport perque
les persones amb discapacitat pugui viure de manera independent sén, la LIONDAU de 2003,
ja que reconeix la presa de decisions de les persones amb discapacitat afavorint la participacid
activa en comunitat i la LAPAD de 2006 que autoritza a les persones amb discapacitat a rebre
beneficis i opcions de serveis d’atencid, sigui des d’organitzacions publiques o privades. Tot i
aixo, el que segueix destacant és la cura de les persones des d’'un enfocament assistencial i no
pas basat en la comunitat, ja que se segueix mantenint un enfocament medic davant les lleis,
deixant de banda I'enfocament social que estableix la Convencid visiblement, per exemple, en
I'article 19 d’aquesta. L’aplicacié d’ambdues lleis és responsabilitat de les diferents comunitats
autonomes, per aquesta rad, també es poden trobar diferencies en el desenvolupament de
serveis basats en la comunitat com seria el PSAPLL en diferents comunitats, sent Catalunya
una de les 17 comunitats espanyoles que ha desenvolupat programes especifics de suport a

la vida independent en la propia llar.

Aguestes experiéncies de vida independent, com podria ser els programes de suport a
la vida independent, com ara el PSAPLL, sén una via per transitar del model rehabilitador i
assistencial al paradigma de la diversitat funcional en el marc dels drets humans. Han de servir
per generar coneixement i avaluar les eines socials, economiques i tecniques per implementar
politiques més eficaces i eficients en I'ambit de la discapacitat a Espanya (Gémez i Arroyo,

2012).

Com en altres paisos Europeus, a Espanya, la politica que envolta la discapacitat
intel-lectual que es va originar a la década de 1980, es va mantenir efectiva fins al
comeng¢ament del nou mil-lenni (Siska i Beadle-Brown, 2011). A més, la forma tradicional de

desenvolupar els serveis, sovint, no involucra als beneficiaris dels serveis, fet que es veu com
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a deficiencia un punt feble del sistema. Mansell (2006), comenta que a Espanya els serveis
basats en la comunitat comencen a desenvolupar-se com a alternatives a |'atencié
institucional, com pot ser el cas de Catalunya amb el PSAPLL, tot i que encara els serveis

existents estan dominats per models institucionals.

De la mateixa manera que a altres paisos occidentals, a Espanya, tal com explica
I’European Social Network (2013) a I'analisi que fa de les politiques de discapacitat i promocié
de vida independent destaca que en el nostre context, I'actual legislacié nacional promou el
dret a prendre decisions de les persones amb discapacitat. Malgrat aixo, el desenvolupament
de diferents tipologies de serveis s’ha vist influenciat per la regulacié estatal i les retallades
pressupostaries durant la crisi financera, el que comporta a restriccions en les eleccions de les

persones beneficiaries de serveis.

Verdugo, Jenaro i Campo (2009), expressen que els beneficiaris contribueixen
financerament, d’acord amb el tipus i despesa dels serveis i la seva capacitat de pagament.
Les circumstancies economiques del beneficiari es tenen en compte en determinar el gruix
dels beneficis financers. Pero la mateixa LAPAD (art.33) cita que cap ciutada ha de quedar fora

del sistema per no tenir recursos.

Com s’observara a partir de la definicié i caracteristiques del PSAPLL al capitol 4, el
finangament de programes com el que s’analitza, aixi com d’altres que estableix la LAPAD, han
tingut dificultats per desenvolupar-se durant la crisi financera. | tal com expressa I'European
Social Network (2013) alguns usuaris de serveis han hagut d’optar per serveis socials existents
en comptes dels d’atencié domiciliaria. A més, el mateix organisme explica que les comunitats

autonomes van reduir els pressupostos per a una vida independent, reduint-se el nombre de
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destinataris amb la prestacié economica per I'assisténcia personal un 41% entre I'any de 2008

a 2011.

3.5. Sintesi del tercer capitol

Després de I'analisi del concepte del suport personalitzat o la vida amb suport, a partir
de les definicions d’aquests i de les experieéncies exemplificades al llarg del capitol 3, es pot
considerar que els seus plantejaments posen de manifest que una vida independent, malgrat
gue es requereixi suport, és possible per a les persones amb discapacitat intel-lectual; per tant,
el compliment del dret a la vida independent i a ser inclos en la comunitat tal com especifica
la Convencié hauria de ser una realitat que visqués tota persona amb discapacitat en
I'actualitat. Malgrat aixo, els capitols anteriors ens mostraven com encara queda cami perquée
aquest dret es desenvolupi d’igual manera per a totes les persones amb discapacitat

intel-lectual a la societat espanyola.

Seguidament, al capitol 4 destacarem la normativa autondmica de Catalunya que
sustenta el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar com a alternativa que tenen les
persones amb discapacitat intel-lectual per poder accedir a un habitatge i fer vida

independent.
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CAPITOL 4

EL PROGRAMA DE SUPORT A L’'AUTONOMIA ALA
PROPIA LLAR (PSAPLL) A CATALUNYA

“Faria falta més subvencio per aquest tipus de projectes,

perqué no tenim accés a pisos de lloguer en condicions amb un preu raonable
i mira que hi ha mil pisos, pero els que s6n de bancs i caixes o estan molt
destrossats 0 pensem que no sén per a qué visqui ningu realment

perqué estan molt malament, i dius: aniria jo a viure?,

no pot viure ningdl amb humitat.” (E14_P1)

Aquest quart capitol es centra a revisar el marc legislatiu i normatiu vinculat amb el
Programa de Suport a 'Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL) a Catalunya. Consta de dues
seccions: una primera tracta, de manera general, del model de suport a la vida independent
gue s’emmarca en el model social i en la Convencid dels Drets a les Persones amb Discapacitat,
i la segona presentara el Programa de Suport a I'’Autonomia a la Propia Llar de manera

detallada.

4.1. Un model de suport personalitzat per a la vida independent al

context Catala

Ha quedat reflectit en el primer capitol, que en les Ultimes decades hem arribat a una
millor comprensio de la discapacitat intel-lectual (Dl), la qual cosa ha portat nous i millors

enfocaments per al diagnostic, la classificacio i la provisid de suports i serveis (Verdugo i
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Schalock, 2010). També, com s’ha pogut comprovar en el segon capitol, en I'ambit estatal
s’han desenvolupat de manera progressiva la prestacié de serveis i suports, partint de la
consideracid que les persones amb discapacitat son ciutadanes de ple dret, i aconseguint un
aveng en questions relacionades amb la inclusié laboral, habitatge, participacié i inclusid

social, entre altres.

La nova concepcid de la discapacitat intel-lectual fa que es modifiquin els criteris de
valoracié que, com expressa Verdugo (2002), aniran dirigits a coneixer el funcionament de
I'individu i classificar els suports en comptes de les persones. Per tant, des d’aquesta
concepcio ressalta el destacat paper que es presta a analitzar les oportunitats i restriccions

que té l'individu per participar en la vida de la comunitat.

Ajustant el que ja anunciava Schalock (1999) sobre que la discapacitat intel-lectual ha
de definir-se en un context social, ja que no és un tret Unic de la persona sind que és I'expressio
de la persona amb el seu entorn, aquesta aproximacié contextual a la discapacitat intel-lectual
ressalta en primer lloc la importancia de centrar-se tant en les conductes funcionals com en
els suports. En segon lloc, en valorar que, amb uns suports adequats al llarg d'un periode de
temps, la vida d'una persona amb discapacitat intel-lectual generalment millorara. Aquesta
creenca es tradueix en I'emfasi que actualment es déna a I'ocupacié amb suport, a la vida amb

suport i a I'educacié inclusiva.

El col-lectiu integrat per les persones amb discapacitat s’ha anat reivindicant durant
els anys per assolir els mateixos drets civils i el control sobre les seves propies vides, ja que
encara rep vulneracions legislatives, com es pot veure a l'estudi de Huete (2013), on
s’'identifica que un dels eixos d’exclusié és a nivell politic i social, afectant, entre altres
dimensions, el dret a la vida independent.
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La Convencio sobre Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006), en
el seu article 19 reconeix el dret a la vida independent. | podriem dir que es basa en un model
social que té en compte els drets humans, mostrant, d’aquesta manera, un gran canvi en la
percepcio de les persones amb discapacitat. Com expressen Guzmadn et al. (2010a, p. 52), e/
principal canvi va consistir a que aquest model va donar veu per primera vegada, a les persones
amb discapacitat, com a auténtiques protagonistes de la deliberacio publica de les practiques
i politiques socials que els afectaven directament. Per tant, podem dir que en I'actualitat la
vida independent és considerada en la legislacié estatal com en I'autondmica, reflectint-se
també en programes especifics que atenen a les persones amb discapacitat intel-lectual per

promoure la seva autonomia.

La idea central de la Convencidé és promoure els serveis de benestar, des dels quals
s’haurien de concretar diferents drets socials, com a instruments de la politica social, com
podria ser tenir un habitatge, ja que és un dret assumit com a responsabilitat publica a causa
dels valors que les legislacions els hi ddna. Perd com es podra constatar, sovint queden limitats
economicament per les administracions que assignen les despeses publiques, com es veura

gue ha passat amb el PSAPLL.

A Catalunya, s’han anat formulant lleis dirigides expressament a les persones amb
discapacitat intel-lectual. Igual que en I'ambit estatal, sdn reconeguts a tota la Comunitat
catalana dos drets referencials, el dret a la promocié a I'autonomia i el dret a viure
independent. En aquest apartat, ens centrarem en aquestes qliestions per acabar tractant

posteriorment el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar a Catalunya.
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Ambdds drets, tot i que es podria considerar que tenen certes similituds, sén abordats
en normatives diferents pero vigents actualment, una de caracter nacional (LAPAD) i altra

internacional (CDPD), totes dues vigents a I'Estat Espanyol.

El concepte de vida independent, s’havia incorporat en la Declaracion de Madrid de
2002, any que es promouria la primera convocatoria del PSAPLL (ordre BES 6/2002) a

Catalunya.

4.2. Normativa a Catalunya que promou els Programes de Suport a

I’Autonomia a la Propia Llar de les persones amb discapacitat

Dins del marc legal autonomic, en mateéria d’assisténcia i serveis socials, cal destacar
el Decret Legislatiu 17/1994, de 16 de novembre, pel qual s'aprova la refosa de les lleis
12/1983, de 14 de juliol, 26/1985, de 27 de desembre, i 4/1994, de 20 d'abril, en mateéria
d'assisténcia i serveis socials. Aquesta darrera té per objecte, en el seu article 1, ordenar,
estructurar, promoure i garantir el dret a un sistema de serveis socials de responsabilitat
publica en I'ambit territorial d’estudi. Per aquesta rao, 'article 9 del mateix decret estructura
el Sistema Catala de Serveis Social (SCSS) en els Serveis Socials d’Atencid Primaria i els Serveis
Socials Especialitzats. En aquest segon model podriem dir que es troba tot alld en matéria
legislativa comunitaria sobre les persones amb discapacitat en general, perd més

concretament amb discapacitat intel-lectual, entre altres col-lectius.

Segons aquest decret, els serveis socials especialitzats constitueixen el nivell d’actuacié
especifica dirigida al diagnostic, valoracio, tractament, el suport i la rehabilitacido de certs

col-lectius, com ara el de les persones amb discapacitat intel-lectual.
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D’altra banda, el Decret Legislatiu 284/1996, de 23 de juliol, de regulacié del SCSS,
modificat posteriorment pel Decret Legislatiu 176/2000, respon al mandat establert al Decret
Legislatiu 17/1994, de procedir al seu desplegament reglamentari i actualitzar les condicions

funcionals i les tipologies dels serveis i establiments socials.

Aquests serveis actuen mitjancant professionals especialitzats i segons els casos, amb
recursos comunitaris, dilirns o residencials, o amb altres recursos que puguin ser adequats,
com ara el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL), tal com veurem en

I'apartat 4.3, d’aquest quart capitol.

A Catalunya, el Sistema Public de Serveis Socials (SPSS) compta amb un conjunt de
programes per atendre a les persones en situacié de dependéncia. Aquests ajuts han passat a
ser prestacions econdmiques de dret de concurréncial® per ’Acord GOV/31/2007, de 13 de
febrer, pel qual s’autoritza la consellera d’Accid Social i Ciutadania a convocar les prestacions
socials de caracter economic de dret de concurréncia, en el marc que estableix la reconeguda

LAPAD (2006), sobre prestacions socials de caracter economic.

Algunes d’aquestes prestacions economiques del SPSS encara vigents, entre altres, és
la del PSAPLL, de 'Ordre BES/6/2002, de 10 de gener, per la qual s'estableix el Programa de
Suport a I'Autonomia a la Propia Llar, i s'obre convocatoria i s'aproven les bases per a la

concessi6 d'ajuts a persones naturals per a programes del Departament de Benestar Social en

1 Les prestacions de dret de concurréncia es poden iniciar d’ofici o a instancia de part. En tots els casos,
i en el tramit d’instruccid de I’expedient, I'ens o I’0rgan gestor ha de demanar, si escau, a I’ajuntament o al consell
comarcal, un informe relatiu al beneficiari/aria que, com a minim, ha de valorar la situacié de necessitat i indicar
si la persona viu sola o forma part d’una unitat familiar o d’una unitat de convivencia. Les sol-licituds d’aquestes
prestacions es poden demanar quan se n’obre la convocatoria corresponent, que ha de ser aprovada per l'ordre
corresponent del titular del departament competent en matéria d’assisténcia i serveis socials. Els efectes
economics d’aquestes prestacions es produeixen el dia establert per la convocatoria corresponent o, si no hi ha
previsio, el primer dia del mes segiient al mes en qué finalitza el termini de presentacié de sol-licituds.
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mateéria de Serveis Socials. L'objecte d’aquest ajut coincideix amb les noves prestacions de
dret subjectiu que va crear la LAPAD (2006). Es per aquest motiu que ha estat necessari incidir

més en esmentar dita llei per parlar del PSAPLL.

El PSAPLL es vincula amb la LAPAD (2006), ja que es correspon a una prestacio objecte
de les instruccions que deriven d’aquesta llei juntament amb la llei de serveis socials. Les
prestacions del sistema public de serveis socials objecte d’aquests documents sén, entre altres
el PSAPLL, que, igual que altres ajuts vigents del SPSS és incompatible amb prestacions del
Sistema Catala d'Autonomia i Atencié a la Dependeéncia (SCAAD) en I'ambit territorial de
Catalunya. Tot i sorgir amb anterioritat a la implantacié de la LAPAD (2006), un cop aquesta
va entrar en vigor va afectar la majoria d’elements que existien en matéria de discapacitat,
aixi com els sistemes autonomics de serveis socials, tant a nivell legislatiu, organitzatiu i
financers, en I'ambit de la dependeéencia i I'autonomia, factors vinculats legalment a la
possibilitat de viure de manera independent i que han anat canviant progressivament amb la

integracié de noves concepcions, principis, serveis i prestacions d’aquesta llei estatal.

El PSAPLL, troba la legitimitat en dues lleis fonamentals en el nostre pais: la Llei Estatal
39/2006 (LAPAD) i Llei Catalana 12/2007, de Serveis Socials. Totes dues estableixen les
condicions en quée aquest programa ha de fer-se: quina és la finalitat, qui I’'ha de dur a terme

i quins condicionants s’han de tenir en compte actualment.
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4.3. Origen

i desenvolupament del Programa de Suport a

I’Autonomia a la Propia Llar a Catalunya

Com ja s’ha vist al capitol 2 i els apartats anteriors d’aquest capitol, moltes de les

qlestions politiques i legislatives afecten el desenvolupament de programes destinats a cobrir

necessitats especifiques de les persones amb discapacitat, com és el fet de viure de manera

independent segons els desitjos i preferéncies de cadascu. Perd, per poder entendre de

manera concreta el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL), provinent de

I'ordre BES/6/2002, farem una analisi de diferents elements del programa, com ara objectius,

destinataris, requisits d’accés, criteris de valoracio, procediment de sol-licitud i prestacio de

I'ajut. Per cada apartat especific s’explicara I’evolucié del mateix al llarg de les diferents ordres

que han promocionat el programa i que transcorren des del 2002 al 20182, havent-hi un total

de 16 convocatories, com es pot veure a continuacio a la Taula 9.

ANY
2002

Taula 9: Enumeracio de les diferents ordres del PSAPLL

ORDRE
BES/6/2002

REFERENCIA
de 10 de gener, per la qual s’estableix el Programa de suport a
I’autonomia a la propia llar, s’obre convocatoria i s’aproven les bases per
a la concessid d’ajuts a persones naturals per a programes del
Departament de Benestar Social en materia de serveis socials.

2003

BEF/108/2003

de 6 de marg, de convocatoria per a l'acreditacié d'entitats
col-laboradores del Programa de suport a I'acolliment residencial per a
gent gran, del Programa d'ajuts per a I'accés als habitatges amb serveis
comuns per a persones amb problematica social derivada de malaltia
mental i del Programa de suport a I'autonomia a la propia llar.

2004

BEF/197/2004

de 2 de juny, de convocatoria per a l'acreditacié d'entitats
col-laboradores del Programa de suport a I'acolliment residencial per a
gent gran, del Programa d'ajuts per a I'accés als habitatges amb serveis
comuns per a persones amb problematica social derivada de malaltia
mental i del Programa de suport a I'autonomia a la propia llar.

2005

BEF/185/2005

de 25 d’abril, per la qual s’obre la convocatoria i s’aproven les bases per
a la concessid d’ajuts del Programa de suport a I'autonomia a la propia
llar.

12 El treball es limita a la convocatoria del 2018 perqué és el moment en qué es va dur a terme I'estudi
empiric. La normativa vinculada amb I'estudi d’entrevistes és doncs la referida als anys 2002-2018.
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2006

BEF/285/2006

de 9 de juny, de convocatoria per a I'acreditacié d’entitats
col-laboradores de diversos programes en I'ambit dels serveis socials.

2007

ASC/123/2007

de 30 d’abril, per la qual s’obre la convocatoria per a I'any 2007 i
s’aproven les bases per la concessid d’ajuts del Programa de suport a
I"autonomia a la propia llar.

2008

ASC/238/2008

de 13 de maig, per la qual s'aproven les bases per a la concessid de les
ajudes de suport a I'autonomia en la propia llar i s'obre la convocatoria
per a l'any 2008.

2009

ASC/100/2009

de 10 de marg, per la qual s’aproven les bases per a la concessio dels
ajuts de suport a 'autonomia a la propia llar i s’obre la convocatoria per
a l'any 2009.

2010

ASC/118/2010

de 24 de febrer, per la qual s’aproven les bases i s'obre la convoca- toria
per a la concessiod dels ajuts de suport a I'autonomia a la propia llar per a
I'any 2010.

2011

BSF/167/2011

de 19 de juliol, per la qual s’aproven les bases i s’obre la convoca- toria
per a la concessio dels ajuts de suport a I'autonomia a la propia llar per a
I"any 2011.

2013

BSF/84/2013

de 3 de maig, per la qual s’aproven les bases i s’obre la convocatoria per
a la concessié dels ajuts de suport a 'autonomia en la propia llar per a
I'any 2013.

2014

BSF/50/2014

de 4 de marg, per la qual s’aproven les bases i s’obre la convocatoria per
a la concessié dels ajuts de suport a 'autonomia en la propia llar per a
I'any 2014.

2015

BSF/38/2015

de 3 de marg, per la qual s'aproven les bases i s'obre la convocatoria per
a la concessid dels ajuts de suport a I'autonomia en la propia llar per a
I'any 2015.

2016

TSF/148/2016

de 30 de maig, per la qual s'aproven les bases per a la concessié dels ajuts
de suport a I'autonomia en la propia llar per a I'any 2016

2017

TSF/111/2017

de 7 de juny, per la qual s'aproven les bases per a la concessio dels ajuts
de suport a I'autonomia en la propia llar per a I'any 2017.

2018

TSF/1661/2018

De 10 de juliol, per la qual s’obre la convocatoria per a la concessio dels
ajuts de suport a I'autonomia en la propia llar per a I'any 2018.

Font: Elaboracio propia

Hi ha la necessitat de diferenciar el PSAPLL pel seu caracter innovador, i pel que
comporta per a la vida independent, com explica Ruf (2007), dels serveis d’assisténcia
domiciliaria, serveis domestics, agéncia immobiliaria, entitats tutelars, pisos tutelats, entre
altres, ja que ha sigut una conseqiiéncia logica que ens ha fet pensar en la dificultat inicial de
comprendre o acceptar un tipus de servei com aquest, donat la seva recent creacid i els
suposits d’autonomia en el que es basa que encara no acaben d’estar interioritzats en la

creacié de serveis per a les persones amb discapacitat intel-lectual.
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4.3.1. Objectiu del programa

Aquest programa ddna cobertura a I’area d’habitatge, i en alguns casos en matéria de
tutela i lleure. Pero, en efecte, es crea per promoure I'autonomia personal i la inclusio
comunitaria. Com podem veure a continuacio a la Figura 9, el programa té per Objecte prestar
els suports necessaris per mantenir i millorar la qualitat de vida de les persones amb

discapacitat que viuen o volen viure de manera independent.

Figura 9: Objecte del PSAPLL de 1'Ordre BES/6/2002

S’estableix el programa per a persones amb disminucié fisica, psiquica i/o malaltia mental que
han optat per viure en un habitatge, propi o de lloguer, soles, en parella o amb altres persones,
de manera autogestionada i independent, consistent en una prestaci6 economica
complementaria per prestar-los el suport personal necessari per a promoure la seva integracio
social. Per contribuir al desenvolupament de la persona en les activitats de la vida diaria, tant a la
seva llar com en la comunitat, possibilitant la seva autonomia. A més, és compatible amb les
ajudes tecniques del Programa d’ajudes d’atencié social a les persones amb disminucié i la

prestacio dels serveis de dia per a persones amb disminucié.

Font: Elaboracio propia

Aqguest programa, com podem concloure de la Figura 9, pretén donar una atencié
integral i centrada en la persona per promoure les condicions necessaries per aconseguir la
qualitat de vida i benestar de les persones amb discapacitat intel-lectual, respectant el dret de

viure independent segons els interessos i preferéncies de cadascu.

L’atencio s’aplica a la propia llar de la persona, sigui quina sigui la modalitat d’habitatge
per la que opti (sol, en parella, amb companys fins a 4 persones, en pis propi, pis familiar, pis
compartit), a partir de diferents recursos que puguin donar resposta a les necessitats dels

beneficiaris.
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Seguint a Ruf (2006), viure una opcié com aquesta, sovint, es pot veure com un possible
motiu de conflicte, moltes vegades sense motius aparents, o la tendéncia a associar una
aspiracio personal amb el confrontament amb els altres sembla que és una reaccié habitual

en el moment que la persona amb discapacitat intel-lectual es planteja nous reptes.

Com es pot observar a partir de la Taula 10, I'Objecte del programa no s’ha vist afectat
per les darreres modificacions en la redaccié d’aquest article a través de les diferents ordres
anuals. D’acord amb el que expressa lafiez (2009), el model de vida independent ha de servir
per enfocar un nou disseny de politiques socials i una nova forma d’intervencio social, confiant
en les capacitats de cada persona, fins on el seu potencial intel-lectual els permeti, com

podriem deduir que pretén fer aquest programa.

Taula 10: Evolucio de I'objecte del PSAPLL a través de les diferents ordres

CONVOCATORIA OBJECTE DEL PROGRAMA DE SUPORT A L’AUTONOMIA A LA PROPIA
LLAR

2002 a 2004 - (1)S’adreca a persones amb disminucié fisica, psiquica i/o persones amb
problematica social derivada de malaltia mental que han optat per viure en un
habitatge, propi o de lloguer, soles, en parella 0 amb altres persones de manera
autogestionada i independent.

- (2)Per facilitar aquesta autonomia, s’atorga un ajut econdmic complementari
per prestar-los el suport personal necessari per promoure la seva integracié
social.

- (3)lobjecte del programa és contribuir al desenvolupament de la persona en
les activitats de la vida diaria, tant a la seva llar com en la comunitat,
possibilitant la seva autonomia.

- (4)A aquests efectes es donara suport a la persona en les activitats d’autocura,
domestiques i comunitaries, que requereixi, ajudant i donant-li suport per
planificar i gestionar la seva llar, els seus assumptes administratius i financers,
la seva salut i la utilitzacio dels recursos de la comunitat, entre altres.

- (5)El programa és compatible amb les ajudes técniques del Programa d’ajudes
d’atencid social a les persones amb disminucid i la prestacié dels serveis de dia
per a persones amb disminucio.

2005 a 2007 - Només s’expressen en aquesta convocatoria el punt dos i tres de I'ordre de 2002.

2008 a 2016 - Als dos punts existents des de la convocatoria de 2005 (units en un sol punt),

s’afegeix que I'ajut es concedeix per rebre el servei en una entitat col-laboradora

d’aquest Programa, d’acord amb el que preveu la normativa vigent.

2017-2018 - Es modifiquen la redaccié del punt existent a partir de I'ordre de 2016, sent

I'actual objecte contribuir al desenvolupament de la persona per possibilitar la

seva autonomia. A aquest efecte es proporciona suport en les activitats

d’organitzacié de la seva vida quotidiana: alimentacid, cura de la salut i utilitzacié
dels sistemes de proteccid, aixi com en altres aspectes relacionats amb la
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capacitacio, les competencies i les habilitats socials per millorar la convivencia,
les relacions socials i la participacid.

- Pel que fa a la part que parla de les entitats col-laboradores, esmenta que la llista
d’entitats col-laboradores esta a disposicio de les persones interessades a la seu
dels respectius serveis territorials a Barcelona, Girona, Tarragona, i les Terres de
I’'Ebre del Departament de Treball, Afers Socials i Families corresponents a
domicili de la persona sol-licitant.

Font: Elaboracid propia

En relacié amb I'objectiu principal que s’expressa del programa, Tello i Sancho (2013)
comenten que per molt que es treballi per millorar les activitats basiques de la vida diaria
(ABVD), o qualsevol altra activitat relacionada amb I'autonomia personal, si no aconseguim
que les persones amb discapacitat intel-lectual tinguin la capacitat de decidir amb relacié del
que volen, de decidir sobre el seu projecte de vida, com qualsevol altra persona, és dificil que

la resta d’activitats siguin realment escollides per elles segons els seus desitjos i preferencies.

La valoracié que fa Ruf (2006) sobre el programa és que és necessari aclarir o recuperar
una clara voluntat de les persones interessades, en una realitat en qué I'eleccié personal i la
presa de decisions vitals es troben encara altament vehiculades per tots aquells agents del seu
entorn que tenen la funcié de donar suport a la seva qualitat de vida, entesa en termes de

desenvolupament, satisfaccid i benestar.

Per aquestes raons, entre altres que aniran sorgint en aquest punt, el PSAPLL hauria
d’afavorir el desenvolupament de les habilitats socials i d’autonomia a les persones amb
discapacitat intel-lectual i altres discapacitats, millorant d’aquesta manera la seva qualitat de

vida, aconseguint cada cop més la plena normalitzacié en diferents contextos socials.

Es cert que les persones amb discapacitat intel-lectual no faran aquest viatge sols, ni
de manera aillada; evidentment, les accions d’accés a aquesta nova etapa de la vida dependra

de les oportunitats i els suports que rebi per poder fer-ho (Ruf, 2006). Aquest mateix autor
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destaca la idea que els veritables i més importants suports a I'autonomia en la propia llar i per
la persona es constitueixen a través de les relacions socials (formals i naturals), de les actituds
que es desprenen d’elles i de les oportunitats que s’ofereixen a la persona perquée pugui

materialitzar el seu projecte de vida.

4.3.2. Caracteristiques del programa

El contingut del suport varia segons la persona i els aspectes que necessiti treballar per
tal d’afavorir un grau d’independeéncia a la llar i a la comunitat. Seguint a llldn i Molina (2013),
és probable que les persones amb discapacitat intel-lectual presentin, en major o menor grau,
diferents problemes o caréncies en qliestions de conducta, sociabilitat, emocions i resolucié
de conflictes, incidint de manera més o menys perceptible en el desenvolupament de les seves
AVD. Per aix0d és essencial valorar les necessitats de suport de manera individual a cada

beneficiari del programa i adaptar els seus suports a les seves caracteristiques.

El suport és individualitzat i es dona a través de I'articulacié d’una série de serveis i
tecniques que ofereixen els professionals a partir de I'atencié domestica i personal, el suport
psicosocial, relacions comunitaries i familiars, amb la finalitat de promoure la integracid social
i fomentar I'autonomia personal, contribuint aixi al desenvolupament de la persona en les

activitats de la vida diaria i en la comunitat.

En conclusio, a partir de I'ordre de 2014, els suports sén més especifics i es donen en

arees com, segons |I'objecte d’aquesta convocatoria:

- Vidaalallar

Suport en gestions administratives

- Cura personal Acompanyaments medics.

- Suport en la gestié economica Suport en I'organitzacié de I’oci
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Podriem dir que aquests aspectes, vistos com a habilitats que s’haurien d’aprendre per
a la vida independent, pretén donar lloc a una situacid de normalitzacié en societat a la
persona amb discapacitat intel-lectual. Pero haurien de ser uns aprenentatges que estiguessin

presents al llarg de tota la vida i en diferents contextos.

De les principals arees de suport d’aquest programa destaca la vida a la llar i en
comunitat, ja que el que es pretén és que la persona amb discapacitat intel-lectual pugui
desenvolupar-se dintre del seu habitatge i en I’entorn on viu, encara que necessiti suport.
Després de l'elaboracié del pla personal on s’avaluen una série d’habilitats adaptatives
(practiques socials i conceptuals) que té cada persona per viure de manera independent
s’especifica quin tipus de suport requereix cada persona beneficiaria del programa, i la
intensitat del suport, tenint en compte el maxim de temps que s’estableix en la normativa

d’aquest, per poder realitzar els seus projectes de vida.

Es pot destacar que dintre d’aquestes dues arees rellevants de suport les activitats més

representatives son les que s’expressen a la Taula 11:

Taula 11: Activitats representatives en les arees de suport rellevants

VIDA EN LA LLAR VIDA EN COMUNITAT

- Manteniment i neteja de la llar
- Higiene personal - Us de recursos comunitaris
- Us dels electrodomestics i - Us del transport
tecnologia de la llar. - Visites a amics i familiars
- Alimentacio i preparacié d’apats - Oci en comunitat
- Curadelaroba Interaccié amb altres membres de la
- Habilitats per vestir-se comunitat.
- Utilitzacié del bany
- Activitats d’oci en la llar

Font: Elaboracio propia
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En general dins de I'area de vida en la llar, el que destaquen son activitats de la vida
diaria i pel que fa a la vida en comunitat les habilitats que es relacionen amb I'is de I'entorn

de cada participant.

4.3.3. Destinataris del PSAPLL

El col-lectiu de persones a qui es destina el programa no ha variat en cap de les 17
convocatories que s’han succeit. Com es dedueix de I'objecte de les mateixes ordres: el
programa va adregat a les persones amb disminucid fisica, psiquica i/o problematica social
derivada de malaltia mental, que vulguin viure soles, en parella o amb altres persones, amb
un nombre maxim de quatre, i que requereixin determinat suport per poder gestionar-se i ser

més autonomes (des de I'ordre BES/6/2002 fins a I'actual ordre TSF/1661/2018).

Aquest programa ha hagut d’adaptar-se a les histories personals de cada persona, en
gueé destaca I’emancipacié de la familia, I'inici d’una vida en parella, haver patit una situacié
de desemparament o voler abandonar un servei residencial. El que fa cada sol-licitant del
programa constitueix punts de partida amb oportunitats, obstacles i suports molt diversos que
determinaran trajectories molt diferents, com explica Ruf (2006), des de la seva experiéencia
com a coordinador del PSAPLL “me’n vaig de casa”, de la Fundacié Catalana per la Sindrome

de Down (FCSD).

Les persones beneficiaries han de reunir una série de requisits (Article 2.2), per poder
accedir a I'ajut (vegeu Figura 10). Des del 2002 aquests requisits no s’han modificat fins al
2005, afegint-se alguns elements en diferents convocatories, perdo sense modificar els

inicialment establerts.
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Figura 10: Requisits a complir dels beneficiaris del PSAPLL atesa a 1I'Ordre
BES/6/2002

a) Tenir un grau de disminucid igual o superior al 33%.
b) Tenir més de 18 anys i menys de 65 anys en el moment d’accés al Programa.
c) Poder desenvolupar les activitats de la vida diaria mitjangant el suport previst, ajustat a les

seves necessitats.
d) No disposar de recursos economics suficients, d’acord amb els criteris de valoracié establerts
al Decret 394/1996, de 12 de desembre, pel qual s’estableix el régim de contraprestacions dels
usuaris en la prestacio de serveis socials.
e) Ser resident a Catalunya amb antelacié, com a minim d’un any a la data de presentacié de la
sol-licitud.
f) Acreditar la necessitat i la idoneitat del servei de suport personal.

Font: Elaboracio propia

Seguint la Figura 10, pel que fa al punt F d’aquests requisits establerts el 2002, en
I’Ordre BEF/185/2005 s’afegeix, per concretar que I'acreditacié de necessitar el suport s’ha de
fer mitjancant I'informe corresponent al Centre d’atencid a la discapacitat (CAD). Amb I'Ordre
de 2007, ASC/123/2007, el punt D quedava eliminat en les ordres que seguirien, per tant, es
comencava a deixar en compte els recursos economics dels quals partien les persones
sol-licitants, independentment que aquests fossin alts o baixos, préviament aix0 es
considerava amb major preferéncia d’accés les persones amb pocs recursos economics o que
no rebien cap altra prestacid economica en relaci6 amb el fet de tenir reconeguda una

discapacitat que pugui ser subjecta a poder accedir a aquest programa.

En aquesta mateixa ordre de 2007, a més, s'afegia que: quan la persona amb
discapacitat convisqui amb altres persones, en un mateix domicili no hi podra haver més de 4
persones beneficiaries d’aquest programa. | que, excepcionalment, la Conselleria del
Departament d’Accié Social i Ciutadania, prévia proposta de la persona responsable de la
direccio general de I'Institut Catala d’Assisténcia i Serveis Socials (ICASS), en casos degudament

justificats, podra exceptuar aquest nombre i establir mesures compensatories.
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Per altre costat, el punt F, especifica que el servei de suport personal s’haura
d’acreditar mitjancant l'informe del Servei de Valoracié i Orientacié de les persones amb
discapacitat corresponent. | s’afegeix que: en aplicacié dels barems descrits els requisits de
puntuacio maxima son de: entre 1 i 26 punts per a les persones amb discapacitat psiquica.
Entre 1i 8 punts per a les persones amb discapacitat fisica. Entre 1 i 7 punts per a les persones

amb malaltia mental.

Es a partir d’aquesta mateixa convocatoria que s’introdueix un altre punt que parla de
disposar d’'un Pla d’Atencié Personal, elaborat per I'entitat col-laboradora del programa i
prestadora del servei. Com també un punt que expressa que: no podran obtenir la condicio de
persona beneficiaria les persones sol-licitants que incorrin en alguna de les condicions que

preveu I'article 13 de la Llei 38/2003, de 17 de novembre, general de subvencions.

A aquestes caracteristiques que han de presentar els demandants, des de la
convocatoria del programa de I'any 2008, de I'ordre ASC/238/2008, s’afegeix al primer punt
no tenir reconegut el complement de necessitat de suport d’una altra persona (entesa aqui
com una assisténcia personal). | a la convocatoria, amb I'ordre ASC/100/2009 s’introdueix que
del 33% de la discapacitat, el 25% ha de ser d’una mateixa patologia, a excepcid dels casos de

retard mental.

El que també es veu alterat en aquestes dues noves convocatories serien els barems
de dependéncia descrits en relacié amb la puntuacié maxima. Per una banda, en I'ordre del
2008 trobem que les persones amb discapacitat fisica haurien de tenir una puntuacio igual o
inferior a 24 en qualsevol item amb intensitat de suport maxim (SP). Persones amb
discapacitat psiquica una puntuacio igual o inferior a 24 en qualsevol item, inclds aqui la
capacitat de prendre decisions, amb intensitat de suport maxim (SP). Persones amb
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discapacitat derivada de malaltia mental la malaltia de la qual, una vegada estabilitzada, no
interfereixi en la seva autonomia i permeti mantenir una activitat laboral, protegida o no.
D’altra banda, pel que fa a I'ordre 2009, la puntuacié de les persones amb discapacitat fisica
no es veu modificada, perd si que es troba un canvi en la resta de col-lectius, com ara: les
persones amb discapacitat psiquica i derivada de malaltia mental una puntuacié minima d’1 i
maxim de 39 punts (Grau | Nivell I) del barem de la dependeéncia, amb una intensitat de suport
maxim de suport parcial (SP) a excepcié dels apartats 10i 11 del barem de la dependéncia que
es pot ampliar el nivell de suport a fisic parcial (FP). La conseqliéncia d’aquest canvi ha estat
la limitacid del programa al col-lectiu de persones amb discapacitat intel-lectual i
problematiques derivades de malaltia mental, ja que les possibilitats d’accés requerien un
major grau de dependéncia que la que s€e’ls hi exigia al col-lectiu de persones amb discapacitat

fisica.

El 2010, aquest barem tornarien a ser modificats, com es pot consultar a l'ordre
ASC/118/2010, mitjancant el barem de valoracid de la situacié de dependéncia establert al
Decret 504/2007, amb els seglients apartats: persones amb discapacitat fisica i persones
sordcegues amb una puntuaciéo minima d’1 i maxima de 24 del barem de la dependénciaiamb
un nivell de suport maxim de supervisid (SP). Persones amb discapacitat psiquica amb una
puntuacido minima d’1 i maxim de 49 punts (GRAU |) del barem de la dependéncia, amb una
intensitat de suport maxim de supervisié (SP) a excepcid dels apartats 10 i 11 del barem de la
dependencia que es pot ampliar el nivell de suport a fisic parcial (FP). Aquests barems es
mantenen fins a I'actual convocatoria de 2018, ordre TSF/1661/2018. Per tant, des de llavors,
i fins a I'actualitat el canvi en els barems ha comportat una restriccié del programa segons el

grau de dependeéncia a persones Unicament amb discapacitat intel-lectual.
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Des de I'Ordre de 2008 fins a I'ordre de 2010 es manté un punt que esmenta que: cal
estar empadronat i residir en un municipi de Catalunya durant cinc anys, dos dels quals han de
ser immediatament anteriors a la data de presentacio de la sol-licitud, llevat de les persones
que tenen reconeguda la condicio de persones catalanes retornades, a les quals no s’exigeix el
periode minim de residéncia, d’acord amb el que disposa la Llei 25/2002, de 25 de novembre,
de mesures de suport al retorn dels catalans emigrants i llurs descendents, i de segona
modificada per la Llei 18/1996. La residencia continuada es considerara interrompuda per
absencies superiors a 90 dies I'any. Afegint-se a partir de I'ordre de 2011, BSF/167/2011, que
les persones que no tinguin la nacionalitat espanyola, o no siguin ciutadans nacionals d’algun
dels altres Estats membres de la Unid Europea, han d’acreditar la residéncia mitjangcant

I'autoritzacio per a residir expedida per ’Administracié General de I’Estat.

Es des de I'Ordre de 2014, BSF/50/2014 que s’introdueix un punt que diu: el
departament competent en materia de serveis socials esta habilitat per poder comprovar,
d’ofici i sense consentiment previ de les persones interessades, les dades personals declarades
pels sol-licitants de les prestacions per la Llei 12/2007, d’11 d’octubre, de serveis socials, i pel
decret que aprova la Cartera de serveis socials, i, si escau, les dades identificadores, la
residéncia, el parentiu, la situacid de discapacitat o dependéncia, el patrimoni i els ingressos
dels membres de la unitat economica de convivencia, amb la finalitat de comprovar si es
compleixen a cada moment les condicions necessaries per a la percepcio de les prestacions i

en la quantia legalment reconeguda.

En la Taula 12 trobarem de manera esquematitzada I’evolucid dels requisits d’accés al

programa per les persones demandants:
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Taula 12: Evoluci6 dels requisits d'accés al PSAPLL al llarg de les diferents

convocatories

CONVOCATORIA REQUISITS A COMPLIR DELS BENEFICIARIS DEL PSAPLL

2002 A2004 a) Tenir un grau de disminucié igual o superior al 33%.

ajustat a les seves necessitats.

presentacié de la sol-licitud.

b) Tenir més de 18 anys i menys de 65 anys en el moment d’accés al Programa.

régim de contraprestacions dels usuaris en la prestacio de serveis socials.

c) Poder desenvolupar les activitats de la vida diaria mitjangant el suport previst,

d) No disposar de recursos economics suficients, d’acord amb els criteris de
valoracié establerts al Decret 394/1996, de 12 de desembre, pel qual s’estableix el

e) Ser resident a Catalunya amb antelacié, com a minim d’un any a la data de

2005
2007

2008

2009

2010

2011

f) Acreditar la necessitat i la idoneitat del servei de suport personal.

- S’afegeix la necessitat de tenir informe del CAD

- S’elimina el punt D, es comenga a no tenir en compte els recursos economics
dels demandants del programa.

- S’afegeix que quan la persona amb discapacitat convisqui amb altres persones,

en un mateix domicili no hi podra haver més de 4 persones beneficiaries

d’aquest programa.

S’afegeix que, de manera excepcional, la Conselleria del Departament d’Accio

Social i Ciutadania, prévia proposta de la persona responsable de la direccio

general de I'ICASS, en casos degudament justificats, podra exceptuar aquest

nombre i establir mesures compensatories.

S’especifica al punt F que el servei de suport personal s’haura d’acreditar

mitjangant Iinforme del Servei de Valoracié i Orientacio de les persones amb

discapacitat corresponent.

Hi ha canvis en la puntuacid dels barems

S’introdueix I’elaboracié d’un Pla d’Atencié Personal per Ientitat col-laboradora

del programa i prestadora del servei.

Es limita el programa a les persones que incorrin en alguna de les condicions que

preveu l'article 13 de la Llei 38/2003, de 17 de novembre, general de

subvencions.

S’amplia el punt A introduint que la persona beneficiaria no ha de tenir

reconegut el complement de necessitat de concurs d’una altra persona.

S’amplia el punt E especificant que cal estar empadronat i residir en un municipi

de Catalunya durant cinc anys, dos dels quals han de ser immediatament

anteriors a la data de presentacio de la sol-licitud, llevat de les persones que

tenen reconeguda la condicié de persones catalanes retornades, a les quals no

s’exigeix el periode minim de residencia, d’acord amb el que disposa la Llei

25/2002, de 25 de novembre, de mesures de suport al retorn dels catalans

emigrants i llurs descendents, i de segona modificada per la Llei 18/1996. La

residéncia continuada es considerara interrompuda per absencies superiors a 90

dies I'any.

Hi ha canvis en la puntuacié dels barems

Es torna a ampliar el punt A dient que del 33% de la discapacitat, el 25% ha de

ser d’una mateixa patologia, a excepcio dels casos de retard mental.

Hi ha canvis en la puntuacid dels barems

Hi ha canvis en la puntuacié dels barems, tornen les puntuacions de 'ordre de

2007

Al punt E ampliat des de 2018 s’afegeix que les persones que no tinguin la

nacionalitat espanyola, o no siguin ciutadans nacionals d’algun dels altres Estats

membres de la Unié Europea, han d’acreditar la residéncia mitjancant

I"autoritzacio per a residir expedida per I’Administracié General de I’Estat.
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2014 a2018 - Nou punt que expressa que el departament competent en mateéria de serveis
socials esta habilitat per poder comprovar, d’ofici i sense consentiment previ de
les persones interessades, les dades personals declarades pels sol-licitants de les
prestacions per la Llei 12/2007, d’11 d’octubre, de serveis socials, i pel decret que
aprova la Cartera de serveis socials, i, si escau, les dades identificadores, la
residencia, el parentiu, la situacio de discapacitat o dependéncia, el patrimoni i
els ingressos dels membres de la unitat economica de convivencia, amb la
finalitat de comprovar si es compleixen a cada moment les condicions
necessaries per a la percepcio de les prestacions i en la quantia legalment
reconeguda.

Font: Elaboracio propia

Tanmateix, a part dels requisits d’accés, per poder ser destinatari del programa cal
complir uns criteris de valoracid. Generalment, en totes les convocatories es demana un
informe técnic, que elabora I'lCASS. També, durant uns anys, s’han tingut en compte els
recursos economics de la persona sol:-licitant d’aquest programa. En tot cas, aquests criteris
valoratius determinaran la intensitat d’assisténcia i de suport del beneficiari que, com veurem,

ha anat variant al llarg dels anys.

A la Figura 11, trobem els criteris de valoracié de I'Ordre de 2002 que serveixen com a

punt de partida:

Figura 11: Criteris de valoracio de 1'Ordre BES/6/2002

5.1 S’estableixen tres moduls d’intensitat assistencial en funci6 de tres nivells de
suport personal, establerts en set, deu o catorze hores setmanals, segons les necessitats
individuals de la persona beneficiaria.

5.2 Per resoldre favorablement qualsevol sol-licitud sera preceptiu comptar amb
I'informe o el dictamen técnic emés pel servei de valoracié i orientaci6 de I'Institut Catala
d’Assisténcia i Serveis Socials del Departament de Benestar Social.

5.3 La valoracié determinara l'elaboracié de les linies d’intervencié en un
programa de desenvolupament personal que establira el nivell de suport personal
individualitzat que requereix la persona.

5.4 Per a la valoraciéo de la capacitat economica s’aplicaran els criteris que
estableix el Decret 394/1996, de 12 de desembre, pel qual s’estableix el régim de
contraprestacions dels usuaris en la prestacio de serveis socials i s’aproven els preus
publics per a determinats serveis socials prestats per la Generalitat de Catalunya.

Font: Elaboracio propia
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Seguint la Figura 11, podem veure que els ajuts es componen per tres nivells, segons
les hores de suport que necessita cada persona beneficiaria del servei, que sén 7, 10 o 14
hores. Tot i aixi, aquest comput d’hores també ha variat segons cada convocatoria, mantenint-
se aquests 3 nivells des de I'ordre BES/6/2002 fins a la convocatoria de 2006. Des de I'ordre
ASC/123/2007 fins a I'actual convocatoria s’ha fixat en un Unic nivell establert en el maxim de
10 hores de suport, mentre que el 2009, des de I'ordre ASC/100/2009, el nombre d’hores es
va establir en un maxim de 14 per persona, i a la convocatoria seglient es va tornar a establir
per a un total de 10 hores, aix0 vol dir que el criteri d’accés és més restrictiu, com veurem a la

Taula 13.

Si ens fixéssim també en la majoria de factors que es valoren per coneixer la necessitat
de suport de les persones amb discapacitat intel-lectual podem observar que influeixen molts
factors, i alguns sén especifics per conéixer particularitats intel-lectuals, pero la majoria sén
en relacid amb aspectes fisics o de mobilitat, que no necessariament han d’encaixar en els
problemes de dependéncia que condicionarien la vida de les persones amb discapacitat

intel-lectual.

A la Taula 13 trobem I'evolucié dels criteris de valoracid i les variacions d’aquest item

per accedir al PSAPLL al llarg de les diferents convocatories:

Taula 13: Evolucio dels criteris de valoracio del PSAPLL

CONVOCATORIA EVOLUCIO DELS CRITERIS DE VALORACIO DEL PSAPLL

2002 A 2004 - El programa inclou 3 moduls d’intensitat assistencial en funcié de tres nivells de
suport personal segons les necessitats individuals del beneficiari (7, 10 o 14
hores).

- Per resoldre favorablement les sol-licituds sera preceptiu comptar amb I'informe
o el dictamen técnic emes pel Servei de Valoracid i Orientacié de I'institut Catala
d’Assistencia i serveis Socials del Departament de Benestar Social.

- Els sol-licitants podran aportar informes técnics que seran valorats pels serveis de
valoracié i orientacié anteriorment esmentats. Donant llocs a I'elaboracié de les
linies d’intervencié en un programa de desenvolupament personal que establira
el nivell de suport personal individualitzat que requereix la persona.
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2005

2007

2008i2009

2010i 2011

2013 /2014
2015 /2016

El nivell de suport podra ser revisat anualment o en cas de modificacié de la
intensitat assistencial del beneficiari.

Per la valoracid de la capacitat economica de la persona beneficiaria, s’aplicaran
els mateixos criteris que estableix el Decret 394/1996, de 12 de desembre.

Es mantenen els mateixos punts de l'ordre de 2002 i s’afegeix que el pla de
desenvolupament personal sera enviat pels serveis de valoracid i orientacié a
I'entitat. Aixi mateix, anualment, l'entitat prestadora del servei enviara la
consecucio de pla al CAD per tal que s’incorpori a I'expedient de la persona.

No s’expressen el primer i tres ultims punts de la convocatoria 2002 a 2004, ni el
que s’afegeix a 'ordre de 2005, pero s’expressa que la valoracio dels beneficiaris
es realitzara d’acord amb els criteris que es descriuen a I'annex 3 de la mateixa
ordre. Especificant que la puntuacido maxima obtinguda determinara la idoneitat
per a rebre I'ajut segons els maxims expressats. Pel que fa a les persones amb
discapacitat psiquica I'instrument de valoracié consta de cinc aspectes a valorar,
com soén: autonomia personal, habilitats académiques funcionals, situacio
laboral, aspectes de salut mental, aspectes de salut fisica i autonomia personal.

Se segueix mantenint el punt dos de la convocatoria de 2002 i s’afegeix que les
persones beneficiaries a 'empara de la convocatoria de 2007/2008 o anteriors
amb resolucié expressa, continuaran com a persones beneficiaries, sense haver
de presentar una nova sol-licitud i sense haver d’estar novament valorades pel
Servei de Valoracié i Orientacio, llevat que I'ICASS requereixi la revisio de la
valoracié o altra documentacié que consideri necessaria.

Se segueix mantenint el punt dos de la convocatoria de 2002 i que les persones
beneficiaries a 'empara de la convocatoria de 2009/2010 o anteriors amb
resolucio expressa, continuaran com a persones beneficiaries, sense haver de
presentar una nova sol-licitud i sense haver d’estar novament valorades pel Servei
de Valoracié i Orientacid, llevat que I'ICASS requereixi la revisié de la valoracio o
altra documentacioé que consideri necessaria.

S’introdueix un punt que expressa que en aquesta valoracié es contempla la
situacio diferencial i les necessitats especifiques de les dones amb discapacitat
qgue viuen soles, amb carregues familiars, en I'ambit rural o en situacié de
precarietat economica, prestant una atencio especial a les dones que es troben o
surten d’una situacié de violéncia masclista, si s’escau.

Se segueix mantenint el punt dos de la convocatoria de 2002 i que les persones
beneficiaries a 'empara de la convocatoria de 2011 o anteriors amb resolucié
expressa, continuaran com a persones beneficiaries, sense haver de presentar
una nova sol-licitud i sense haver d’estar novament valorades pel Servei de
Valoracié i Orientacio, llevat que I'ICASS requereixi la revisio de la valoracio o altra
documentacio que consideri necessaria.

S’introdueix que per a la valoracié d’idoneitat dels ajuts del programa en els casos
de les persones amb discapacitat psiquica i malaltia mental, es tindra en compte
la capacitat de la persona sol-licitant per dur una vida autonoma d’acord amb els
items que detalla 'annex 2 de la mateixa ordre, que sobre els barems psiquics,
cal acreditar el perfil d’inclusié que garanteixi la maxima adaptacid personal i
social (convivencia, autoproteccid, conducta social i autosuficiéncia psiquica) i per
aspectes d’autonomia personal i habilitats academiques i funcionals, de la
situacid laboral i salut com establien als criteris de I'ordre de 2007.

El punt que s’establia a partir de I'ordre 2010 sobre la situacié diferencial i
necessitats especifiques de les dones amb discapacitat, s’afegeix que la situacié
de violéncia s’ha d’identificar amb qualsevol dels mitjans de prova que estableix
I’article 33 de la Llei 5/2008, de 24 d’abril, del dret de les dones a erradicar la
violéncia masclista.
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201712018 - Es mantenen els criteris de valoracié a partir de 2013, pero pel que fa a les
puntuacions técniques, en el cas de discapacitat intel-lectual, s’especifica
directament que entre 6 8, hi ha un total de 9 punts, entre 9i12: 6 punts, i entre
13§17, un total de 3 punts. També s’introdueix una puntuacio per integracié que
especifica que s’atorga una puntuacié addicional de 4 punts a les persones que
estan ateses en una llar residencia de malalts mentals, en una llar amb suport, o
bé en una llar residencia de persones amb discapacitat i que amb I'accés als ajusts
d’aquest Programa puguin causar alta del centre i iniciar una vida autonoma.

Font: Elaboracid propia

4.3.4. Procediment de la sol-licitud

L’ajut es pot tramitar des d’organismes, entitats publiques i privades o la mateixa
persona, perd en tot cas, és la mateixa persona qui fa la sol-licitud que es presenta i registra
al Departament de Benestar Social i Familia. Un cop donades les resolucions els beneficiaris
poden escollir I'entitat prestadora del servei, qui fa un estudi, a partir d’entrevistes i plans de

treball.

Des de llavors, i fins al moment, moltes entitats han anat realitzant les accions
pertinents per acreditar-se com a col-laboradores d’aquest programa. A la Taula 14 podem
veure les variacions que s’han produit pel que fa a les entitats acreditades en la trajectoria de

les diferents ordres convocades del PSAPLL:

Taula 14: Variacions al llarg de les diferents ordres sobre el paper de les
entitats col-laboradores

CONVOCATORIA ENTITATS COL-LABORADORES

2002 A 2003 - Mitjangant una ordre es fara convocatoria publica perque les entitats puguin ser
acreditades com a entitats col-laboradores d’aquest Programa, la qual
determinara les condicions especifiques que han de complir les entitats per tal
de ser-hi incloses. Aquestes entitats han de ser entitats d’iniciativa social.

- L'acreditacié com a entitat col-laboradora no comporta la prestacio efectiva del
servei a les persones beneficiaries del Programa per part d’aquesta, la qual
requerira, en tot cas, la signatura prévia d’'un conveni amb I’Administracié que
concretara les condicions.

2004 - L'entitat acreditada és responsable del personal que contracti per prestar el

servei, el qual s'ha d'identificar com a tal a requeriment de la Inspeccid de

Serveis Socials.
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- Correspon a l'entitat acreditada la responsabilitat de complir la normativa
laboral vigent, aixi com la responsabilitat civil i economica.

- El servei de suport a I'autonomia a la propia llar per a persones amb disminucié
haura de disposar d'un equip de professionals format, com a minim, per un
psicoleg/a o pedagog/a, un/a treballador/a social i un/a educador/a.

- L'habitatge disposara dels ajuts tecnics i els sistemes de seguretat que facilitin
|'autonomia de la persona. En cas que no tingui els necessaris, sera l'entitat
gestora la que desenvolupara les actuacions que calguin per obtenir-los.

- L'atencid sanitaria a les persones disminuides que son beneficiaries de I'ajut
economic s'haura de proporcionar mitjangant la xarxa d'atencié primaria i dels
recursos comunitaris externs disponibles en I'area basica de salut respectiva, o
bé per professionals liberals o centres sanitaris designats per la persona, si és el
seu desig, pero fent-se carrec del seu finangament.

2005a2018 - No hi ha cap a apartat que es faci mencié directa a les entitats col-laboradores.

Font: Elaboracid propia

Com es pot llegir en aquesta modificacid per la convocatoria de I'ordre BEF/197/2004,
a la Taula 14, I'equip professional hauria d’estar compost per un psicoleg/a o pedagog/a, un/a
treballador/a social i un/a educador/a social. En 'ORDRE BES/516/2006, d’acreditacio per a
entitats estableix I'’equip de treball, ha d’estar format d’igual manera i s’afegeix el perfil d’'un

treballador familiar perque s’encarregui de I’atencié domiciliaria.

Durant el 2017, any en qué s’inicia aquest estudi, hi ha un total de 27 comarques, on
des de diferents entitats acreditades??, un total de 79, ofereixen suport en el marc d’aquest
programa a diferents col-lectius, perd majorment a persones amb discapacitat intel-lectual o

malaltia mental.

Atesa I'ordre BES/6/2002, aquesta convocatoria estableix les bases per a la concessid
d’ajuts a persones que compleixen els requisits per accedir a programes del Departament de
Benestar Social en materia de Serveis Socials (Article 8). A la Taula 15 es pot observar com ha

variat la manera de tramitar el PSAPLL durant les diferents convocatories.

13 Dades actualitzades per la Unitat de Sistemes d'Informacié de la Secretaria d'Inclusié Social i de
Promocio de I'Autonomia Personal consultades a http://www.gencat.cat/bsf/icass/info/estatspl.htm
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Taula 15: Evolucié al llarg dels anys de la forma de tramitar el programa de
suport a I'autonomia a la propia llar

CONVOCATORIA

TRAMITACIO DEL PROGRAMA DE SUPORT A L’AUTONOMIA A LA
PROPIA LLAR

2002 a 2004

2005a2006

2007 a 2011

2013 a 2015

- Pel que fa als terminis la convocatoria resta oberta des de la data d’entrada en
vigor d’aquestes ordres fins al 31 de desembre.

- Per aquests ajuts, el termini maxim de resolucié i notificacio és de sis mesos a
partir de la data en que la sol-licitud hagi tingut entrada a qualsevol dels registres
del Departament de Benestar Social.

- La justificacid es realitzara mitjangant la relacié mensual dels beneficiaris del
Programa emesa per I'entitat col-laboradora acreditada que presta el servei a
partir de la resolucio.

- S’afegeix que la tramitacid de les sol-licituds presentades correspon als serveis

d’Atencid a les Persones dels Serveis Territorials del Departament de Benestar i

Familia corresponent al domicili de la persona sol-licitant. La resolucié sera

dictada, per delegacio, pels mateixos organs esmentats.

Es mantén el termini maxim de resolucié i s’especifica que transcorregut el

termini establert a 'apartat anterior sense que s’hagi notificat una resolucié

expressa, les persones interessades poden entendre desestimades les seves
sol-licituds per silenci administratiu.

Com també s’introdueix que la resolucié es notificara als interessats per correu

certificat. Contra aquesta resolucié no exhaureix la via administrativa, espot

interposar recurs d’algada davant el mateix organ que dicta la resolucié o davant

I’organ superior jerarquic, en el termini d’'un mes, en els termes que disposa

I'article 114 i segients de la Llei 30/1992, de 26 de novembre, de régim juridic de

les administracions publiques i del procediment administratiu comu.

- Es modifica el primer punt que deriva de I'ordre de 2005, dient que la tramitacio

de les sol-licituds presentades correspon als Serveis d’Atencié a les Persones dels

Serveis Territorials a Barcelona, Girona, Lleida i Tarragona i al Servei de

Coordinacié Territorial del Servei Territorial a les Terres de I'Ebre del Departament

d’Accio Social i Ciutadania corresponents al domicili de la persona sol-licitant. La

resolucio sera dictada per les persones responsables dels Serveis d’Atencid a les

Persones dels Serveis Territorials a Barcelona, Girona, Lleida i Tarragona i del

Servei de Coordinacié Territorial del Servei Territorial a les Terres de I'Ebre, en

virtut de la Resolucié BEF/694/2004, de 12 de marg, de delegacié de competéncies

de la subdireccié general d’Atencid a les Persones de L'institut Catala d’Assistencia

i Serveis Socials (ICASS) a diferents organs del Departament de Benestar i Familia.

El termini és el mateix, pero es modifica la manera de donar les resolucions, que

en aquest cas, sera a partir d’un correu certificat i a I'entitat col-laboradora del

Programa i prestadora del servei. Contra aquesta resolucié, que no exhaureix la

via administrativa, es pot interposar recurs d’al¢gada davant ell mateix organ que

la dicta o davant les persones titulars de les direccions de Serveis Territorials del

Departament d’Accié Social i Ciutadania, en virtut de la Resolucié BEF/1372/2004,

de 28 d’Abril, de delegacié de competencies del director general de I'ICASS en les

persones titulars de la direccid dels Serveis Territorials del Departament de

Benestar i Familia, en el termini d’'un mes, en els termes que disposa I’article 114

i seglients de la Llei 30/1992, de 26 de novembre, de regim juridic de les

administracions publiques i del procediment administratiu comu.

Només es manté que la tramitacio de les sol-licituds presentades correspon als

serveis d’Atencio a les Persones dels Serveis Territorials de Barcelona, Girona,

Lleida i Tarragona i al Servei de Coordinacioé Territorial a les Terres de I'Ebre del

Departament de Benestar i Familia corresponent al domicili de la persona

sol-licitant.

- Ala convocatoria de 2013 a 2015 podem trobar un apartat anomenat “recursos”,

que parla sobre el procediment de concessio.
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201612018 - L’apartat de tramitacidé no surt com a tal, ni el de recursos, pero trobem I'apartat
de “procediment de concessio” en el que trobem que el procediment de concessio
de cada subvencid s’inicia I'endema de la data de publicacid de la convocatoria.

- L'efecte de donar compliment a I'article 17.3 a) de la Llei 38/2003, de 17 de
novembre, general de subvencions, en relacié amb I’Acord GOV/192/2015, de 29
de desembre, el text integre de la convocatoria s’ha de publicar en el Diari Oficial
de la Generalitat de Catalunya.

- El procediment de concessio de les subvencions és el de concurrencia
competitiva, i el termini maxim per notificar i emetre resolucié és de sis mesos a
comptar de la data de publicacié de la convocatoria. Transcorregut aquest
termini, si no s’ha dictat i notificat resoluciéd expressa, la sol-licitud s’entén
desestimada per silenci administratiu, d’acord amb el que estableix I'article 54.2
e) de la Llei 26/2010, del 3 d’agost, de regim juridic i de procediment de les
administracions publiques de Catalunya.

Font: Elaboracid propia

4.3.5. Financament del programa

Un altre dels temes de debat d’aquest programa és el seu financament. De sobres és
reconegut que l'actual crisi economica que pateix el pais fa que les diferents politiques
publiques, s’apliquin amb un gran rigor pressupostari, i a Catalunya, a partir del 2013, la
Generalitat va ajustar un 20% el finangament public del programa que, a poc a poc, va anant
patint una serie de reduccions pressupostaries per portar les activitats corresponents, com
veurem en la Taula 16, cosa que fa que es redueixin les oportunitats i que el suport ofert es
vegi afectat, tant a I'hora de contractar personal com en donar resposta als que fan Ila
demanda del servei. A aquestes retallades també cal afegir-li I'efecte del copagament que

redueix encara més l'import a rebre.

A causa d’aquests ajustos pressupostaris i la disminucié d’un 20% del finangament del
programa a partir del 2013, les entitats gestores es troben amb dificultats per mantenir la
qualitat i intensitat del suport, que afecta sobretot a la quantitat d’hores del servei o I'Us

d’alguns recursos.
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La gestio d’aquest programa s’aplica des dels Serveis Territorials del Departament de
Benestar Social i Familia. Com veurem en la seglient taula, des dels seus inicis, no ha estat

exempta de canvis pel que fa a la quantitat de diners que rep la persona beneficiaria.

A la Taula 16 podem veure com s’ha anat modificant la quantitat a rebre en cada
convocatoria. A les convocatories que van des de I'lany 2002 a 2006, que serien les ordres,
BES/6/2002, BEF/108/2003, BEF/197/2004, BEF/305/2005, es divideix la quantitat a rebre
segons el nombre d’hores que la persona beneficiaria necessita rebre el suport. Com es pot
comprovar a partir de la Taula 16, des de I'ordre de 2002 al 2006, el total d’hores establertes
erende 7, 10i 14 hores, variant la quantia econdmica que es rebia per cada modalitat d’hores
de suport, sent inferior la quantia en el periode que va des de I'ordre de 2002 a 2004, i una

mica més elevat del periode que va des de 2005 a 2006.

Taula 16: Quantia pressupostaria segons cada convocatoria

ANY CONVOCATORIA QUANTIA
ANY 2002 a 2004 7 hores: 273,74 euros.
10 hores: 372,58 euros.
14 hores: 504,36 euros.
7 hores: 289,85 euros.
ANY 2005 a 2006 10 hores: 394,50 euros.
14 hores: 534,03 euros.
ANY 2007 10 hores o +: 584,28 euros.
ANY 2008 10 hores: 617,58 euros
ANY 2009 14 hores: 626,35 euros.
ANY 2010 a 2011 10 hores o +: 626,35 euros.
ANY 2012 CONVOCATORIA TANCADA
ANY 2013 a 2018 10 hores o +:500,00 euros

Font: Elaboracio propia
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Amb l'ordre ASC/123/2007, s’observa que es limita el suport a 10 hores o més, i la
quantitat en tot cas és de 584,28 euros, i I'any seglient, des de I'ordre ASC/238/2008 puja
aquesta remuneracié a 617,58 euros, mantenint-se el minim de 10 hores de suport per

beneficiari setmanals.

Pel que fa a I'any 2009, des de I'ordre ASC/100/2009, es va establir la quantitat de
626,35 euros, pero les hores minimes que estableix la convocatoria a justificar sén de 14. | des
del 2010 fins al 2011, com es pot comprovar en les ordres, ASC/118/2010 i BSF/167/2011, es
manté ja per sempre les 10 hores o més de suport que necessiti el beneficiari a una prestacio

economica igual que el 2009, de 626, 35 euros.

En 2012 la convocatoria va romandre tancada, cosa que va impedir que hi haguessin
noves sol-licituds, aquest fet també va impedir que sol-licituds presentades durant I'lany 2011

guedessin també a I'espera de rebre la subvencid.

L’any 2013, a partir de I'ordre BSF/84/2013 es va reobrir la convocatoria, pero amb
canvis significatius, un d’ells com ja s’ha dit la retallada sobre la tarifa del servei, que a més,
seria amb caracter retroactiu. | també, pel que fa als criteris d’accés, la qual cosa va comportar
gue es restringissin alguns casos que podrien haver de beneficiar-se del programa, ja que

aquests beneficiaris haurien de disposar de la valoracié de dependéncia per poder rebre I'ajut.

Es des del 2013 fins a I'actualitat, com es pot observar a les ordres BSF/50/2014,
BSF/38/2015, TSF/148/2016, TSF/111/2017 que la quantitat que es rep és de 500,00 euros pel

nombre total de 10 hores setmanals de suport.

El factor economic pot representar en molts casos dificultats d’accés al programa a la

persona sol-licitant, ja que és aquesta qui ha d’assumir el cost de la llar i les despeses que
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comporta viure de manera independent. Com apunta Ruf (2006), aquest factor posa en
evidencia una situacié de desavantatge social que inclou a moltes altres persones que
presenten dificultats per poder accedir a una llar propia, el que posa de manifest la necessitat
de desenvolupar politiques d’habitatge social que redueixin el risc d’exclusié davant quelcom

gue es converteix en un dret universal: tenir un habitatge.

Respecte a les estratégies per donar suport a les persones que viuen en la comunitat i
no en institucions, el Pla Nacional d’"Habitatge de 2005-2008, com el pla Nacional d’'Habitatge
de 2009-2012 inclou suport financer per a tots els ciutadans amb baixos recursos economics
per comprar o llogar una casa, aixi com per eliminar les barreres. El suport financer depén del
nivell d’ingressos que s’ajusta en el cas de les persones amb discapacitat intel-lectual. El suport
a la llar per a persones amb discapacitat inclou: suport econdmic per viure en una casa,
comprar, llogar o fer una casa accessible; suport legal, fer complir I’'habitacle o I'accessibilitat

de I'edifici; i serveis socials (Verdugo, Jenaro, Campo, 2009).

4.4. Sintesi final del marc teoric

A Espanya, com s’ha vist al capitol 1, part de I'error de la manca del compliment legal
podria ser derivat de la forta presencia del model medic, ja que la realitat actual de I'Estat
Espanyol esta basada en un conjunt de confusions conceptuals, moltes de les quals, encara
gue no totes, estan relacionades amb |'escassa implantacié del model social, des d’on podriem

situar la vida independent entesa com a dret al nostre pais.

Es podria considerar, doncs, que a Espanya el model social esta encara en els seus inicis

i molt lluny d'haver aconseguit un elevat grau d'implantacié social, si s'exceptua el camp
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legislatiu, mentre que el model rehabilitador porta ja diversos anys d'arrelament en tot el pais
(Palacios i Romarfiach, 2008). Segons aquests autors, la desmedicalitzacio, la
desinstitucionalitzacid i la transversalitat encara necessiten ser implantats i reforgats en la

realitat social espanyola i, probablement, en moltes de les realitats socials de la resta del mén.

Es pot deduir, per tant, que el dret de viure independent es vulnera, ja que sovint, per
manca de suports professionals, les persones acaben institucionalitzades o vivint en I'ambit
familiar amb els pares, deixant de banda la igualtat d’oportunitats. Perquée la legislacid
analitzada al capitol 2, en especial la Convencié (2006) i la LGD (2013) sigui realment efectives

caldria que respectessin els principis de no discriminacio, i d’accessibilitat universalitat.

Observant el desenvolupament politic que comporta la Convencid, entre altres
accions dirigides a les persones amb discapacitat, es pot entendre el concepte de vida
independent com una qliestié de drets, pero la teoria no correspon, en molts casos a la
practica, ja que en alguns ambits, com pot ser I’habitatge, les persones amb discapacitat
intel-lectual es troben amb desigualtats, vulnerant aixi el seu dret a viure de manera

independent.

Per tal que aquestes lleis suposin un avenc qualitatiu en el ple exercici dels drets
humans de les persones amb discapacitat intel-lectual, s’han de formular en termes de
drets subjectius i universals, respectant els principis ja esmentats. Segregar a les persones
en institucions significa vulnerar aquests drets per la manca de suports per a una vida

independent o fins i tot a la propia llar familiar per manca d’oportunitats.

El Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar suposa un aveng en el model

gue emmarca els serveis a Catalunya, predominantment institucional. Ara bé, aquest
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programa, com es pot observar a partir del capitol 4, encara hauria de pinzellar les seves
bases i els seus criteris d’accés, ja que encara presenta limitacions en I’accessibilitat al
programa i en la disponibilitat del suport necessari. Per exemple, que passa si la persona
necessita menys hores o més del que s’especifica? Pensar en el suport des del comput
d’hores establertes és limitar el servei, mentre que el suport s’hauria d’ajustar a cada

persona.

Un dels errors que trobo en el tractament de la dependéncia és la valoracié per
graus, encara que hagin anat canviant segons les successives reformes legislatives a partir
de decrets, aquest fet ha estat basicament per fer una reduccié de les despeses
pressupostaries del que comporta cobrir la persona de suport. Des d’aquesta valoracié
per graus sempre trobarem que els que presentin un Grau lll (gran dependéncia) o un
Grau Il (dependéncia severa), tindran més possibilitats de rebre aquest suport, la qual
cosa li resten possibilitats a persones amb discapacitat intel-lectual que quedin valorats
com a Grau | (dependents moderats) a rebre I'atencié especifica a partir d’aquest

programa.

Si ens fixéssim també en la majoria de factors que es valoren per conéixer la
dependéncia de les persones amb diversitat funcional podem observar que influeixen
molts factors, i alguns sén especifics per conéixer particularitats intel-lectuals, pero la
majoria sén en relacié amb aspectes fisics o de mobilitat, que no necessariament han
d’encaixar en els problemes de dependéncia que condicionarien la vida de les persones
amb discapacitat intel-lectual. Per tant, classificar els graus i nivells de dependéncia
impedeix en molts casos donar I’atencid des d’aquest suport a persones amb discapacitat

intel-lectual.
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Malgrat que la LAPAD, 2006, contempli el pagament directe i la figura de I’assistent
personal, aquestes prestacions no es contemplen com una forma de garantir el dret a la
vida independent, més aviat es veu com una contribucié a una despesa, que com veiem,
els primers anys d’implementacié del programa es destinava a un cert nombre d’hores de
les persones de suport. Aquest nombre d’hores ha anat canviant passats els anys, aixi com

la quantia de diners a rebre per finangar aquest suport.

El pagament directe s’hauria de tenir en consideracié en els casos en que les
persones amb discapacitat intel-lectual disposin de capacitat per gestionar els seus
diners, encara que sigui amb un ajut, per tal que siguin aquests qui rebin directament la
qguantia pressupostaria necessaria per pagar la despesa del suport segons les hores que
la propia persona beneficiaria consideri que ho necessita. Es una forma d’autogestionar

la seva vida i de no percebre la vida independent sotmesa a limitacions pressupostaries.

Es podria considerar un error pensar en aquest recurs com una prestacié i no com
un dret, pero encara, pel que fa als serveis socials, aquest es veu com un dret subsidiari,
des d’una visidé assistencialista, quan en realitat no es tracta Unicament d’una questio
economica, sind d’'una manera de garantir la possibilitat que les persones amb
discapacitat puguin viure la vida que ells vulguin, dintre de les seves possibilitats i

oportunitats.

Dit aix0, i recuperant els objectius indicats de I’estudi abordarem I'estudi de camp,
on a partir d’entrevistes veurem que és el que opinen diferents professionals sobre el

Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar.
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CAPITOL 5
MARC METODOLOGIC

“[...Jque al final la persona digues el que vol, i a partir d’aqui
anar posant els suports que necessita i poder fer proves pilot,
poder tenir aixo de tenir un pis fer una prova pilot i després
tu te’n vas a viure amb la parella, a viure sol a un pis, etc.

pero que tinguis més opcions.” (E17_P1)

La revisié conceptual realitzada al marc teoric, a través de I'analisi legislativa aixi com
dels nous models de concebre la discapacitat, ens han permés coneixer en profunditat les
dificultats i suports que les persones amb discapacitat intel-lectual tenen per portar una vida
independent, amb més o menys suport. També ens ha permes apropar-nos a les noves teories
gue orienten i guien les practiques emmarcades en els serveis i recursos destinats a aquestes

persones des de parametres legislatius i conceptuals.

S’ha realitzat una aproximacié al context general que engloba aquesta investigacid,
gue va des de les lleis estatals i comunitaries, aixi com referents legislatius internacionals, fins
als diferents serveis d’atencié a les persones amb discapacitat, com el cas concret en el qual
s’ha centrat aquest treball, el del Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar, que s’ha
analitzat des de la perspectiva del suport personalitzat i la vida independent. A causa de la
manca de documents que tractin aspectes del mateix programa, s’ha prestat especial atencié
a documentacid legislativa de les diferents normatives que presenten el programa, i per tal

d’obtenir més informacid del programa, I'estudi pretén evidenciar quina és la valoracid dels

132



CAPITOL 5: MARC METODOLOGIC

professionals en el context catala sobre el PSAPLL, des de I'experieéncia i coneixement

d’aquest.

En aquest cinqueé capitol es presenta el disseny metodologic de la investigacié. S'inclou
la presentacié de les tecniques de recollida d’informacié i de les estrategies d’analisi
utilitzades d’acord amb la naturalesa qualitativa de les dades. Aquest estudi ens ajuda a
comprendre en profunditat quée opinen els professionals sobre el Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar a Catalunya, aixi com |’estat actual en qué es troba aquest

programa entre altres qliestions que s’originen de les propies valoracions.

5.1. Objectiu de la investigacio

Partint de I'enfocament de la planificacid centrada en la persona, els programes de
suport a I'autonomia cerquen millorar la qualitat de vida de les persones amb discapacitat en
els contextos de vida independent i en la comunitat. Centrant-se, doncs, en aquest tipus de

programes, I'objectiu d’aquest estudi és:

- Conéixer quina és la valoracio sobre els Programes de Suport a I’Autonomia a la
Propia Llar (PSAPLL) que tenen els i les professionals que hi treballen per tal de poder

plantejar orientacions per la millora d’aquest programa.

Cada professional té la seva opinidé particular del programa, dels objectius d’aquest, de
les estrategies de suport que ofereix i dels condicionants que el programa té. Coneixer
aquestes diferents visions i contrastar-les ajudara a concretar les valoracions professionals
sobre el PSAPLL, qué és el que creuen que és avantatjés del programa o els aspectes d’aquest

programa que s’haurien de millorar i qué pensen que representa el PSAPLL per a la persona
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amb discapacitat intel-lectual aixi com per a les entitats que ho gestionen. Disposar d’aquesta

informacié recollida ajudara a comprendre amb profunditat el funcionament del programa.

5.2. Disseny Metodologic

La propia experiencia formativa i laboral i I'oportunitat de col-laborar en un grup de
recerca vinculat al col-lectiu en el qual es volia centrar la investigacid, aixi com la proximitat
local on es desenvolupen i originen els programes de suport a I'autonomia a Espanya, han
estat claus per decidir centrar I'estudi en el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar

(PSAPLL) desenvolupat a Catalunya.

L’estudi es realitza des de la perspectiva de recerca qualitativa utilitzant entrevistes en
profunditat semiestructurades. La metodologia d’investigacié qualitativa ajuda a comprendre
el complex moén de I'experiéncia viscuda des del punt de vista de les persones que la viuen
(Taylor i Bogdan, 1984); aquesta metodologia, doncs, ens permet examinar el Programa de
Suport a I’Autonomia a la Propia Llar des de I'opinid concreta dels professionals vinculats amb
aquest programa i amb els suports que s’organitzen per a les persones amb discapacitat
intel-lectual. Com que la idea de I'estudi és comprendre amb profunditat el funcionament del
programa, és important conéixer la valoracio que fan els professionals de I'ambit de treball de
la discapacitat i del mateix programa, que es dissenya i es desenvolupa en el context concret
de Catalunya, i aix0 es pot abordar millor des d’un plantejament qualitatiu, a través

d’entrevistes en profunditat.

Degut a la manca d’informacio existent sobre el desenvolupament i implementacio del
PSAPLL des dels seus origens fins a I’actualitat, i a la manca d’estudis i analisi sobre aquest

programa, i tenint en compte també que el programa té un abast limitat, és a dir, consta d’un
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nombre d’experiencies limitades, es va considerar que una primera aproximacio interessant
era a través dels professionals que hi treballen com a professionals de suporti de professionals
que treballen en organitzacions que ofereixen aquest programa, per aixi obtenir informacid
que permetés analitzar i valorar diferents aspectes del programa PSAPLL. Aixo ofereix una

oportunitat per a la investigacié basada en una necessitat i emmarcada en una practica real.

Aixi doncs, des d’una perspectiva metodologica qualitativa I'interes gira al voltant de
gliestions com és coneéixer els programes de suport des de I'opinid professional, com aquests
interpreten el funcionament d’aquests programes i les bases que el sustenten, aixi com
millorar-los o quins aspectes haurien de canviar perque aquests programes siguin opcions
valides d’habitatge. Per obtenir informacié sobre aquests aspectes es decideix dissenyar una
entrevista semiestructurada. Les entrevistes tenen la finalitat de millorar el coneixement, sent
en certa manera un tipus d’interaccié conversacional amb trets particulars que necessiten ser
ben entesos, és un tipus d’interaccions conversacional cara a cara (Wengraf, 2012) en el que
I'investigador busca accedir a les experiéncies i dades de persones que poden aportar les seves

experiéncies i perspectives sobre un tema determinat (Flick, 2011, Hernandez, 2014).

5.3. Meétode

5.3.1. Instrument

Per donar resposta a l'interés de I'estudi, es requereix entrar en contacte amb els
professionals que gestionen o tenen coneixement dels PSAPLL i recollir les dades utilitzant
I'instrument apropiat per al proposit d’estudi. Per respondre als objectius d’aquesta
investigacid, I'instrument escollit ha estat, tal com s’ha comentat, I'entrevista en profunditat

semiestructurada.

135



CAPITOL 5: MARC METODOLOGIC

El periode de les entrevistes s’emmarca des de novembre de 2015 a juliol de 2016.
Aquestes entrevistes formen part d’un projecte financat pel Ministeri d’Economia i
Competitivitat (MINECO-Govern Espanyol), amb la referencia EDU2014-55460-R, ajuda
corresponent al programa estatal d’investigacid, desenvolupament i innovacié orientada als
reptes de la societat, convocatoria 2014, modalitat 1: «projectes d’ [+D+I», en el marc del pla
estatal d’investigacid cientifica i técnica i d’innovacié 2013-2016, que porta com a titol “Los
procesos de apoyo a la vida independiente de las personas con discapacidad intelectual en
Espafia: diagndstico, buenas prdcticas y disefio de un plan de mejora” del que s’ha pogut

formar part durant un breu periode de temps.

L’entrevista semiestructurada (Ander-Egg, 2010), compleix la particularitat de no ser
sempre fixa ni estandarditzada, a més, és en profunditat que, segons els autors Taylor i
Bogdan, (2002) i Massot et al. (2009), és una tecnica que s’empra per recollir informacié en
estudis qualitatius. Les entrevistes semiestructurades parteixen de preguntes préviament
planejades si bé ofereixen un grau de flexibilitat acceptable, al mateix temps que mantenen
la suficient uniformitat per assolir interpretacions d’acord amb els proposits de I’estudi (Diaz-

Bravo, et al., 2013).

L’entrevista en profunditat pot utilitzar un guié amb preguntes, amb el proposit
d’orientar I'entrevistat respecte als temes que es volen abordar (Téjar, 2006), pero entenent,
com fan Taylor i Bogdan (2002), que aquesta técnica es caracteritza per no seguir una
seqliéncia rigida de preguntes, coincidint aixi, ambdds autors, en la flexibilitat d’aquesta
técnica per generar preguntes a partir de la conversa fluida entre investigador i entrevistat.
Aix0 significa que I'entrevistador ha de tenir una certa habilitat per reconeixer aspectes

importants que sorgeixin durant I’entrevista per després formular les preguntes rellevants pel
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tema d’estudi. Per tant, I'entrevista permet comprendre aspectes relacionats amb la vida,

experiencies o situacions de les persones entrevistades.

En I'estudi que es presenta, I'entrevista proporciona informacio sobre les opinions,
creences, sentiments, actituds i valors respecte al programa estudiat. Es recullen les
valoracions dels professionals seleccionats, de suport o altres professionals que tenen
experiéncia i contacte directe des de les seves entitats o espais laborals amb el PSAPLL. S’han
realitzat entrevistes de caracter individual i grupals en alguns casos, pero sense utilitzar cap
criteri concret per determinar com es farien les entrevistes, ja que si s’han fet de manera
individual, en parella o grupals ha estat pel propi criteri de les persones participants,
respectant en tot moment aquesta decisid per part de I’entrevistadora. Tal com s’especifica a

la Taula 17 el total de cada modalitat d’entrevista ha estat:

Taula 17: Modalitat de les entrevistes

ENTREVISTES

Individuals 24
En parella 4
Grupal 1
TOTAL ENTREVISTES 29
TOTAL PARTICIPANTS 35

Font: Elaboracio propia

Les entrevistes se centren en una série d’objectius que s’exposen a continuacio:

» Objectius de I’entrevista:
e Coneixer quina valoracié fan els/les professionals que treballen en institucions,

centres i serveis destinats a I'atencié a persones amb discapacitat intel-lectual sobre
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les opcions o alternatives actuals de vida que poden tenir aquestes persones i
especialment el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL).

e Coneixer quin és el paper que els/les professionals tenen en el suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual en el seu procés d’elaboracido de projectes de vida
personals i/o la seva emancipacio i concretament en el PSAPLL.

e Obtenir informacio sobre les valoracions que fan els/les professionals en relacié amb
quin és el paper de les organitzacions de suport a les persones amb discapacitat
intel-lectual en el suport als projectes de vida i a I'emancipacid d’aquestes persones.

e Coneixer quin és el paper que actualment té la persona amb discapacitat intel-lectual
en la determinacié del suport que necessita per a viure de forma independent.

e Coneixer quin és el paper que tenen les xarxes de suport natural per potenciar la vida
independent i la participacié comunitaria.

e Coneixer quines son les possibilitats i les dificultats percebudes pels professionals pel
que fa al desenvolupament de I'article 19 de la CDPD, que promou el dret de la
persona amb discapacitat a viure de forma independent i a decidir on i amb qui vol
viure.

e Coneixer la valoracié que fan els/les professionals sobre la Incidéncia del binomi
autonomia/risc en la presa de decisions sobre organitzacid i distribucié de suport ala
vida independent (administracio, serveis, professionals i families. | les propies
persones amb discapacitat).

e Coneixer quina és I'opinié dels/les professionals sobre la situacié desitjable pel que fa
al’organitzacio dels suports a la vida independent per a les persones amb discapacitat

intel-lectual en el PSAPLL.
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5.3.2. Participants

Per aquestes entrevistes s’han seleccionat diferents professionals que participen a
diferent nivell en I'organitzacié i distribucié de suports per la vida independent de persones

amb discapacitat i amb coneixement directe del PSAPLL.

Ha estat essencial per obtenir diferents opinions del programa de suport que aquests
professionals aportessin informacié des d’un punt de vista general del procés d’emancipacid i
dels suports personalitzats, aixi com des del mateix paper individual que ha tingut cada un
dels diferents professionals en equiparar I'oportunitat d’una persona amb discapacitat
intel-lectual a fer una vida independent des del PSAPLL. El que es pretenia, en general, era
coneixer les valoracions que tenen tant els diferents agents que han intervingut o treballen en
el propi Programa de Suport a la Llar com aquelles persones responsables que aquest
programa es desenvolupi a cada organitzacié contactada, aixi com altres professionals amb
coneixements sobre el programa. En total van participar 35 professionals (27 dones i 8

homes).

Malgrat que tots els informants sén experts i es dediquen a I'atencié a les persones
amb discapacitat, no tots tenen el mateix perfil professional. La majoria dels participants han
estat educadors/es socials, treballadors/es socials, psicolegs/es, integradors/es socials i

pedagogs/es, entre d’altres com personal directiu de les propies organitzacions.

De tots els participants hi ha els que es dediquen directament a funcions de suport des
del mateix Programa de Suport a I'autonomia a la Propia Llar, i d’altres que actuen des de

diferents ambits com ara el laboral, de recerca o de lleure.
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De les 29 entitats a les quals pertanyen els diferents professionals que han participat
en les entrevistes, 18 gestionen directament el propi PSAPLL. De la resta d’entitats 3 tenen
projectes similars de vida independent des d’un caracter més formatiu sobre I'adquisicié
d’habilitats i competéncies per a I'autonomia i la vida independent de les que destaquen les
tasques de cuina, neteja, higiene personal, gestié de I'economia o la realitzacié de compres
per la llar, que els professionals anomenen pisos pont o d’aprenentatge. | les altres entitats

restants actuen des d’altres ambits ja mencionats a I'anterior paragraf.

Per motius de proximitat, on s’han realitzat més entrevistes ha estat a les comarques
del Barcelones, el Gironeés i el Ripollés. En comparacié amb altres comarques en el Barcelonés
i el Girones es troben un gran nombre d’entitats acreditades i que gestionen directament el
PSAPLL, segons es pot comprovar a la base de dades actualitzada per la Unitat de Sistemes

d'Informacié de la Secretaria d'Inclusié Social i de Promocié de I'Autonomia Personal®.

En aquesta base de dades es recullen totes les entitats que proporcionen i ofereixen
el PSAPLL a diferents col-lectius que van des dels propis a qui es destina el programa com sén
persones amb discapacitat fisica, intel-lectual o derivada d’una malaltia mental, perd també
es poden trobar alguns casos que s’ofereix a altres col-lectius com ara persones afectades pel

virus d’'immunodeficiencia humana (VIH).

En el mapa segiient, Figura 12, es pot veure la procedéncia dels professionals i el

nombre total d’aquests, per comarques, que van participar en la recerca:

14 Es poden consultar a http://www.gencat.cat/bsf/icass/info/estatspl.htm
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Figura 12:

Mapa de distribucio d'organitzacions i persones entrevistades

Pallars
Sobira

Alt
Pallars
Jussa

Font: Elaboracio propia
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La Taula 18 mostra els participants corresponents al servei al qual es vincula, per una
glestié de confidencialitat no es mostra el nom del professional, que ha estat omeés i canviat

per un codi d’identificacid.

Taula 18: Participants entrevistats, edat i experiéncia professional en
I'ambit de la discapacitat

coDI COMARCA FRANJA ANYS
 PARTICIPANT ~ D'EDAT  D’EXPERIENCIA

E1_P1 OSONA 45-55 25
E1_P2 OSONA 25-35 12
E2_P1 SEGRIA 55 15
E3_P1 BARCELONES 55-60 22
E4_P1 BARCELONES 30-35 7
E5_P1 BERGADA 40-45 10
E6_P1 BAGES 35-40 7
E7_P1 GIRONES 30-35 9
E8 P1 BARCELONES 35-40 11
E9 P1 BARCELONES 45-50 24
E10_P1 MARESME 35-40 10-15
E10_P2 MARESME 45-50 15-20
E11_P1 RIPOLLES 45-55 20-25
E11_P2 RIPOLLES 30-35 5-10
E11_P3 RIPOLLES 30-35 5-10
E12_P1 BARCELONES 50-55 25
E13_P1 TARRAGONES 40-45 13
E14_P1 BARCELONES 35-45 10
E15_P1 BARCELONES 35-45 10-15
E16_P1 GIRONES 30-35 6
E17_P1 PLA DE L’ESTANY 35-45 15
E18_P1 LA SELVA 50-55 +20
E18 P2 LA SELVA 35-40 8
E19_P1 BARCELONES 45-50 15
E20_P1 BARCELONES 65-70 15
E20_P2 BARCELONES 30-35 5
E21_P1 BAIX LLOBREGAT 45-55 +20
E22_P1 GIRONES 45-50 25
E23_P1 GIRONES 40-45 9
E24 P1 BARCELONES 35-45 8
E25_P1 GIRONES 45-55 30
E26_P1 LA GARROTXA 40-45 +3
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E27_P1 BARCELONES 50-55 25
E28_P1 EL MARESME 45-50 20
E29_P1 SEGRIA 55-60 20

Font: Elaboracid propia

Algunes entrevistes es van fer de manera individual i altres en grup de 2 o 3 persones.
Les que s’han fet amb dues persones s’han classificat com a entrevistes en parella i les que
han estat amb 3 com a entrevista grupal. Es va cercar també la distribucié comarcal per tal de
veure possibles similituds o diferéncies segons la localitat on es trobava |’entitat o el membre

de I'organitzacio al que s’entrevistava.

5.3.3. Procediment de recollida de dades

El contacte amb els participants es va realitzar via telefonica o correu electronic, per

tal de concertar I'entrevista personal amb cada informant.

Totes les entrevistes, tant les individuals com les grupals, es van realitzar en espais de
cada entitat col-laboradora, en horaris laborals segons la disponibilitat de cada persona
entrevistada, exceptuant una entrevista que es va portar a terme a la Universitat de Girona.
La investigadora moderava I'entrevista, sent qui orientava i guiava les preguntes des del

principi de I’entrevista. La durada va oscil-lar entre 40 a 90 minuts.

Tots els professionals van ser convidats a participar en I'entrevista i, si manifestaven el
seu acord, signaven un document de consentiment informat (vegeu annex 1). En el document
se’ls informava sobre el projecte de recerca i els objectius de I'entrevista, sobre en que
consistiria la seva col-laboracid, que era voluntaria. Se’ls informava també del seu dret a

retirar-se de la investigacié. En el mateix document se’ls garantia la confidencialitat de les

143



CAPITOL 5: MARC METODOLOGIC

dades i es demanava la seva autoritzacié per poder enregistrar les entrevistes en audio, per

facilitar la transcripcié i posterior analisi.

Dit aix0, els principals criteris etics utilitzats van ser el consentiment informat i la
confidencialitat. La finalitat del primer era que els professionals acceptessin informar i
participar en la recerca perque aquesta concordava amb els seus valors i principis, aixi com
amb l'interes que despertava la seva experiéncia davant el fenomen que s’estudiava, sense
que aquesta participacio signifiqués cap prejudici moral (Norefia et al., 2012). Respecte del
segon, es refereix a 'anonimat de la identitat dels informants, i a la privacitat de la informacio;

per aquesta rad s’eliminen els noms i s’assigna un nimero a cada entrevista.

5.3.4. Analisi de la informacio

Per a seleccionar i ordenar la informacié obtinguda a partir de les transcripcions
d’entrevistes s’ha fet una segmentacio de les mateixes i un establiment de codis. Tal com
expressa De Andrés-Pizarro (2000), la segmentacié s’ha fet a partir de les respostes a les
diferents preguntes i aspectes que s’aborden a les entrevistes i amb el mateix tema. Aixo ha
estat una etapa inicial basicament descriptiva i classificatoria de tots els temes sorgits, com

s’anira detallant.

L'analisi de contingut és una eina de gran utilitat per a I'analisi i la interpretacié de
transcripcions i material textual i per identificar els codis utilitzats per I’emissor del discurs, el
seu contingut manifestat, el context en qué sorgeix i es desenvolupa el missatge, i per
descobrir i evidenciar els seus continguts latents (Guix, 2008). En els enfocaments qualitatius
I’analisi de contingut ajuda a fer una exploracié exhaustiva de la informacié i de les dades. Per

tant, permet identificar, organitzar, analitzar detalladament i proporcionar patrons o temes a
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partir d'una acurada lectura i relectura de la informacid recollida i aixi inferir en resultats que
propiciin 'adequada comprensié/interpretacié del fenomen d’estudi (Braun i Clarke, 2006,

p.79).

Per aquest estudi doncs, s’ha utilitzat, aquesta técnica qualitativa d’analisi de
contingut tematic. Segons Bardin, (2000 a Oliveira, 2008) la técnica d'analisi de contingut
tematic pressuposa alguns passos, definits com: pre-analisi; exploracié del material o
codificacio; tractament de resultats, inferencies i interpretacions. Seguint a Oliveira (2008) el
procediment d’analisi comporta una lectura provisional, intuitiva o orientada de manera
uniforme del text (transcripcions de les entrevistes en profunditat) que implica llegir de
manera exhaustiva el conjunt d’entrevistes a analitzar per part de I'investigador. Per elaborar
I’analisi cal identificar unitats de registre, enteses com la unitat de contingut significatiu dintre
del document que servira per extreure resultats (Briones, 1988). En aquest treball les unitats
d’analisi sén paragrafs extrets de la transcripcidé d’entrevistes i que ens interessen pel seu
significat relacionat amb els temes de les entrevistes. Aquest tipus d’analisi, per la seva
flexibilitat, sol ser la més utilitzada (Briones, 1988; Duverger, 1972; Herndndez, 1994;

Kerlinger, 1999 a Céceres, 2003).

Aixi doncs, un cop recopilada la informacio, a través de les 29 entrevistes, es va
procedir a transcriure-les per a després analitzar la informacié segons I'analisi de contingut
tematic de manera manual. Un cop transcrites les entrevistes es disposa de 8000-15000

paraules per analitzar.

Per iniciar la codificacid, cal revisar les transcripcions i disseccionar-les de forma
significativa mentre es mantenen intactes les relacions entre les parts, i aixo és el centre de
I"analisi (Miles i Huberman, 1994). Seguint a Patton (2002), aix0 ha significat, analitzar el
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contingut central de les entrevistes, per determinar que és significatiu i, a partir d’aqui,
reconeixer patrons en les dades qualitatives i transformar aquests patrons en codis
significatius i temes. Els codis que s’han fet servir, sén etiquetes que ens han permés assignar
una unitat de significat a la informacid descrita pels professionals, per tal d’identificar els
temes especifics trobats, i a més comuns, dins de cada entrevista. D’aquesta manera, s’ha
pogut organitzar i codificar la informacié recopilada. Aixd ens ha servit per trobar, agrupar i
extreure els segments textuals relacionats amb una pregunta d’investigacié feta a I'entrevista

i poder, aixi, extreure conclusions.

El llistat de codis no es va fer d’una vegada de manera definitiva, sind que es va anar
modificant mentre s’anaven examinant totes les entrevistes. Aixd ha comportat que les
entrevistes s’analitzessin amb una combinacié de codificacio estructural, descriptiva i In Vivo,
que ha estat util per classificar la informacié basant-se en els diferents temes definits a la
Taula 20. Una primera classificacid de temes parteix del guié de I'entrevista, a partir d’aqui,
primerament, es fa una codificacié estructural. Un cop definit un primer llistat de codis inicials
aquesta codificacié es combina amb una codificacio descriptiva i In Vivo, on amb una paraula
es resumeix el tema basic de les dades qualitatives provinent de les respostes que donen els
professionals de les preguntes de les entrevistes i respectant, d’aquesta manera, les seves
propies paraules, ja que es van utilitzar les frases que repetidament utilitzaven els informants
per extreure temes o subtemes importants que generalment els professionals expressaven
directament de les seves paraules. En resum, en una primera analisi es defineixen una serie
de codis extrets a partir del guié de I'entrevista i, en una segona revisid, s'obté un llistat
definitiu de codis i subcodis dels temes més expressats, informants, amb elements més

especifics.
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Aguest metode ajuda a classificar les dades a un nivell basic per proporcionar una

comprensiod organitzada de les dades I'estudi (Saldafia, 2013). A continuacio s’explica de forma

detallada el procés de codificacié seguit.

5.3.5. Procés de codificacio

Seguint alguns dels criteris que estableixen Téjar (2006) i Ruiz (1999) el procediment

que s’ha utilitzat per analitzar el contingut de les entrevistes contempla els seglients passos:

> Primer pas: TRANSCRIPCIO | LECTURA DEL MATERIAL

El primer pas va consistir a fer una transcripcié de les entrevistes dels professionals. El
que primerament es va fer, per garantir 'anonimat dels informats, és atorgar un nimero cada
entrevista, que fa referéncia a la identificacié de I'informant entrevistat. Si I'entrevista és
grupal, s’afegeix una referéncia P1, P2, P3 en funcié de quin sigui el participant que respon.
Exemple de I'anterior es detalla a continuacié:

= Entrevista Professional 1 (E1) i professional que intervé en aquella entrevista (P1)

El final d’aquesta identificacié seria la seglient: (E1_P1)

En cas que en una mateixa entrevista hi participessin dues persones o més, la variacio

es faria en el nombre del participant, sequint 'exemple anterior, seria: (E1_P2).

Una vegada es van haver transcrit les entrevistes i es va assignar un nom a cadascuna,

es va fer una lectura de tot el material.
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> Segon pas: CODIFICACIO DE PRIMERES ENTREVISTES | REVISIONS D’AQUESTES

En aquest segon pas es va fer una primera codificacié estructural de cada entrevista
de manera manual, a partir d’una taula creada amb el programa informatic Word de Microsoft
Office en la qual, a partir de columnes, s’especifica qui parla, fragments del contingut de
I’entrevista, que seran les unitats d’analisi, i les paraules o frases amb que es classifica a
I’entrevista cada unitat d’analisi, és a dir, de quins temes parla cada entrevistat, que sén els

codis relacionats amb els objectius de I'entrevista.

La primera llista de codis utilitzats per codificar les transcripcions tenen en
consideracio els temes principals que orienten I’estudi i que varen guiar les preguntes de les
entrevistes. A cada codi se i atribueix un color: ADMINISTRACIO (vermell), PLANTEJAMENTS
TEORICS-METODOLOGICS DEL PSAPLL ( ), ORGANITZACIONS ( ), PROFESSIONALS
(zris), ORGANITZACIO DEL SUPORT (taronja), FAMILIES (blau), PERSONA AMB DISCAPACITAT
INTEL-LECTUAL (rosa), CONDICIONS FiSIQUES DE L’HABITATGE ( ), XARXA DE SUPORT
(verd oliva), ENTORN SOCIAL (blau mari), POLITIQUES (marré) i CONVENCIO DE DRETS DE LES

PERSONES AMB DISCAPACITAT (lila).

A la Taula 19 es mostra un exemple d’una primera codificacié d’'un fragment d’una
entrevista. A la primera columna s’identifica I'entrevista, a la segona, les respostes de
I’entrevistat i les preguntes de la investigadora. Les respostes a les preguntes constitueixen
les unitats d’analisi. A la tercera columna es van anotant els codis i possibles subcodis i altres
comentaris que resumeixen les idees principals de les respostes. A la segona columna es

ressalta en el color corresponent el fragment de la resposta que fa referéncia a cada codi:
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Taula 19: Exemple d'extracte d'analisi de les entrevistes transcrites

IDENTIFICACIO UNITAT D’ANALISI COoDI

E19_P1 Exacte. Estem constantment alla, | PROFESSIONALS
sobretot en la mirada social els ) o
més sensibilitzats sempre seran - Eﬁtan.mes Se”s"b'l'tzaFS en
els professionals, perd estem en 9“e5t'°”5 de discapacitat
un context determinat i hi ha unes intel-lectual, pero les seves
pressions determinades, de actuacions es veuen limitades
families, ldgiques de les politiques per les politiques socials, les
socials que permeten o no visions de les families, tabus
determinades coses, i tota socials....
aquesta situacié més o menys
complexes clar, els professionals
les haurien de tenir al cap, pero hi
ha alguns tabus, algunes histories
amagades de les que no se’n
parlen i s’hauria de parlar.

INV. Si, i que algunes estan totalment
relacionades amb el tema de vida
independent.

E19_P1 Totes, perqueé la vida independent | PLANTEJAMENTS TEORICO-

al final el que posa en joc és el
que vols fer tu amb la teva vida. |
si tu tens el desig de ser
mare....quée? llavors aixo t’ho
negarem? Et deixarem viure alla
on vols pero aixo t’ho negarem
perque direm que no tens les
competéncies per ser-hom en
comptes de pensar quines son les
ajudes que necessites per poder
assumir una maternitat en
condicions, perqué exigeix una
responsabilitat social. pero clar, la
postura dels professionals hauria
de ser exigir aquesta
responsabilitat social, no negar
d’entrada vides de primera i vides
de segona.

METODOLOGICS
- Drets de les persones

- Contradiccions entre drets i
actuacions professionals

- Reconeixement de drets i
responsabilitat social per poder-
los fer efectius

PROFESSIONALS

- Paper dels professionals en la
defensa dels drets de les
persones amb DI

- Paper dels professionals en
exigir responsabilitat social per
fer efectius els drets de les
persones amb DI

Font: Elaboracio propia
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A la Taula 20 es descriuen les tematiques d’analisi establertes a partir dels codis sorgits

de les primeres entrevistes des de la codificacid estructural i en els diferents processos de

codificacié com a llistat definitiu dels codis, a mode de glossari, per cada una de les entrevistes

realitzades als informants:

Taula 20: Descripcio dels codis

CODI SIGNIFICAT

ADMINISTRACIO

PLANTEJAMENTS
TEORICS-
METODOLOGICS DEL
PSAPLL

ORGANITZACIONS

PROFESSIONALS

Fa referéncia a tots aquells aspectes que es vinculen a
I’administracié, donat que és un programa que sorgeix i es
convoca per aquesta.

Es tracten temes diversos com ara les dificultats d’accés i
economiques que planteja I'administracié amb els seus criteris o
amb la metodologia de funcionar que té respecte a les qliestions
gue afecten les persones amb discapacitat intel-lectual.

Es relaciona amb els temes que afecten directament el
desenvolupament del mateix Programa de Suport a I’Autonomia
a la Propia Llar, tant aspectes positius com negatius del
programa. En relacié amb les practiques metodologiques segons
les experiencies de les mateixes entitats a les quals pertanyen les
persones entrevistades, aixi com la dels participants i els seus
coneixements respecte al programa.

En aquest codi es tracten temes sobre el paper de les
organitzacions, en especial, pel que fa a les limitacions en la
gestid del PSAPLL i altres serveis, aixi com la necessitat d’un canvi
en la praxi d’algunes entitats i la necessitat de col-laborar entre
entitats i altres organismes.

Amb aquest codi es classifiquen les opinions pel que fa al paper
dels professionals i la formacié d’aquests. També es presta
atencid al paper del voluntariat, com a personal no remunerat,
pero que compleix una tasca laboral dintre de les entitats.

També s’inclouen les dificultats que es troben els professionals
dintre de les entitats a I’'hora de gestionar el suport a les persones
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ORGANITZACIO DEL
SUPORT

FAMILIES

PERSONA AMB
DISCAPACITAT
INTEL-LECTUAL

CONDICIONS FiSIQUES
DE L’HABITATGE

XARXA DE SUPORT
INFORMAL

ENTORN SOCIAL

amb discapacitat intel-lectual, aixi com les relacions que
mantenen professional-persona amb discapacitat intel-lectual.

Un altre tema que es considera dins d’aquest codi fa referéncia a
les estrategies metodologiques per donar suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual i els projectes de vida independent.

Els temes que es tracten dintre d’aquest codi es relacionen
directament amb el suport a la llar, concretament a |’atencié que
es fa a la persona amb discapacitat intel-lectual des del programa
i fora d’aquest, com es porta a terme aquest suport i la implicacio
de la familia i I’entitat en I'organitzacié del suport.

A més, fa referéncia als avantatges de poder comptar amb pisos
d’aprenentatge per a la vida independent i, com a tema general,
les dificultats economiques per poder portar a terme el suport
dintre del PSAPLL.

Dins d’aquest codi es posa especial atencié a les qliestions
familiars que afecten I'emancipacio dels fills amb discapacitat
intel-lectual, sobretot en relaci6 amb el rol protector que
aquestes solen amb fills pel que fa a viure de forma independent.
També, es comenten temes relacionats amb la formacio de les
families.

Tots els temes aqui inclosos es relacionen amb el paper de la
persona amb discapacitat intel-lectual en la presa de decisions, el
tipus de persones que accedeixen als PSAPLL, les inquietuds i
necessitats de la persona pel que fa a 'emancipacid i els recursos
economics dels quals sol disposar per fer efectius els seus
projectes de vida independent.

Aguest codi s’aplica a aquelles mencions sobre els habitatges en
els quals conviuen persones amb discapacitat intel-lectual,
segons el que coneixen i veuen els diferents professionals.

Inclou aquells aspectes relacionats amb la xarxa de suport
informal que té la persona amb discapacitat: veins, familiars,
amistats, professionals. El paper que aquests tenen i que se’ls hi
atribueix pel que fa a viure de manera independent.

Amb aquest codi es codifiquen fragments que fan referéncia a la
manca de pisos accessibles i la necessitat de fomentar la
participacié comunitaria de les persones amb discapacitat
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intel-lectual, aixi com la visualitzacié que té la societat vers el
col-lectiu de persones amb discapacitat.

POLITIQUES (SOCIALS, Tot i que ha estat un tema poc recurrent, s’han inclos en aquest

EDUCATIVES, codi les opinions sobre les politiques, la manca d’interés politic

ECONOMIQUES) per promocionar la vida independent de les persones amb
discapacitat intel-lectual i les politiques publiques d’accés a
I’habitatge.

CONVENCIO SOBRE ELS Aquest codi inclou significats relacionats amb la implementacié a

DRETS DE LES PERSONES = Espanya de I'article 19 de la Convencid sobre vida independent

AMB DISCAPACITAT de les persones amb discapacitat, en especial, a les finalitats
d’aquest article i, en general, de la propia Convencié. Més
especificament un tema recurrent han estat les dificultats
d’implementacié per motius economics.

Font: Elaboracio propia

En el primer moment, es van llegir les 4 primeres transcripcions d’entrevistes per
comencar a codificar-les. Amb ajuda d’una de les tutores de la tesi es va fer un parell de rondes
d’intercanvi d’aquelles primeres codificacions per revisar, acordar i definir les primeres

versions de codis que, s’utilitzarien per codificar la resta de les entrevistes.
Codificacio Estructural

Aquest tipus de codificacié es va iniciar en comengar a fragmentar les dades, amb
I’objectiu de generar un conjunt de codis emergents i que s’ajustessin i fossin rellevants per
I'estudi. El procés que es va seguir per aquesta codificacio estructural va ser comencar a
codificar les dades en funcio dels diferents temes principals que deriven de I'entrevista i dels
gue anaven emergint de les mateixes transcripcions i les primeres codificacions que van fer
sorgir nous codis fonamentats en les dades obtingudes de les transcripcions, és a dir, a partir

dels pensaments, idees, significats que els professionals expressaven i que van ajudar a
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descobrir, etiquetar i desenvolupar conceptes per denominar-los amb un codi en un primer

pas de codificacid.

Seguint a Saldafia (2013) el que es fa és aplicar una frase basada en un contingut o
concepte que representa un tema d’investigacidé a un segment de dades per codificar i que es
relaciona amb una pregunta de recerca utilitzada a I'entrevista. McQueen et al. (2008 a
Saldafia, 2013), diu que generalment, aquest tipus de codificacié, dona lloc a la identificacid
de grans segments de textos sobre temes amplis, aguests segments poden formar la base per

una analisi en profunditat dintre o entre temes.

Codificacio Descriptiva

Aquesta codificacié estructural es combina amb una codificacié descriptiva, que com
proposa Saldafia (2013), el que es fa és resumir en una paraula o frase curta les dades
proporcionades per les transcripcions d’entrevistes. La intencid de treballar amb aquest tipus
de codificacid és obtenir codis que permetin una millor comprensié dels temes que presenten
les entrevistes, i per poder contrastar els resultats que s’han obtingut. Aquesta codificacio
desenvolupada va permetre generar subcodis a partir de les respostes contingudes en les

entrevistes.

Des d’aqui I'analisi es va iniciar a partir de la interpretacio feta per I'investigador de les
respostes dels informants extraient la idea principal i generant un codi. Per exemplificar el que
s’esta dient, es mostra un extret d’entrevista de les respostes que donen els professionals
quan es pregunta sobre el paper/rol que tenen les families: “[...Jamb les families que si que
hem fet un procés d’independéncia des del nucli familia a un pis independent, ja que aqui les

families son proteccionistes, els hi costa molt deixar fer[...]”(E5_P1), “El paper de la familia, ho
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tenim de tots colors. Ja et dic, des de la inexisténcia a sobreproteccid/...]”(E13_P1), “[...] les
families que atenem som molt sobreprotectores|...]”(E9_P1). Vistes aquestes respostes el
tema SOBREPROTECCIO DE LES FAMILIES es va establir com un codi en un primer moment. En
finalitzar I’analisi el codi principal va ser simplement FAMILIA i aquest codi inicial establert va
transformar-se en un subcodi en codificacions posteriors. Seguint I'exemple quan dintre del
codi “FAMILIA” s’identifica el tema complementari “SOBREPROTECCIO”, aquest seria el codi

descriptiu.

Durant aquesta fase els codis que han sorgit, en un primer llistat, de la codificacié

estructural comencen a reagrupar-se en temes i/o subtemes.

Codificacio In Vivo

Una codificacié del tipus In Vivo, sorgeix de les expressions i el llenguatge dels
participants, trobades en les frases literals que van emprar i la riquesa de les quals es perdria
en situar-les dins d'un codi o perquée simplement no existeix un retol que I'abreugi (Bonilla i
Lépez, 2016). Aquests codis es constitueixen en fragments ideals per a coneixer millor els
significats especifics dels participants i les seves experiéncies en relaci6 amb aquests
significats. En reutilitzar-los en subsegiients codificacions, es promou una comunicacido més
rica ates que els participants els reconeixen més rapidament i se senten validats en el seu Us
(Monge, 2015). En aquesta part de la codificacié també es relacionen i es vinculen els codis en

subcodis, i d’aquesta manera es proporciona especificitat i claredat addicional als codis.

Finalment la codificacid descriptiva i In Vivo es plasmen en uns subcodis que permeten
veure una millor organitzacié dels temes tractats. A la Taula 21, es presenta el resultat final

del procés de codificacié.
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» Tercer Pas: LLISTAT FINAL DE CODIS | SUBCODIS

A mesura que es va realitzant la codificacid es van replantejant els codis i definit quins
son els principals o, per contra, passen a formar part d’'un segon terme, com sén els subcodis,
veient en tot moment la connexié que tenen cada tema identificat a partir dels codis i tenint
en compte els temes de |'entrevista. Entre altres qliestions, es considera si fa falta reagrupar
certs codis en un sol codi o, per contra, si cal dividir algun codi per aconseguir més precisié

d’aquest.

Quan ja tots els codis es podien aplicar a la majoria d’entrevistes i no se’n trobaven de
nous, es va passar a tancar el llistat definitiu de codis i d’aquesta manera passar a finalitzar la

sistematitzacid de les dades havent definit ja els temes i codis centrals de la recerca.

Un cop elaborat el llistat definitiu de codis, després de revisar totes les transcripcions
de les entrevistes es va atribuir el significat, que té cada un dels codis per tal de donar una
definicid als codis extrets i generar reflexions vers aquests temes que s’extreuen i que sén
comuns en totes les entrevistes analitzades, tal com s’ha explicat anteriorment (vegeu Taula

20).
La seglient taula mostra la versié final dels subcodis que s’atribueixen a cada codi.

Taula 21: Nomenament dels codis-subcodis

CODIS SUBCODIS

ADMINISTRACIO -Critica als criteris d’accés
-Determinacio del suport
-Poca flexibilitat administrativa
-Manca de recursos d’habitatge

-Perspectiva economicista
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PLANTEJAMENTS TEORICO-
METODOLOGICS DEL PSAPLL

-Essencial un canvi de mentalitat
-Flexibilitat del programa
-Modalitats de convivéncia
-Condicions del programa
-Motius econdmics
-Copagament

-Recurs més economic a diferéncia d’altres serveis

ORGANITZACIONS

PROFESSIONALS

ORGANITZACIO DEL SUPORT

-Paper de les organitzacions
-Organitzacié dels serveis
-Limitacions en condicions organitzatives del PSAPLL

-Necessitat de col-laboracié entre membres d’'un mateix equip i
entre diferents organitzacions

-Necessitat d’un canvi practic/paradigmatic

-Paper dels professionals en el suport

-Dificultats dels professionals

-Formacié dels professionals

- Estratégies/metodologia de treball amb la persona amb DI
-Relacié amb la persona amb discapacitat intel-lectual

- El paper del voluntariat

-Essencial canviar la mentalitat

-Plans Individuals d’atencio a la persona/ Plans Centrats en la
Persona

-Valoracié de la demanda que fa la persona del servei
-Atencio a la persona fora del servei

-Rol d’acompanyament del professional a la persona amb
discapacitat intel-lectual

-Els pisos d’aprenentatge / pisos ponts
-Coordinaciéo amb les families
-Orientacio a les families

-Ajustaments econdomics
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FAMILIES -Paper de les families en el suport a la vida independent
-Pors de les families
-Sobreproteccio de les families
-Interessos familiars
-Diferéncies entre families segons I'edat d’aquestes

-Formacid/preparacio de les families

PERSONA AMB -Caracteristiques de les persones ateses en el PSAPLL
DISCAPACITAT .,
-Edat recomanable d’emancipacio
INTEL-LECTUAL
-Paper de la persona en la presa de decisions
-Protagonisme de la persona amb discapacitat intel:-lectual
-Necessitats de la persona en el procés d’emancipacié
-Pors i dificultats de les persones amb discapacitat intel-lectual
-Recursos economics de les persones amb DI
CONDICIONS FiSIQUES DE -Tipologia d’habitatge associada a la disponibilitat econdmica

L’'HAIBTATGE o .
-Limitacions en els habitatges

-Adaptacions a les alternatives existents d’habitatge
-Pisos llogats per entitats

XARXA DE SUPORT -Suport generalment entre persones amb la mateixa condicié de
discapacitat intel-lectual

-Cercle d’amistat reduit entre membres i/o participants d’una
mateixa entitat

ENTORN SOCIAL -Societat paternalista vers les persones amb DI
-Necessitat de sensibilitzar la societat
-Diferéncies entre entorns rurals i urbans
-Foment de la participacid de les PDI en espais comunitaris

POLITIQUES (SOCIALS,  -Necessitat de potenciar habitatges accessibles
EDUCATIVES, o , . .
-Dificultats en I'accés als habitatges socials
ECONOMIQUES)
-Voluntat politica

CONVENCIO SOBRE ELS | -Finalitats de I'article 19 de la Convencio

DRETS DE LES PERSONES AMB » L,
-Implementacioé de la Convencid
DISCAPACITAT
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-Dificultats per qlestié economica

Font: Elaboracio propia

> Quart Pas: CODIFICACIO DE LA RESTA D’ENTREVISTES

Un cop definit el llistat definitiu de codis i subcodis, és a dir, quan la majoria
d’entrevistes analitzades donaven els mateixos i no es trobaven de nous es va tornar a fer una

ultima revisio de totes les entrevistes transcrites.

Pel que respecta a la presentacié dels resultats, es fa I’analisi des de la perspectiva dels
diferents codis i els respectius subcodis definits a la Taula 22, aquesta mateixa taula també
ens mostra el nombre d’entrevistes en les quals apareixen aquests subcodis expressats pels

informants.

En relaci6 amb l'organitzacié dels codis i les unitats de significat, es procedeix a
configurar la Taula 22 amb el nombre d’entrevistes en el que apareix cada subcodi a les

entrevistes i una descripcio de cada subcodi.

Taula 22: Codis-subcodis i nombre d'entrevistes en que apareixen els
mateixos

SUBCODI DESCRIPCIO NOMBRE

D’ENTREVISTES

ADMINISTRACIO Critica als | Es refereix a tots aquells aspectes d’accés 28

.. . 4o |al PSAPLL que son definits i qliestionats
criteris d’accés . :
pels mateixos professionals de manera
negativa, ja que impedeixen I'entrada
d’'un major nombre de persones al

programa.

Determinacié | Fa referéncia a si es determina el suport 7

de manera adient i personalitzada a les
del suport ) o
persones amb discapacitat intel-lectual o
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si es basen en formules molt

generalitzades.

Poca Es refereix a la rigidesa de I’Administracid 17
- a I’'hora d’establir canvis o adaptacions en
flexibilitat , ., .
I'obertura i accés de recursos o serveis.
administrativa
Manca de | Es tracta de tots aquells comentaris que 18
deixen entreveure la manca d’habitatge
recursos . By .
social, de promocid6 de [I’habitatge
d’habitatge orientada a garantir aquest dret a les
persones amb discapacitat intel-lectual
per part de I’Administracid.
Perspectiva Sén aquells aspectes econdmics que 27
] I’Administracio té i que predominen abans
economista , )
del fet d’oferir un recurs a una persona de
manera negativa o els valors econodmics en
positiu del programa.
Essencial canvi | Es refereix a totes aquelles accions 14
. necessaries per part de I’Administracid
de mentalitat ) ) N
per millorar la situacié de les persones
amb discapacitat intel-lectual i afavorir la
vida independent i comunitaria
d’aquestes.
Flexibilitat del | Fa referéncia a les opcions que ofereix el 19
programa, I'adaptacio a les demandes del
programa . . . -
col-lectiu destinatari, amb la finalitat de
proporcionar respostes aquestes adients.
PLANTEJAMENTS - ; -
Modalitats de | Tot alld que fa referencia a les formes 22
TEORICS- S previstes en el programa per facilitar que
convivencia | b di tat intel-lectual
METODOLOGICS es persones amb discapacitat intel-lectua
visquin de manera independent amb el
suport que s’ofereix.
DEL PSAPLL portd
Condicions del | Fa referencia a les caracteristiques 18
generals del programa i del col-lectiu
programa ] )
destinatari.
Motius Es refereix als aspectes economics del 23
. . rograma, ja sigui de I’ajut economic que
economics Prog 1a sig ) g

reben o de la gestid se’'n fa.
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Copagament Es refereix a les opinions sobre el 4
copagament, la contribucié econdomica
que farien els participants del programa
com a inconvenient o despesa afegida per
aquests.
Recurs més | Fa referéncia a aquells arguments que 9
economic  a | afirmen que el Programa de Suport a
diferéncia I’Autonomia a la Propia Llar surt més
d’altres economic que qualsevol altre servei.
serveis
ORGANITZACIONS | Paper de les | Fa referencia al lloc que ocupen i les 21
] . actuacions que fan les entitats amb relacio
organitzacions L
al suport per la vida independent de les
persones amb discapacitat intel-lectual.
Organitzacio Inclou les accions que fan les 17
. organitzacions per oferir el programa i a
dels serveis & i P » prog ]
les accions de preparacié per a una vida
independent de les persones amb
discapacitat intel-lectual.
Limitacions en | Fa referéncia a aquelles barreres o limits 9
.. gue troben les organitzacions a |I’hora de
condicions ) )
donar suport, especialment, dintre del
organitzatives | mateix programa d’autonomia a la propia
del PSAPLL llar i que requereix, en alguns casos,
modificar la forma d’actuar.
Necessitat de | Fa referencia a comentaris que 6
.. especifiquen la necessitat de crear una
col-laboracié B ] )
col-laboracié entre entitats, serveis o
entre professionals que atenen a les persones
membresidun amb discapacitat intel-lectual.
mateix equip i
diferents
organitzacions
Necessitat Fa referéncia a la necessitat de canviar la 11

d’un canvi en

la

forma d’actuar de les entitats com a
principal factor per garantir que els serveis
gue aquests ofereixin s’adaptin a les
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practica/para | exigencies de les persones a qui es
C . destinen els seus recursos.
digmatic
PROFESSIONALS Paper dels | Fa referéncia a les actuacions i 13
) organitzacié dels professionals per tal
professionals B ]
d’oferir el suport personalitzat a cada
en el suport destinatari del programa.
Dificultats Es refereix als entrebancs que troben els 18
dels professionals a I’hora de realitzar les seves
funcions o donar suport a la persona amb
professionals discapacitat.
Formacid dels | Es refereix al desenvolupament formatiu 21
) dels professionals.
professionals
Estratégies/m | Inclou tot alld que els professionals fan 11
) servir o creuen que seria necessari per
etodologia de q ] p
treballar amb la persona amb discapacitat
treball amb la | i oferir suport a la vida independent.
PDI
Relacid amb la | Fa referencia a [I'actitud que el 9
PDI professional té vers la persona amb
discapacitat, no només com un element
del professional sind també pel
desenvolupament del suport.
Paper del | Fareferénciaal suport ofert o ampliat amb 3
) persones voluntaries dintre d’algunes
voluntariat S ]
organitzacions i el paper que hi tenen.
Essencial Inclou informacié sobre com pensen els 14
. rofessionals i per que, en alguns casos, és
canviar la P i pera ) & )
necessari que es provoqui un canvi en la
mentalitat manera de pensar davant la concepcio i
atencio de la discapacitat.
ORGANITZACIO Plans Es refereix a informacions sobre el 9
e e . document on es recullen els objectius de
DEL SUPORT individuals :

d’atencio a la

persona

treball per cada persona.
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Valoraciédela | Fa referencia a com veuen els 4
rofessionals a les ersones amb
demanda que p_ i P ) )
discapacitat quan fan la demandaien quin
fa la persona | moment la fan.
del servei
Atencid a la | Fa referencia al desenvolupament de les 16
funcions del suport manifestat pels
persona fora _ )
professionals dintre del PSAPLL.
del servei
Rol Fa referéncia al paper o rol que s’atorga el 7
, professional, manera com utilitza
d’acompanya |
I’'acompanyament com a recurs durant les
ment del | hores de suport atorgades en el PSAPLL.
professional a
la PDI
Pisos Fa referéncia a una alternativa previa al 11
PSAPLL ue algunes organitzacions
d’aprenentatg _ g 8 &
ofereixen per tal que la persona amb
e discapacitat intel-lectual pugui
experimentar i fer aprenentatges de vida
independent.
Coordinacio Es refereix a I'accio dels professionals en 7
el treball que fan amb les families abans i
amb les ,
durant de l'entrada al PSAPLL o altres
families serveis vinculats a entitats.
Orientacions a | Inclou les aportacions d’informacid i 6
- actuacions que els professionals doneni/o
les families .
fan amb les families.
Ajustaments Es refereix al que fan els professionals per 12
. . permetre economicament fer front a les
economics '
despeses del perfil de la persona de suport
i altres ajustaments relacionats amb el fet
de viure independent.
FAMILIES Paper de les | Es refereix al que el professional coneix 17

families en el

suport ala Vi

sobre el paper de suport a la vida
independent de les families cap al parent
amb discapacitat.
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Pors de les | Inclou els sentiments generals dels 22
- familiars respecte al pas cap a una vida
families ] P p_ P
independent dels seus fills segons el punt
de vista dels professionals.
Rol Es refereix aquelles actuacions que fan els 29
.. pares de manera conscient o inconscient,
proteccionista .
expressades i percebudes pels
de les families | professionals per protegir al seu familiar
en relaci6 amb portar wuna vida
independent.
Interessos Es refereix al que les families volen 6
- respecte dels seus fills i la vida
familiars _ ]
independent d’aquests.
Diferéncies en | Fa referéncia a la deteccié que fan els 16
- professionals sobre les maneres d’actuar
families s ,
gue tenen les families segons I'edat
segons l'edat | g’aquestes o la influéncia de certs factors.
d’aquestes
Formacié/ Fa referéncia a la preparacié o necessitat 18
., formativa que tenen o es creu que poden
Preparaciéo de ] q - aue p
tenir els familiars de les persones amb
les families discapacitat intel-lectual, en especial pel
que fa al coneixement de drets i vida
independent.
PERSONA AMB Caracteristiqu | Fa referéncia als punts comuns que tenen 16
les persones beneficiaries del programa
DISCAPACITAT es de les| P ‘ Prog
de suport, com ara l'edat, génere o
INTEL-LECTUAL persones actituds i emocions que tenen.
ateses al
PSAPLL
Edat Fa referéncia a I'edat que els professionals 14
creuen que seria convenient que les
recomanable ) ) ]
persones amb discapacitat intel-lectual
d’emancipacioé | s’emancipin.
Paper de la | Fa referéncia al paper que creuen els 13

persona en la

professionals que tenen les persones amb
discapacitat intel-lectual sobre la presa de
decisions abans i un cop fet el pascap a la
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presa de | vida independent des de programes com
. . el PSAPLL.
decisions
Protagonisme | Esrefereix al lloc que ocupen les persones 10
de la PDI amb discapacitat intel-lectual en les seves
decisions sobre vida independent.
Necessitats de | Fa referencia a alld que necessita la 6
b [ @ persona amb discapacitat intel-lectual per
poder realitzar el seu  procés
el procés | d’emancipacié i viure de manera
d’emancipacié independent segons les opinions dels
professionals.
Pors i | Es refereix als sentiments que tenen les 12
dificultats de persones amb discapacitat intel-lectual i
les barreres que troben abans i durant
les PDI I’experiéncia de vida independent des del
PSAPLL.
Recursos Inclou tot el que es refereix als ingressos o 28
econdmics de despeses economiques de les persones
amb discapacitat intel-lectual i que
les PDI afecten o ajuden a la vida independent.
Adaptacions a | Es refereix a com les persones amb 13
les discapacitat intel-lectual han d’acceptar o
no les alternatives que tenen per anar a
alternatives viure de manera independent: pisos pont,
existents apartaments, pisos compartits o altres
opcions.
d’habitatge
CONDICIONS Tipologia Fa referencia a com els recursos 7
FISIQUES DE d’habitatee economics influiran en la possibilitat de
& disposar d’un tipus d’habitatge o altre i si
L'HABITATGE associadaala | 'economia influeix en I'eleccié de la llar.
disponibilitat
economica
Limitacions en | Fa referencia a les mancances que tenen 6

els habitatges

els habitatges pel que fa a l'accés a
aquestes com en les seves estructures
internes.
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Pisos llogats Fa referéncia a l'acci6 que fan les 11
L. organitzacions per poder oferir un
per I'entitat )
habitatge en programes com el PSAPLL a
les persones amb discapacitat
intel-lectual.
XARXA DE SUPORT | Suport Es refereix a la visi6 que tenen els 22
professionals en el sentit que les persones
generalment i ) )
amb discapacitat intel-lectual
entre iguals majoritariament es relacionen amb
persones que pertanyen al col-lectiu de
persones amb discapacitat.
Cercle Fa referencia a les opinions dels 17
. professionals sobre el cercle de relacions
d’amistat . :
de les persones amb discapacitat
reduit entre intel-lectual, com veuen que les amistats
membres i/o solen pertanyer i sorgir d’un mateix
entorn/espai com és l'entitat a la qual
participants pertanyen o activitats en les quals
d’una mateixa | Participen.
entitat
ENTORN SOCIAL Societat Fa referéncia a com reconeixen els 18
) professionals que la societat actua davant
paternalista ] o
les persones amb discapacitat intel-lectual
vers les PDI segons les seves experiéncies i els seus
coneixements.
Necessitat de | Es refereix a les actituds i accions que sén 12
- necessaries per a que es millori i/o canvii
sensibilitzar a o _ )
la visidé de les persones amb discapacitat
la societat segons el que pensen els professionals.
Diferéncies Es refereix a les maneres com varia el 6
suport i l'atencié que es doéna a les
entre entorns . . .
persones amb discapacitat intel-lectual
rurals i urbans | segons I'entorn on viuen i les opinions
professionals.
Fomentacié Fa referencia a l'acci6 que veurien 14

dela
participacio

de les PDI en

necessaria els professionals per tal que les
persones amb discapacitat intel-lectual se
sentin més incloses a la comunitat.

165




CAPITOL 5: MARC METODOLOGIC

espais

comunitaris

POLITIQUES Necessitat de | Es refereix a les accions que els 6
. professionals creuen que serien
potenciar . i S
necessaries a nivell legislatiu per
habitatges augmentar les possibilitats de les
accessibles persones amb discapacitat intel-lectual
d’accedir a un habitatge.
Dificultats en Es refereix a les barreres que impedeixen 11
, ue les persones amb discapacitat
I'accés als q P } _ . p
intel-lectual puguin tenir accés a pisos de
habitatges proteccié oficial.
socials
Voluntat Fa referencia a les opinions dels 2
" professionals sobre les accions politiques
politica . o,
necessaries i l'aplicacio6 d’aquestes
politiques.
CONVENCIO Finalitats de Fa referéncia a les opinions sobre si es 7
] compleix o no en la practica real aquest
SOBRE ELS DRETS | I'article 19 P P a
article de la Convencié.
DE LES PERSONES
Implementaci | Fa referéncia a tots els aspectes que 5
AMB 6 dela mencionen els professionals relacionats
DISCAPACITAT amb la implementacié del que planteja la
Convencié Convencio.
Dificultats per | Es refereix a errors o problemes per 3

qlestio

economica

garantir el dret a la vida independent com
estableix la CDPD per raons econdmiques.

Font: Elaboracio propia

166




CAPITOL 5: MARC METODOLOGIC

Aquest nombre d’entrevistes ens pot donar una idea de la importancia que té cada
subcodi, quanta més mencid, més valor representa que li donen el conjunt dels informants a
la qliestio en concret que es tracta a partir de I’entrevista i que sén els temes-subtemes que

es tractaran com a resultats en el seglient capitol.
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CAPITOL 6
RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

“Ens podem trobar gent que no vulgui tenir aquesta vida independent,

i que et diguin no: no, és que jo a casa dels pares estic super bé, i jo no vull, no?
Llavors penso que també s’ha de respectar, pero anant fent el treball amb la persona
perqué s’adoni que algun dia haura de prendre una decisié o una altra,

per llei de vida, que és complicat pero ..."(E29_P1)

Aquest capitol es dedica a mostrar quina és I'opinié dels professionals vinculats amb
la distribucié de suports per la vida independent de persones amb discapacitat intel-lectual
sobre el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar (PSAPLL), desenvolupat a Catalunya

des de I'any 2002.

Els resultats que es presenten posen de manifest I'existéncia de diferents aspectes
destacats pels professionals, d’aquesta font de dades qualitatives, ha estat possible elaborar
una serie de reflexions a partir de cites, atenent d’aquesta manera als temes principals
plantejats a la investigacid. Pel que respecta a la presentacié d’aquests resultats i interpretacié
de les entrevistes, es fara I'analisi des de la perspectiva dels diferents codis i els respectius
subcodis definits a la Taula 21 i entesos en aquest capitol com a temes i subtemes. Aquesta

mateixa taula també ens mostra el nombre d’entrevistes en que apareix cada tema-subtema.

Amb la presentacié de [I'analisi podem veure com efectivament existeixen
coincidencies amb les quals es poden treballar, perdo que independentment d’aix0, cada
professional té la seva opinidé d’acord amb els seus coneixements formatius, experiéncies

laboralsiideologies de I'entitat a qui representa aixi com personals aixd també porta a exposar
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discrepancies que s’han trobat en les opinions expressades en els resultats que es presenten

a continuacio.

S’ha procurat situar les opinions dels professionals en el context del discurs global
expressat a les entrevistes, per tal de garantir una correcta interpretacié i evitar
descontextualitzar les paraules de la seva seqliencia original. En la presentacié dels resultats
s’ha anat seguint I'ordre que s’anuncia a la Taula 21 de codis i subcodis, ja que és el llistat
definitiu de temes elaborat des de I'analisi de dades i s’utilitzen frases textuals extretes de les

entrevistes per complementar i il-lustrar les diferents idees presentades.

El llistat de temes que s’aborden sén: 1) Administracio; 2) Plantejaments teoric-
metodologics; 3) Organitzacions; 4) Professionals; 5) Organitzacio del suport; 6) Families; 7)
Persona amb discapacitat intel-lectual; 8) Condicions fisiques de I’habitatge; 9) Xarxa de
suport informal; 10) Entorn social; 11) Politiques; 12) Convencio sobre els drets de les

persones amb discapacitat.

Cada tema tractat en aquest capitol compta d’'una série de subtemes que també
s’aniran abordant, aquests subtemes descriuen amb més precisio els comentaris, opinions o

idees manifestades pels participants de I'estudi respecte al tema general plantejat.

6.1. ADMINISTRACIO

En primer lloc, ens referim a I’Administracid, ja que ens interessa coneixer el paper

fonamental que els professionals creuen que té I’Administracié com organisme public
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principal que ofereix, entre els seus serveis, el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia

Llar (PSAPLL)'” a les organitzacions.

Amb les opinions dels professionals entrevistats, es pretén saber, principalment, si
estan d’acord en la manera que I’Administracié ofereix aquest programa i especialment si
aquest s’adequa a les necessitats reals dels seus demandants. Ens referim concretament a la

Generalitat de Catalunya, atés que és I'administracié competent en la gestié del programa.

Els subtemes d’aquest apartat soén els seglients: critica als criteris d’accés,
determinacié del suport, poca flexibilitat administrativa, manca de recursos d’habitatge,
perspectiva economista i, per ultim, "essencialitat d’un canvi de mentalitat. Seguidament

s’aporta informacié corresponent a cadascun d’aquests.

6.1.1. Critica als criteris d’accés

Pel que fa a la manera d’accedir al programa, tots els professionals guiats per les
consideracions que proposa la mateixa Administracio per I'accés al programa, i en funcié dels
criteris que estableix, fan emfasi en les seglients critiques: la temporalitat de presentar la
sol-licitud (molts documents a presentar en un curt temps), la valoracié que fa I’equip técnic
(sovint sense coneixer a la persona sol-licitant) i la dependéncia del programa a una
convocatoria anual (no assegurada en el temps). Exceptuant dues opinions positives sobre els
criteris d’accés, la resta expressen discrepancies vers aquests criteris que permeten I'accés al
PSAPLL. Seguidament dos dels participants concreten les seves critiques al programa fent

referencia basicament a la seva rigidesa:

15 A partir d’ara PSAPLL.
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“Tenim una Administracio que a nivell d’habitatge o residéncia és molt quadrada,
no entenc, per exemple, cada cop que surt la convocatoria dels PSAPLL, cada cop el
tanquen més, és quadrat i tipificat.”(E9_P1)*°

“[...Jadmirativament hi ha una série d’obstacles que les marca I’Administracio pel
tipus de discapacitat, criteris de convivencia sobretot que sén absurdissims, i el tipus
de discapacitat [...] Clar, jo entenc que posin un limit perqué la prestacio es tradueix
en 10 hores de suport a la setmana, i per aixo les entitats només podem atendre uns
perfils concrets.”(E27_P1)

Aquests criteris d’accés, com es pot observar, no deixen de ser un obstacle i certa
barrera perqué les persones amb discapacitat intel-lectual puguin accedir al propi programa,
tal com expressen els professionals. Disposar i ser acceptat per rebre el suport a la llar doncs,
és un benefici-privilegi al qual no totes les persones poden accedir; per tant és un trencament
de la igualtat d’oportunitats i suposa que no es disposa de possibilitats reals de fer efectiu el
dret a una vida independent per tothom, tal com es pot posar d’evidéncia amb les respostes

obtingudes de 9 informants.

6.1.2. Determinacio del suport

Per analitzar alguns indicadors sobre els criteris d’accés als que I’Administracié esta
autoritzada a imposar, cal parar atencid, com a primordial a la determinacié del suport. Per
aquest motiu s’han seleccionat alguns exemples de registres que ens aporten les diferents
posicions dels professionals davant les prioritats de I’Administracié a I’'hora de fer valoracions

i/o derivar persones a serveis o programes, com ara el PSAPLL.

Com es pot veure a la cita seglient podem trobar incoheréncies entre I'organitzacié de

les estructures politiques de I'administracid i els mateixos serveis que classifiquen a les

16 E| codi indica la persona, des de 'anonimat, a qui s’entrevista (vegeu Taula 18).
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persones, i el model de la discapacitat actual que classifica els suports i no les persones. Tot
plegat crea confusié als professionals, a les persones amb discapacitat intel-lectual i a les

families.

“La Generalitat té una normativa que cataloga per tipus de servei, i aixo és
contradictori amb pensar que les persones haurien de rebre suport segons les seves
necessitats. Es a dir, per mi no casa el model de serveis amb el model d’intensitat de
suport, i llavors és horrords el que pot arribar a passar. Pot arribar a passar que la
Generalitat quan nosaltres parlem del tipus de suport, de la necessitat de suport de
cada persona i sabem que una persona necessita suport generalitzat o extens i pot
viure segons el Decret a una llar o en una residéncia, pero els CADS no I’entenen aixi
perqué parlen del tipus de grau. Per tant, cataloguen a la gent segons el tipus de
servei, i diuen que aquesta persona és de llar residéncia o és de residéncia. Per tant,
la nostra batalla esta aqui perqué que ens expliquin quina diferéncia hi ha entre una
persona de llar residéncia de suport extens i d’una persona de residéncia de suport
extens. Perqué llavors figura que els caps, aqui, a Catalunya que sén molt llestos,
hem fet més categories. Tenim suport de llar residéncia, suport de residéncia,
suports generalitzats de llars, suports a la llar, etc. i aixo és una batalla perqué tu no
pots fer que la persona visqui en allo més adient sind que han d’anar a un tipus
d’establiment que no té a veure amb el tipus de suport.”(E12_P1)

La seglient cita exemplifica aquesta creenca per part dels professionals i realitat en
molts casos, que I'administracio després de valorar declara quin servei és al que podra optar
la persona amb discapacitat, ja que tot depén d’una valoracié en molts casos de dependéncia
en comptes de pensar en les necessitats de suport dels beneficiaris dels serveis que ofereix:

“[...]Jel tema de quina és I'opcid, és a dir, residéncia, llar residéncia o programa de
suport ve molt donat per la valoracio que es fa des de I’Administracio, d’acord? Que
aixo no vol dir que una persona que necessiti més suport no pugui anar a una de

menys suport, pero si que quan es determina una valoracid es va cap a un canté o
un altre[...]”(E1_P2)

En preguntar al professional respecte al contingut sobre com es determina el suport

de les persones amb discapacitat intel-lectual per poder derivar-los al PSAPLL, es destaca per
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5 participants la mancanga de continguts especifics desenvolupats per part de I’Administracio
per fer unes valoracions més adequades sobre el tipus de suport que necessiten les persones
amb discapacitat, en aquest cas intel-lectual. Les valoracions que es fan uUnicament
determinen aspectes basics de la vida diaria, des de practiques simples a partir d’'un
qlestionari de valoracié que fa un professional, que en el major dels casos desconeix la
persona que pretén estudiar per poder atorgar un servei o altre o si esta capacitada per

accedir al PSAPLL.

A conseqiéncia de la manca de recursos, no només per valorar les capacitats i
habilitats reals d’una persona a nivell conceptual, social o intel-lectual, les determinacions que
es fan acaben reduint-se simplement a I'accés a residencies, llars residéncies i en alguns casos
molt especifics programes més flexibles com podria ser el Programa de Suport a I’Autonomia

a la Propia Llar.

Una altra rad per la qual la major part de les derivacions, segons el suport que s’ha
valorat que necessita cada persona, es limiten als serveis esmentats anteriorment és perque,
com s’expressa per part de 4 professionals, no es fomenta per part de I’Administracié que es
conegui el programa, mentre que altres serveis estan a I'ordre del dia per part d’aquest
organisme, com poden ser serveis residencials. Per tant, el PSAPLL passa desapercebut com a
primera opcid per a moltes persones que podrien ser considerades beneficiaries d’aquest per
la manca d’existéncia d’informacid sobre aquest a les mateixes persones i families, fins i tot

des d’algunes entitats. En resum, com explica un participant:

“[...Jcom que és una convocatoria bastant extraordinaria tampoc es fomenta que
es conegui.”(E4_P1)

173



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

Dit aixd, no només trobem a partir de les respostes dels participants una determinada
circumstancia discriminatoria innegable en I'accés al programa i altres recursos en general per
part de I’Administracié per una questid de tipus i grau de discapacitat en comptes de per les
necessitats de suport, sind que, a més, manca publicitat i promocié d’aquest tipus de

programes, questié que es percep com a critica pels professionals.

6.1.3. Poca flexibilitat administrativa

Amb les cites anteriors es confirma que hi ha poca flexibilitat tant en els criteris d’accés
com també en la determinacid del suport, pero també es pot veure a partir de les opinions
gue hi ha una manca de flexibilitat administrativa en el propi programa amb algunes de les
afirmacions fetes pels professionals (un total de 17 ho confirmen), com les que es mostren a

continuacio:

“Hi ha una normativa que regula tot el que son els serveis de residéncia, llar
residéncia i també suport a la llar. Bé, tots els serveis, ho regula tot, i jo crec que
potser hauria de ser com molt més flexible, perqué hi ha situacions que la teoria és
una cosa, perdo normativament no es pot.”(E22_P1)

“[...]Jtampoc I’Administracié ho posa gens facil, perqué ara ens trobem que
I’Administracio no ddéna places i els pobres van trobant com molts
entrebancs/...]”(E15_P1)

La normativa que regeix el programa no només afecta, per una qliestié de criteris
d’accés i valoracions de la discapacitat, a qué la persona amb discapacitat intel-lectual pugui
accedir al PSAPLL, siné també, que aquesta normativa sigui rigida i no tingui opcid a variacions
limita que es pugui pensar a oferir-se el programa per igual a tothom que pugui ser beneficiari.

Aguestes respostes posen de manifest que la propia Administracid no té en compte les
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necessitats canviants i complexes que presenta cada una de les persones amb discapacitat. El
qgue volen dir alguns professionals és que caldria tenir en consideracid que cada persona és
Unica i que cada una té unes caracteristiques i necessitats concretes, i no s’hauria d’atendre
la discapacitat des de parametres generalitzats i iguals per a totes les persones amb

discapacitat.

La flexibilitat s’aconsegueix quan per part de I'administracio s’esta al dia en els canvis
de I'entorn que engloba a la persona amb discapacitat, tant en les oportunitats com en els
reptes, per tal que pugui estar capacitada en donar i fer Us dels recursos dels quals disposa de
manera oportuna, és a dir, de manera flexible amb el proposit de respondre a les necessitats
de suport de cada persona de forma efectiva i eficient (aixi s’especifica i es conclou per un

total de 6 professionals).

6.1.4. Manca de recursos d’habitatge

A partir de la Llei General de Drets de les Persones amb Discapacitat (Llei 1/2013), el
percentatge que es reserva als habitatges de proteccio oficial per aquest col-lectiu és d’un 4
% d’acord amb I'article 32 de la mateixa llei. La major part d’aquest percentatge va destinat a
garantir I'accés a un habitatge a persones amb discapacitat fisica, com opinen 4 dels
professionals entrevistats, ja que el que més es menciona sén les persones amb mobilitat
reduida de manera permanent. A aquestes llars es pot accedir a través d’'una compra, un
lloguer o des de projectes que promoguin o subvencionin I’Administracié o entitats vinculades
a aquesta, en tot cas, també és necessari el compliment d’una serie de requisits i no és facil
que les persones amb discapacitat els puguin complir, segons el que comenta una part dels

participants que ho han experimentat des de les seves funcions com a professionals.
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Quan es pregunta si creuen que els recursos que hi ha sén suficients o si els que hi ha
son rellevants per poder accedir-hi i viure una persona amb discapacitat intel-lectual, de
manera autonoma o amb suport a I'autonomia a la llar, s’aconsegueixen manifestacions com

la seglient:

“Pisos que s’ofereixen especificament a persones amb discapacitat no n’hi ha i no hi
ha el model que seria, i al que nosaltres ens hem encaminat, com son els de proteccio
oficial que si que entren de baixa economica dels nivells que es demanen per aquests
pisos de proteccié oficial, pero tot i aixo, no estan adaptats a la seva
economia.”(E10_P2)

Aquests pisos de proteccid oficial sén immobles, les caracteristiques i prestacions dels
quals queden avalades per cada comunitat autonoma, en aquest cas, parlem de la Comunitat
Autonoma de Catalunya. Sén pisos amb una reduccié econdmica en els seus preus i valor final
respecte als preus de mercat, tant si és per llogar com per fer una compra, ja que es destinen
a col-lectius en risc d’exclusié social o persones amb menys recursos financers, en general a
persones en situacié socialment de vulnerabilitat, com podria considerar-se el col-lectiu de

persones amb discapacitat intel-lectual.

En aquesta linia trobem 9 entrevistats que diuen que no tots els col-lectius en risc
poden acabar adquirint un habitatge de proteccié oficial, ja que I'adquisicié d’aquest
representa complir una série de condicions que impossibiliten que tothom pugui tenir-hi
accés: cal un registre com a persona sol-licitant, passar per un concurs, esperar resposta, entre
altres accions. En aquest sentit, es podria considerar que les persones amb discapacitat
intel-lectuals no sén uns dels col-lectius prioritaris en I'accés a aquests habitatges, com

denuncien un total de 3 professionals entrevistats:
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“[...]Jpots trobar pisos de 500/600 €, i llavors et diuen “apunta’t a la bossa social” i
no ens truquen, perqué de vegades hi ha col-lectius primers que ells que pensen que
sOn prioritaris, com els nouvinguts, violéncia domeéstica, etc. i esta clar que tenen
uns drets, unes obligacions, pero jo penso que els primers que no els compleixen son
ells, son les administracions, prefereixen tenir a les persones en unes
institucions.”(E9_P1)
La solucié podria ser potenciar habitatges que es destinessin o estiguessin a I’abast
directament d’aquest col-lectiu, segons expressen 6 informants, ja que a partir de I'adquisicié
d’un habitatge podria augmentar l'interés de més persones en demanar el suport a la llar,

perque un dels principals inconvenients d’aquest programa és que I’habitatge I’ha de posar la

persona beneficiaria del programa i sovint no existeix aquesta possibilitat.

“[...]S’hauria de potenciar que realment es facin habitatges que estiguin al seu
abast, o que realment el suport arribés a tots aquells que ho demanen, perqué jo
crec que hi hauria molta més gent que voldria aquest tipus de suport”(E7_P1)

De I'opinid de més de la meitat dels professionals, es podria deduir que la mateixa
Administracié té una perspectiva economicista i que els serveis, programes i recursos
existents, tot i poder existir una gran varietat segons la zona geografica, encara responen a
uns interessos per rad de I'economia de cadascu i de les propies comunitats, i a més, alguns
recursos encara sén desconeguts per la manca de promocié que es fa d’aquests o no estan a
I’abast de tothom per la dificultat, com ja s’ha dit, d’accedir-hi a ells, en especial, per qliestions

de problemes econdmics, com passa en el cas del PSAPLL.

La solucid, segons ens comenten 19 dels entrevistats, podria passar per ampliar les
subvencions en projectes com el PSAPLL, pero facilitant que hi hagi també més pisos en
condicions optimes en tots els sentits perqué una persona pugui viure en un espai digne. Els

professionals concreten que:
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“Faria falta més subvencio per aquest tipus de projectes, perqué no tenim accés a
pisos de lloguer en condicions amb un preu raonable i mira que hi ha mil pisos, pero
els que son de bancs i caixes o estan molt destrossats o pensem que no son per a
qué visqui ningu realment perque estan molt malament, i dius, hi aniria jo a viure?
No pot viure ningu amb humitat, etc.”(E14_P1)
Es posa de manifest que han d’existir diferents opcions en aquests recursos perque
qualsevol persona pugui tenir I'oportunitat de decidir que és el que vol per la seva vida, pero

es reconeix els pisos on les persones fan vida independent, com un recurs que facilita aquest

dret:

“[...]Jha d’existir o existeix una mica de tot perqueé cadascu trii el que necessiti. Els
pisos de vida independent per mi és el que més va amb la filosofia de la PCP i dels
drets de les persones, i per tant, és el que més trobo convenient per a tota la gent,
no?”(E2_P1)
Els exemples que posen alguns professionals, des de les seves experiencies i serveis
dels pisos on es fa vida independent des d’una planificacié centrada en la persona, demostra

que és possible fer efectiu la consolidacié d’alguns drets de les persones amb discapacitat, per

aquesta rad sol veure’s com a positiu el treball des d’aquesta filosofia.

6.1.5. Perspectiva economicista

Es possible que aquesta desigualtat a I’hora de derivar a millorar les prestacions i els
serveis i recursos de la societat a partir de les subvencions economiques que fa I’Administracié
sigui, com opinen 4 informants, perqué la discapacitat no es trobi en un dels criteris principals
de I'agenda d’aquest organisme. L'evidéncia dels desajustos i la desigualtat les podem veure,
per exemple, en la manca d’habitatge. Per conseglient, es pot considerar que la discapacitat

representa una despesa economica per I’Administracio.
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En relacié amb el desconeixement i comprensid de la discapacitat la mirada que faria
I’Administracié a aquest col-lectiu seria des d’'una perspectiva economicista, és a dir, les
solucions, traduides en recursos, anirien lligades a qliestions economiques. En aquest sentit,
la majoria de persones amb discapacitat el que reben sén prestacions economiques pel fet de
tenir una discapacitat, aquestes prestacions en el moment de demanar el PSAPLL poden ser
una barrera, ja que en alguns casos, no és compatible que la persona pugui rebre més d’una

prestacid, com ens fan veure 9 professionals;

“La dificultat més gran que trobem aqui I'entitat és 'economica, és la més gran,
perqué molts dels nois que tenim nosaltres als pisos estan cobrant la llei de
dependéncia i després se’ls va oferir I'ajuda a I'autonomia a la propia llar. Pero clar,
hi ha aquesta por que amb I’ajuda a I'autonomia a la propia llar li treguin I’ajut a la
dependéncia, si que els ajudaria a tenir tots els suports que necessita, no? pero bé,
si tenen la dependencia i volen demanar I'altra, tenen aquesta por que al final ni una
ni altra. La dificultat més gran és aquesta, perque clar, pagant tot el que esta pagant
una persona; lloguer, manutencio, etc. i després has de pagar-te el teu suport, el que
necessitis.”(E2_P1)

Altres comentaris, com els que es mostren a continuacid, adverteixen que el programa
de suport a la llar ha estat uns dels programes que ha patit les retallades econdmiques
administratives, reduint-se, a través de les diferents convocatories anuals cada cop més les
partides pressupostaries que es destinen a aquests, com es va poder comprovar en fer
referencia a cada convocatoria del programa en apartats anteriors i com explicitament

comuniquen els informants;

“Nosaltres primer I'import era de 626€, per una atencié minima de 10 hores. Fa uns
anys ens la van retallar, una retallada del 20% i de cop i volta ens van avisar a mig
any. Vam haver de retornar diners, i aquell any clar, pérdues total perqué el que
comptaves que cobraries ja no ho cobres, pero és que, a més a més, vas haver de
retornar diners. | ara, les entitats cobrem 500€ per persones i per mes i amb aixo i
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fem les 10 hores minimes que ens pertoca. Qué passa? Que aquestes 10 hores les
repartim amb tot I'equip.”(E14_P1)

En termes generals, segons alguns comentaris, es podria argumentar que els recursos
de les persones amb discapacitat en comptes de tenir una evolucid cap a un sistema
administratiu que garanteixi els drets d’aquest col-lectiu, el que fa és supeditar-ho tot a un
tema economic on I'administraciéo marca unes prioritats que normalment no afavoreixen a les
persones amb discapacitat, i aquestes prioritats impliquen destinar més o menys recursos
economics a unes determinades coses o altres. Deixant de banda els desitjos de la mateixa
societat amb discapacitat per interessos economics i de reduccions de la despesa publica que
els afecta directament i que impossibilita que puguin decidir segons els seus interessos o els
projectes de vida que es plantegen tenir per conformar-se amb les ofertes publiques que

I’administracio els hi ofereix.

6.1.6. Essencial un canvi de mentalitat

El fet que cal un canvi essencial de mentalitat és una qlestio generalitzada que sorgeix
tant quan es tracta la tematica sobre I’Administracio, com aqui es manifesta, com també quan
es parla de les organitzacions, professionals i en si, tota la societat. Un canvi de mentalitat que
es reconeix com a necessari a I’hora d’entendre, atendre i acceptar la discapacitat com es
podra anar comprovant al llarg de tota I'analisi. Malgrat aixo, canviar la mentalitat no és
suficient per obtenir millors resultats en el moment de prestar serveis a persones amb
discapacitat intel-lectual des de I’Administracid si aquests serveis o recursos no sén optims per

donar noves possibilitats i solucions als anteriors i que aquests s’ajustin a les noves
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concepcions de la discapacitat des d’'una mirada més social i des de la perspectiva de drets en

igualtat de condicions per a tothom.

Algunes de les afirmacions fetes pels participants diuen que el més adient seria poder
anar cap a l'assisténcia personal com a recurs per poder garantir aquesta vida independent.
Independentment del tipus de discapacitat que es tingui, aquesta assisténcia personal no seria
més que una persona de suport com ofereix el PSAPLL, pero sense estar condicionada a unes

hores d’atencid sind a les necessitats individualitzades que tingués cada persona.

“Cap a I'assisténcia personal, publica i universal. Es I'inica garantia de fer factible
una vida independent, garantint I’assisténcia personal. Sense I’assisténcia personal
és dificil. | en principi dintre del mon de la discapacitat intel-lectual de fet estaria per
definir com ha de ser aquesta assisténcia personal, perqué és una cosa que no s’ha
fet, perqué esta definida en parametres de la diversitat fisica, pero no per la
diversitat intel-lectual, perqué toca elements fonamentals que no s’han
treballat.”(E19_P1)

Alguns participants reivindiquen que haurien de replantejar-se les condicions
necessaries per reconstruir les accions administratives en igualtat d’oportunitats, i que els
membres d’aquests organismes tinguin la necessitat de formar-se necessariament per poder
participar, des del coneixement, en la creacidé de recursos que afavoreixin I'accés a aquests
des de la implicacié i accidé col-lectiva de les administracions amb les persones amb
discapacitat o organismes que les representin des de processos de comunicacié. Aquesta
implicacié conjunta podria ser una possible forma de fomentar, com uns pocs comuniquen,
gue els beneficiaris dels diversos serveis formin part de la creacié d’aquests i s’apropiin dels
beneficis que comporten la seva creacid, des d’un punt de vista en el fet que aquests serveis

facilitin I'autonomia i la inclusid social en igualtat de condicions.
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6.2. PLANTEJAMENTS TEORICO-METODOLOGICS DEL PSAPLL

En segon lloc, les bases que sustenten un programa solen ser els principis teorics i
metodologics que el defineixen; el PSAPLL s’adapta a les noves teories que defineixen la
discapacitat intel-lectual i déna importancia al treball que es fa partint de la propia veu de la
persona beneficiaria i el seu entorn. En el cas del propi programa, ha estat habitual que es
destaquin aspectes relacionats amb les bases que el sustenten, existint tant aspectes negatius
com positius, perd sent més nombrosos els positius. La informacié analitzada s’ha organitzat
al voltant de 4 subcodis: flexibilitat del programa, condicions del programa, modalitats de
convivencia i motius economics. Tots quatre amb una alta transversalitat entre ells. Sobretot
pel que fa a la flexibilitat del programa que es pot donar en part per les condicions que aquest
té establertes i les modalitats de convivéncia que marquen aquestes condicions que en molts

casos van definides per raons economiques, el que fa que tots 4 subcodis quedin entrellagats.

En general la valoracié que fan del programa en si és bona pel fet que, entre els
recursos que hi ha, aquest probablement és el que més s’adequa a que la persona amb
discapacitat intel-lectual pugui portar una vida independent, encara que necessiti suport per

portar a terme aquesta independéncia:

“El treball de suport a la llar, trobo que és un servei forca a mida, i si la persona
arriba a aquest nivell de capacitat i valoracié és molt interessant perqué suposa
estirar les capacitats de la persona i fer un treball com deien, seguint les
caracteristiques de la persona.”(E9_P1)

Totiaquesta positivitat del programa, el que és cert que encara hi ha certes mancances

gue limiten la vida independent de les persones i que caldria fer una revisié i reformulacio dels

recursos existents, entre ells s’inclou també el PSAPLL.
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A la Taula 23 es mostren de manera resumida les principals fortaleses i debilitats que

expressen els professionals del Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar:

Taula 23: Fortaleses i debilitats del Programa de Suport a I'Autonomia a la
Propia Llar

ASPECTES POSITIUS DEL PSAPLL
ELEMENT RAO
e Filosofia que - Personalitzacio dels suports
sustenta el - Pla Centrat en la Persona (PCP)
programa - Suport a la propia llar
e Modalitats de - Una persona, en parella o acompanyada (maxim 4
convivéncia que persones)
permet
e Cost menor a altres - Menys hores d’atencio - menys despesa de contractacio de
modalitats personal de suport

7

ELEMENT RAO
e Vinculades a les - Convocatoria anual
condicions del - Disponibilitat pressupostaria

, e
mateix programa - Hores d’atencio limitades

e Criteris d’ accés - Accés condicionat en base a una valoracio per grau
- Temps entre sol-licitud de demanda i resolucio

e Responales - No poden escollir on viure ni amb qui
caracteristiques del - Implica una transformacio de les accions professionals
model tradicional de encara inexistent

distribucié de suport

Font: Elaboracio propia a partir de les opinions professionals

Com es pot observar a la Taula 23, com a aspectes positius, el que més es destaca és
gue aquesta planificacid facilita la construccid dels suports personalitzats per a ajudar a
projectar |'estil de vida desitjat, buscant alternatives per a solucionar les demandes generades
pels projectes de les persones amb discapacitat intel-lectual. Un altre tema és que es
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construeixen suports a partir de la xarxa natural i la propia comunitat. El que significa pensar
que la persona és el centre del procés de planificacié del suport, i que els familiars i amics
constitueixen part d'aquest procés, compartint aixi la responsabilitat, perd sense deixar de
tenir en consideracié el que realment vol la persona amb discapacitat, protagonista principal
de la seva propia vida i de les seves decisions. Aixd implica que es deixen de banda els
enfocaments tradicionals on la persona té un rol poc actiu i on li organitzen majorment tota

la seva vida.

A més, un altre aspecte positiu és que el suport té lloc a la propia llar de la persona, ja
sigui un pis que aquesta lloga, habitatge familiar o de compra, permetent viure només, sempre
que les condicions economiques de la persona ho permeti, en parella o amb companys amb
un maxim de 4 persones. Nou dels professionals pensen també, segons |'experiéncia, que
aquestes modalitats d'atencid representen un cost menor que com podria ser, per exemple,

|'atencio residencial.

Pel que fa als aspectes negatius, destaquen el fet de tractar-se d'una convocatoria
anual, que a més no s'assegura que aquesta es realitzi, i per exemple, en 2012 no va haver-hi
convocatoria deixant a moltes persones a l'espera de poder accedir al programa. A més,
suposa tenir una disponibilitat pressupostaria, tant per part de I'administracié que és qui ho
promou com per al beneficiari. D'una banda la crisi econdmica ha afectat els projectes i
programes socials reduint la partida pressupostaria que es destina a aquests en moltes
ocasions. | per una altra, representa un cost per a la persona que moltes vegades no es pot
permetre, ja que encara continua sent habitual que la majoria de persones amb discapacitat

intel-lectual treballin en ocupacions protegides, cobrant el salari minim interprofessional
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(SMI) o que no facin una jornada laboral a temps complet en el cas d'estar en un treball

ordinari.

6.2.1. Flexibilitat del programa

Es pot deduir amb les opinions de 6 participants que hi ha una manca de flexibilitat en
el programa sobretot pel que fa a I'accés al mateix programa si la persona ja esta derivada a

un altre servei com pot ser una residencia com mostra comentaris com el segiient:

“També passa que si una persona esta a llar residéncia i al cap d’un temps, bé, pot
viure més autonomament | pot passar al PSAPLL, fer aquest pas és
complicat.”(E1_P2)

Amb aquest comentari veiem que no és tan facil que la persona acabi al servei que més
s’adapti a les seves caracteristiques o necessitats, unes necessitats que poden variar en el
temps i que sovint aquestes variacions no sén contemplades, com si a la persona que se li

destina un recurs hagi de fer Us d’aquest eternament.

El que dedueixen 3 professionals és que igual que altres serveis o recursos, aquest
programa hauria de ser temporal, ja que cada persona pot tenir diferents necessitats o

demandes al llarg de la seva vida i aquests canvis haurien de contemplar-se.

“El PSAPLL, és un programa que ha de ser temporal, pero com per nosaltres, perqué
potser nosaltres d’aqui a uns anys no podrem viure com estem ara.”(E5_P1)

Pero, de la mateixa manera que s’opina el que s’ha expressat anteriorment, també hi
ha d’altres professionals (17 en total) que pensen que un aspecte rellevant del mateix
programa és que qui fa la demanda és la propia persona i aix0 ja fa donar-li un valor a la
mateixa que socialment no esta reconegut. Es col-loca a la persona amb discapacitat
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intel-lectual en primer terme i I'opcid de viure aquest amb el suport o no d’aquest programa

és decisié d’ella i del projecte de vida que vulgui realitzar en la seva trajectoria vital:

“Aquest programa ideologicament és com molt potent, perqué qui ho tria, qui fa la
demanda a la Generalitat és la persona amb discapacitat. Clar, aixo ja és situar a la
persona amb discapacitat en un altre lloc, i qui pot deixar-ho quan vulgui és la
persona amb discapacitat, i ell tria quan el vol deixar.”(E5_P1)

Podem deduir de manera global que, malgrat que tots els professionals valoren el
programa de manera positiva, no es mostren d’acord amb la manca de flexibilitat del suport,
ja que aquestes queden traduides a un nombre concret d’hores i no tots els beneficiaris

necessiten un comput d’hores de suport per igual. Alguns participants expressen que:

“Per exemple, una de les coses que em sembla bona idea és el PSAPLL, com a filosofia
esta molt bé, penso que aporta moltes coses bones i atorga més autonomia a la
propia persona, perdo arriba un moment que tants criteris, tants requisits,
temporitzacio, etc. esta molt acotat, no hi ha flexibilitzacid, diuen 10 hores de suport
per persona i qui necessita 15? O el que necessita menys? Com t’ho fas per donar-li
a aquestes persones I'atencid qué necessita? | aixo no vol dir que en una epoca
treballin menys, la cosa és que li donis a la persona el que necessita, i clar, aixo varia
perqué la persona en si no és un estandard. Es poc flexible, jo crec que s’hauria de
donar més flexibilitzacid. Deixar a les propies entitats fer, no sé, un banc d’hores,
etc. el suport a la llar no és només: “t’'ensenyem a fer les compres i ja”, té a veure
amb tots els aspectes de la vida.”(E14_P1)

“Si que ens trobem que al PSAPLL que se’ns ve donada una determinada quantia
d’hores per persona, pero qué passa?, que les persones son diferents i n’hi ha que
amb menys poden passar i a la inversa.”(E13_P1)

En aquest sentit, s’hauria de contemplar la individualitat de cada persona i les
necessitats concretes de cadascu. Si no és aixi, el mateix programa queda reduit a unes
condicions generalitzades que limiten I'accés a aquest, com passa en altres serveis de caracter

residencial.
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Segons expressen dotze dels entrevistats, els serveis que donen suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual, com és el PSAPLL, resulten ser dels que més s’ajusten a la nova
comprensid i definicidé de la discapacitat intel-lectual. Després d’aquest diagnostic clinic que
es fa de la persona amb discapacitat intel-lectual, que el programa permeti estudiar i veure
les potencialitats i debilitats de cada persona beneficiaria des d’altres perspectives que no
sigui la clinica, mostra que és flexible i que té més possibilitats que altres serveis de garantir
la quantitat de suport que realment necessita per poder viure en una llar propia i en
comunitat. Aquest enfocament flexible ens déna una visié realista de cada persona i reconeix

que la manera d’atencié pot canviar-se.

6.2.2. Modalitats de convivencia

Vist que el programa permet escollir entre diferents modalitats de convivencia ja sigui
viure sol, en parella o en grup amb un maxim de 4 persones per pis, el desig principal de les

entitats, professionals i persona és poder fer aquesta eleccié de manera lliure:

“En els nostres pisos el que és fonamental és que la finalitat de la persona sigui que
pugui decidir on vol viure, amb qui, de quina manera i com vol que sigui la seva vida,
amb els suports que necessiti i que ella cregui convenient.”(E2_P1)

Perd aquesta eleccié es veu limitada, sovint, pels recursos econdmics de la propia
persona demandant o la manca d’accés al mercat immobiliari de les persones amb
discapacitat intel-lectual. Per aquesta rad, ha sigut comu escoltar que moltes entitats que
ofereixen el programa es veuen en |'obligacié de fer elles les seves propies agrupacions i

derivacions a pisos, especialment en els pisos que sén de propietat de I’entitat:
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“[...]Jpotser en el PSAPLL una limitacio que hi veig és que falta el pas aquest, és a dir,
moltes vegades, I'organitzacid dels monitors que donen aquest suport quan queda
una plaga buida en alguns pisos, quan entra una persona no pot triar gaire amb qui
anar a viure, sind que s’assigna aquest pis, no? “(E1_P1)

“Al PSAPLL poden coincidir un maxim de 4 persones que siguin beneficiaries d’aquest
programa. Seria una vivenda, i nosaltres el que fem és que tantes habitacions té,
tantes persones hi haura. Si trobem pisos de tres doncs viuen tres. Llavors, nosaltres
lloguem aquest pis perqué un dels problemes que ens vam trobar va ser que accedir
a una vivenda és quasi impossible, la majoria també treballen a un CET aixo vol dir
SMI, i clar, si ban a un particular i els comeng¢a a demanar nomines, avals,
etc.”(E9_P1)

Els comentaris anteriors posen de manifest que moltes entitats es veuen obligades a
fer d’intermediaris entre un habitatge i la persona, sent les entitats qui facin el lloguer o la
compra d’un pis per poder després llogar-les a les persones. Es per aquesta rad que es troben
casos on s’especifica que moltes vegades les persones conviuen amb altres persones sense
opcid a escollir amb qui volen viure juntes, ja que en ser propietari de I’habitatge I'entitat, és
aquesta qui determina quines persones conviuran en un mateix pis. A vegades les opcions
d’escollir amb qui volen viure sén per qiestié d’afinitats entre participants de les entitats o bé
grups de persones que decideixen viure junts, perd amb qui viuran es redueix igualment a

persones amb les quals comparteix espai a I'entitat.

6.2.3. Condicions del programa

El tema que més es tracta quan es parla de les condicions sens dubte sén les hores de
suport. Com ja s’ha exposat, en alguns casos, el maxim de 10 hores de suport pot ser
insuficient o per contra la persona pot necessitar menys hores de suport i es veu obligada a
rebre la quantitat de 10 hores, tot i que la majoria d’entitats reconeixen que si una persona

no té necessitat de rebre aquest total d’hores, les utilitzen per cobrir el suport que li manqui
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a un altre beneficiari del programa, dintre de la mateixa entitat (11 informants). Per aquesta
falta d’adaptacio del suport a la persona, moltes organitzacions administren el suport segons
la persona que atenen i els casos que tenen vivint de manera independent en un PSAPLL.

Exemple d’aquestes qliestions seria:

“El programa consisteix a qué tu tens unes hores d’atencié amb cada persona, i vas
a casa o a comprar, a un bar o a on sigui. Llavors, amb aixo de deixar espai, és doncs
que durant una temporada el paper que tu fas és més d’observar, d’anar alla i fer
un volt, potser no sent tan dirigistes.”(E5_P1)

“[...]el que és el pis de suport a I'autonomia és un pis d’amics, llavors, hi ha un
educador, perqué la Generalitat cobreix 4 hores per persona a la setmana, llavors
clar, si hi ha 3 sén 12 hores, encara que cada educador té un usuari, i ja se sap que
dilluns ve per un, dimarts per altra, veritablement si hi ha quelcom molt greu de
I'altre també s’assumeix, doncs aquests educadors els i dona aquest suport,
practicament és com una vigilancia del que podria fer els pares o els germans, pero
és millor que sigui un professional, que ells se senten més independents de la familia,
i llavors la familia no mira tant pel fill, és millor que no sigui des de la
familia.”(E3_P1)

Un cop la persona té atorgades aquestes hores de suport és un recurs que no li
desapareix, pero és cert que moltes vegades el que fan les entitats és anant revisant el pla de

treball que tenen amb cada persona per poder adaptar-se a ella a cada moment:

“[...]Jno caduca, vull dir, no s’ha de renovar, si que s’ha de renovar el pla individual,
pero a ells no els caduca la plaga, i els queda cobert. La persona que va alla té 10
hores per usuari de suport que queda cobert.”(E4_P1)

Es destaca que poder prestar el suport en el mateix domicili, individualitzant les
intervencions, permet que la persona no es descontextualitzi del seu entorn i pugui mantenir
la seva xarxa natural de suport, disminuint o retardant la necessitat d'altres recursos de més

suport tant a nivell social com sanitari.
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6.2.4. Motius economics

Sobre la quantitat economica que estableix el programa la majoria dels entrevistats
incideixen en qué no és suficient per poder pagar el suport, i a més a més, un lloguer i les
despeses de viure de manera independent. Es per aquest motiu que la qliestié econdomica és
un handicap, sovint, tant per les entitats com per a les mateixes persones i els seus familiars,

que solen donar suport economic.

“El problema que ens trobem és que moltes families es tiren enrere perqué i si no
I'obren?(es refereixen a si no surt convocatoria). Sén diners, pagar lloguer, etc. és
un pas molt important que ha costat de fer en el mon de la discapacitat, sobre el noi
que se’n va de casa i el tema economic els hi tira molt enrere, a nosaltres no, a les
families i als nois logicament. Perqué estem parlant que d’acord, ja no tinc massa
clar que se’n va, pero és que a sobre el lloguer, més despeses, més la persona de
suport, etc. i tot aixo esta costant.”(E4_P1)

“Punts febles n’hi ha, que és important, que és que hi ha una atribucio pel programa
aquest, per part de 'usuari i aixo és un handicap important, perqué son bastants
diners. Jo crec que per aix0, a vegades només, els serveis van coixos, perqué les
organitzacions a vegades posem més del que es paga pel servei, i aixo s’hauria de
contemplar, perqué si no és dificil, tens sistemes de guardia, nosaltres tenim
diferents llars, i els nois viuen escampats, i posem diferents ajudes per si hi ha alguna
necessitat per un moment determinat molt concret, que de vegades es necessita. |
clar, el tema d’habitatge que és carissim, i moltes vegades ni els hi lloguen
directament.”(E6_P1)

El fet que la majoria de persones amb discapacitat intel-lectual que sdn ateses per les
entitats a qui s’ha consultat cobren només el salari minim interprofessional, per una banda
perque treballen en treballs protegits, com ara els centres especials de treball, i d’altra, perqué
en el cas de treballar en un treball ordinari és possible que no facin les 40 hores setmanals,

com més endavant es podra comprovar, limita també les possibilitats d’accedir al programa i

fer-se carrec les despeses economiques a les quals no arriba la prestacid que s’ofereix pel
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programa, que és basicament per poder cobrir la despesa que representa tenir a la persona

que fa el suport.

6.2.5. Copagament

Durant les entrevistes quatre dels professionals parlaven de la possibilitat que pel que
fa a I'administracio el programa es fes amb un sistema de copagament, per aquesta rad es fa
referéncia a aquesta qiestié. La modalitat de copagament, entesa aquesta com la contribucié
economica feta per les persones que fan Us d’un servei public, com és el PSAPLL, en qué part
del cost d’aquest recurs el finanga un organisme public com és I’Administracid, encara no
s'implementa a I'Estat Espanyol, pero si que és cert que moltes entitats senten aquesta
amenacga constantment i pateixen perqueé aixd pugui ser un altre impediment perqué les
persones amb discapacitat intel-lectual tinguin accés a diferents recursos, com el programa de

suport.

Aquests professionals expressen que si, com es diu, a 'hora de subvencionar el
programa es tenen en compte les propietats de la persona o el seu capital amb el copagament,
encara quedara més limitat aquest programa. Perqué moltes persones poden no tenir
suficients recursos economics per viure independent, pero si que poden potser tenir a nom
seu un pis perque li ha posat algun familiar, per tant, aquesta persona ja no tindra la mateixa

valoracié per rebre el recurs del PSAPLL;

“[...Jun altre problema que trobarem ara sera amb el copagament, perqué
socialment la familia el que ha fet és que té tres fills, un amb discapacitat, doncs el
pis el poso amb el que té discapacitat perqué quan faltem tingui una propietat i ara
bé si aquest noi amb 25 anys ha de pagar el copagament que esta pensat per a gent
gran, estara pagant el que visqui. Son greuges perqué amb el PSAPLL els nois
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tributen, encara que estiguin amb nosaltres, pero tributen, pero a la que exposes
una mica que podria ser més obert hi ha problemes.”(E9_P1)

“[...]Jper al suport a la vida independent, han tingut moltes retallades i estan com en
procés de copagament, on depenen dels ingressos que té una persona amb
discapacitat, ha de pagar una part o altra.”(E5_P1)

Es pot deduir, amb aquestes afirmacions, que si es tingués en compte el concepte del
copagament, el PSAPLL generaria desigualtats vers els possibles demandants del programa.
Perque en tot cas, cada usuari haura de pagar una part d’aquest servei, que ja no seria del tot
subvencionat. Aquest percentatge addicional que se suma a totes les despeses de voler viure
de manera independent discrimina especialment a les persones amb discapacitat intel-lectual,
precisament perque sén qui reben una pensié més baixa o tenen menys ingressos economics

pel tipus de treball que realitzen.

6.2.6. Recurs més economic a diferéncia d’altres serveis

Es parla des de parametres d’economia del lloc que ocupa el PSAPLL en el moment de
rebre subvencions per part de I’Administracid, sent aquest programa un dels menys valorats,
ja que aixi com les residéncies o altres serveis queden cobertes econdmicament el PSAPLL
encara no acaba de tenir una subvencié prefixada que sigui suficient per cobrir tot el que

representa una vida independent amb necessitat de suport.

“[...]les barreres potser serien més a nivell economic, que no hi ha facilitats, és una
despesa que no tothom pot assumir, i jo penso que com ara les residéncies estan
més subvencionades molta gent que esta alla podria estar a suport a la llar que és
més normalitzat, que s’ha de tenir de tot perqué tots puguin escollir, pero amb les
mateixes condicions, i el suport a la llar no esta en les mateixes condicions que una
llar residéncia o un pis tutelat, esta molt per sota.”(E4_P1)
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Tot i aix0, diversos professionals (5 en total) expressen que el cost del PSAPLL és menor
al que representa rebre un altre recurs com pot ser el residencial i que aixo tampoc es té en
consideracid a I’hora de promocionar-lo i oferir-lo més. Hi ha diferents estudis fets per les

mateixes entitats que ho demostrarien inclos per la propia Administracio:

“[...]l la valoracid d’aquest estudi és que és un programa fantastic que el que s’extreu
és que la persona té una qualitat de vida molt millor, el cost és minim, i que realment
si que és molt integrador perqué les persones viuen en entorns comunitaris. | anys
enrere van fer un estudi del qué pagava la Generalitat i el retorn social que tenia per
cada euro que la Generalitat posava i per cada euro que posava recuperava 3; menys
ingressos hospitalaris, menys crisis, menys medicaments, etc.” (E9_P1)

Aquests estudis i opinions posen de manifest que la contribucié economica que es fan
als recursos no té relacié amb la qualitat de vida que aquests proporcionin. Entrant en una
dinamica de comparacid, no perque un recurs sigui més car significara que aquest respongui
a un millor servei. Primer de tot perque un recurs sera qualificat en la resposta que cobreixi

les necessitats dels seus usuaris amb independéncia del cost que aixd comporti o representi.

Darrere I'analisi que fan alguns professionals, es creu que I’Administracié hauria de
preocupar-se més, no en la produccié de serveis i el cost d’aquests, sind en els processos
menys o més complexos d’aprenentatge que proporcionen als seus beneficiaris aixi com la
resposta a les necessitats i demandes que aquests recursos tenen. Dit aix0, encara que la
subvencid que es doni al PSAPLL sigui menor en comparacié al cost que representa I'obertura
d’altres serveis, els resultats que aquests tipus de programa proporciona a la persona
beneficiaria, sdn en un gran nombre de casos rellevants perque les persones amb discapacitat
intel-lectual puguin assolir una millor qualitat de vida i desenvolupar totes les seves capacitats

i habilitats.
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6.3. ORGANITZACIONS

En tercer lloc, les organitzacions, en aquest estudi, representen a les entitats socials a
qui s’ha consultat a través dels seus treballadors sobre les qulestions propies d’aquesta
investigacid. L'objectiu principal d’aquestes entitats és donar suport i atencié a les persones
amb discapacitat des de diferents ambits on destaquem [|’habitatge, el treball i el lleure
destinat a les persones amb discapacitat intel-lectual i a partir dels seus recursos bé siguin

materials, humans o economics.

Per assolir els seus proposits tota entitat tendeix a produir una séerie de normatives i
serveis per tal de garantir la cobertura de les necessitats que tenen les persones que en elles

hi participen, siguin treballadors o persones amb discapacitat.

Els professionals parlen de la seva forma de treballar amb les persones amb
discapacitat intel-lectual tenint en compte aspectes de les organitzacions a qui representen o
des de les que interactuen laboralment com: recursos econdmics, normatives, serveis, equips
professionals i col-laboracions externes de les quals disposa cada professional des de |'entitat

on treballa, on majorment parlem d’associacions o fundacions.

6.3.1. Paper de les organitzacions

Des de les seves experiéncies laborals, expressen sobretot la flexibilitat que haurien de

tenir per adaptar-se a les demandes de les persones a qui atenen.

Aguesta flexibilitat forma part del paper que haurien de tenir, de ser canviants i

adaptables en el temps com opinen 18 dels informants. Pero també ens parlen, a més, sobre
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aquesta forma d’abordar la complexitat de la vida independent per a les persones amb
discapacitat intel-lectual que poc contribueix a fer efectiu aquest dret. Les accions es
redueixen a una forma d’actuacid i repartiment dels recursos pensats per a les persones amb
discapacitat intel-lectual, perd sense comptar amb les mateixes persones amb DI, lluny del
que pretén promoure la inclusié comunitaria per aquests i les lleis i drets que afavoreixen

aquesta inclusié.

“Les entitats hem de ser flexibles també, d’acord? No ens ha de fer por canviar, i
aixo costa, tota resisténcia al canvi. Hi ha molta literatura sobre la resisténcia al
canvi, no? Doncs aixo, hem de ser flexibles. Una altra cosa és que les entitats hem
d’incorporar que les persones amb discapacitat intel-lectual, sovint, expressen
necessitats a nivell conductual, i aixo també.”(E12_P1)

Que una organitzacié es mostri flexible en les seves accions connotara que aquesta
establira la millor manera d’assolir els objectius proposats pel grup social a qui representa,
és a dir, a les persones amb discapacitat intel-lectual. Tota entitat esta subjecta a canvis
constants aixi com els recursos dels quals disposa el que obviament fa pensar en la
necessitat d’anar fent valoracions dels serveis que ofereix per anar efectuant canvis en

aquests i en la mateixa organitzacio.

6.3.2. Organitzacio dels serveis

La manera en que les entitats estableixen I'organitzacid dels seus serveis varia a cada
cas, tot i poder trobar punts en comu si fent una comparacié. De les opinions es destaca que
cada organitzacié té la seva forma en la distribucid i realitzacié de les seves actuacions. Pel
que fa al PSAPLL, es fa necessari definir les estrategies que utilitzaran per a cada persona amb

discapacitat que atengui cada entitat.
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Alguns professionals expressen que és convenient pensar més en els recursos, que
aquests siguin més flexibles i un treball més en xarxa per tal de garantir que aquesta

organitzacio sigui eficag i eficient per garantir la qualitat del servei a la persona beneficiaria:

“[...]la nostra feina és sobretot, sobretot, intentar col-laborar al maxim amb els
entorns post ordinaris i amb els educatius, per intentar recolzar o oferir recursos per
qué atendre a aquella persona no impliqui necessariament que surti rebotat d’aquell
ambit, d’aquell entorn, no?(E27_P1)

Es destacable la possibilitat d’una vertadera vida independent a partir de programes
com el PSAPLL, com a manera d’incloure en comunitat a les persones amb discapacitat
intel-lectual en igualtat de condicions que la resta de poblacid, sense que aquestes quedin
segregades en serveis assistencials o en simples experiencies de transicié a la vida adulta, ja
que programes com el PSAPLL aporten resultats esperangadors quant a aprenentatges i
desenvolupament personal i d’autonomia de la persona amb discapacitat, pero de vegades
tanta burocracia per poder oferir el programa limita a les entitats a acreditar-se per poder

oferir-ho.

“[...Jtot el tema de PSAPLL, és un altre servei que a nosaltres ens agradaria molt
portar endavant, i estem mirant de fer-ho encara que sigui de manera privada,
perqué com no tenim subvencié o no som una entitat habilitada diguéssim, per aixo
economicament és una despesa per a la familia perqué a banda de pagar I’habitatge
ha de pagar a la persona de suport, i ens trobem amb un handicap molt
gros.”(E7_P1)

Tanmateix, dos participants afirmen que hi ha entitats que estan acreditades malgrat
gue ja no ofereixen aquest servei, per tant, estarien rebent aquesta subvencié pero no

disposarien del programa per oferir-ho. Aixo demostraria una manca de revisio de les entitats
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per part de les Administracions, i una escassetat de les organitzacions en revisar i adaptar els

Seus serveis:

“[...]Javui dia no totes les entitats que estan acreditades ofereixen el servei. Vull dir,
no estan actives. Vull dir, que algunes potser s’hauria de fer neteja i que es revisés
I’'estat de I'acreditacio i també hi ha moltes entitats que els hi encantaria entrar i
acreditar-se”(E27_P1)

Aquesta Ultima manifestacid deixa entreveure que moltes entitats que tenen
I'acreditacid per rebre el programa no ho estan portant a terme, el que implica la injusticia
burocratica que pateixen algunes entitats que si que podrien oferir el programa i no poden
fer-ho per una manca d’accés als parametres que marca I'’Administracié per poder ser
acreditats, aixd0 comporta que es limiti I'accés al programa a persones que siguin usuaries
d’aquelles entitats que no han pogut ser acreditades i que queden al marge de poder oferir-
ho, i d’altra banda a usuaris d’entitats que podrien demanar-ho i no ho poden fer des de

I’entitat de la qual sén particips o voldrien escollir perqué els hi donessin suport.

6.3.3. Limitacions en condicions organitzatives del PSAPLL

Pel que fa a l'organitzacié que realitzen les entitats o els professionals respecte al
programa de suport 9 participants esmenten que, en alguns casos, el PSAPLL no és el servei
principal de les entitats, pero en tot cas, majorment s’ofereix als membres de I'entitat amb
discapacitat. Només en situacions molt extraordinaries, tot i que s’han trobat alguns casos, si
la persona amb discapacitat vol viure amb algl que no sigui de la mateixa entitat es podria

portar a terme aquesta convivencia conjunta.
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“[...]Jno és el nostre pilar aquest programa, pero la nostra oferta esta aqui, pels
nostres usuaris i si després aquest usuari té un amic de fora doncs el deixem que el
porti, li expliquem, etc. Pero no ho oferim com un programa obert.” (E4_P1)

La solucio, en situacions com I'anterior, ha estat el fet d’acceptar la voluntat de viure
independentment amb aquella persona i després fer un treball conjunt amb I'entitat on
participa aquell demandant o bé que una de les dues entitats agafés el treball de suport per a
tots els membres d’una mateixa llar, independentment de si sén o no membres d’una mateixa

organitzacié.

Un tema interessant que limita les condicions d’organitzacié del programa, tal com
consideren els professionals, és que en moltes ocasions, per la manca de recursos economics,
les persones es veuen obligades a escollir les opcions que la mateixa organitzacié ofereix que,
sovint, és compartir un pis amb altres membres participants de I'entitat, cosa que esta molt
lluny d’escollir una modalitat d’habitatge per compte propi. Pero en ser les entitats qui tenen
llogats els pisos, les persones amb discapacitat intel-lectual no tenen altra opcid que adaptar-

se a les exigencies d’aquestes:

“Aixo no ho contempla la normativa en posar lloguers al nostre nom. També els hi
costa anar a buscar pisos i que li lloguin o els hi donen pisos que no son
adients.”(E11_P3)
El fet que siguin les entitats qui lloguen no és quelcom que estigui contemplat
normativament, pero aquest fet normalment és una estratégia reconeguda que les
organitzacions fan per poder solucionar, sovint, algunes dificultats economiques per les quals

les mateixes entitats passen i de la mateixa manera ajudar a la persona amb discapacitat a

poder viure independent compartint un pis, per una raé comu, les dificultats econdmiques a

198



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

les quals aguestes s’enfronten, tant les entitats com les propies persones amb discapacitat

intel-lectual, en moltissimes ocasions.

Onze dels entrevistats confirmen que la majoria de serveis tenen les seves propies
estrategies per donar aquest suport a la llar, fins i tot si és necessari donen més hores de
suport a aquells que ho necessitin deixant una mica de banda les caracteristiques del
programa que limiten aguesta atencié a 10 hores (13 opinions ho corroboren). En aquest
sentit, les hores de suport que requereix un usuari/aria del programa pot ser un problema en

el moment d’organitzar el mateix suport.

“El PSAPLL ens diu que hem de fer 10 hores d’atencid global a la setmana, i nosaltres
tenim persones que potser els hi hem d’oferir més, perqué potser tenen mala época
0 perqué creiem que contra més autonomia més risc hi ha, també hi ha cert
aprofitament d’altres serveis. Hi ha gent que els hi dius que vas a casa seva 10 hores
i et diuen que estas loco que ell ha escollit el programa de vida independent per estar
sol, i 'administracio diu que no, que has de fer 10 hores i m’has de dir quins dies vas
i a les hores que hi vas, etc. i no té sentit.”(E9_P1)

“[...Jara basicament el que hi ha sén aquests models de tenir pisos en qué ajuntes,
poden ser més o menys grans i llavors tenen les hores de suport. Aquestes hores de
suport es demanen per usuaris, pero ara tampoc esta obert a les entitats, per tant li
han donat a les entitats que ja ho estan fent. Llavors és un suport que pot funcionar,
pero depén molt de les entitats que funcionen i de les persones que ho fan.”(E25_P1)

Els professionals ens mostren, des de la seva experiéncia, que no és el programa qui
s’ajusta a les necessitats de la persona sind la persona a les caracteristiques del programa i
aix0 deixa a molta gent fora d’accés a aquest. Les entitats, per por en moltes ocasions a no
complir amb les exigéncies del mateix programa o no assumir certs riscos que poden
representar sortir-se una mica del marge d’aquest no s’atreveixen a anar més enlla de les

hores de suport que estableix el programa, per tant alguns sentiments també sén

determinants i limitadors per executar aquest programa.
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“[...]moltes vegades la persona en els serveis estan com en segon terme, no? Els
serveis estan pensats com que la persona s’ha d’adaptar als serveis i no el servei a
la persona, llavors clar, com que encara partim d’aquests conceptes costa molt
treballar totes aquestes coses, ja s’intenta, i ja anem introduint coses/...]”(E17 _P1)

Que en un mateix pis hagin de conviure persones amb la mateixa condicid, en aquest
cas, persones amb discapacitat perque la subvencid pugui ser acceptada podria ser una altra

limitacio que troben les entitats a I’hora d’organitzar el programa.

“Podem tenir un noi amb DI que per la rad que sigui diu que vol marxar de casa, pero
no pot llogar un pis, I’'inica opcid que té és que pot compartir una habitacid, i aquell
noi va a viure a aquella casa. Aquell noi potser és conscient que necessita un suport
en algun moment determinat, i no li donaran perqué en aquella casa en qué esta
empadronat viuen tres persones que no tenen discapacitat i podria demanar el
suport a la llar, pero no li donaran perqué viu persones que no tenen discapacitat. O
nois que en algun moment volen fer I'impas de la casa dels pares a la vida
independent i quan vol fer el pas i presenta la sol-licitud li deneguen perqué viu amb
els pares. Llavors dius, facil no és, ara mateix una persona amb discapacitat que
vulgui fer una vida independent amb uns suports és impossible.”(E9_P1)

Com a solucid a aquests pisos que es creen on es fa vida independent, perd que no
deixa de ser un pis on queden “segregades” persones amb discapacitat perqué la normativa
no accepta el fet que en un mateix habitatge convisqui gent diversa, és un error. Una de les
millors opcions de viure manifestada seria un pis on hi hagués diversitat de persones, ja que

seria una opcié més normalitzada i donaria pas i sentit a la inclusié comunitaria.

“En comptes d’un pis del mateix col-lectiu que hi hagués diversitat de persones, no
nomeés del seu col-lectiu o el nostre, potser un pas seria compartir pis amb gent que
no tingués discapacitat.”(E16_P1)

Alguns consideren que l'ideal seria veure la discapacitat intel-lectual com es valora la
discapacitat fisica en el moment de rebre suport per fer una vida independent, ja que

majorment la discapacitat fisica disposa de més oportunitats de suport, per exemple
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I"assisténcia personal. Fins i tot, com s’ha fet esment, les persones amb discapacitat fisica
tenen majors oportunitats a I'accés d’habitatges, ja que es poden trobar pisos en condicions
accessibles, sense barreres arquitectoniques o ajuts materials i tecnics perque les persones
amb discapacitat fisica puguin portar una vida independent en comparacio a la discapacitat
intel-lectual. Per tant, una altra questié que limitaria les condicions organitzatives i les
oportunitats de les persones amb discapacitat podria considerar-se el tipus de discapacitat
amb que una persona és valorada. Dos sén els casos, com es pot observar seguidament, que
amb opinions manifesten |’assistencia personal que reben les persones amb discapacitat fisica
com una forma de suport que podria experimentar les persones amb discapacitat intel-lectual

per poder portar a terme una vida independent:

“Les persones han de viure alla on vulguin i es pugui oferir el nivell de suport que
necessita, i el model ha de ser absolutament divers. Es que hauriem de fer el model
de vida independent que tenen les persones, en aquest cos experimental, que tenen
els fisics, saps? Que se’ls atorga unes quantitats d’hores, vale? Segons el seu nivell
de necessitat de suport i se’ls hi dona uns diners perqué els pugui
contractar.”(E12_P1)

Els professionals han aconseguit conéixer que un millor resultat, i que no limitaria tant
al programa i I'organitzacié d’aquest, seria passar el programa a servei, ja que tindria major
cobertura i no hauria d’estar condicionat a uns criteris i unes normatives, segons 8 opinions al
respecte. De fet, des de fa anys es parla de la idea que aquest programa pugui passar a ser
servei en un futur, malgrat que encara no s’ha pogut assolir aquest proposit que faria que més
entitats poguessin oferir el programa a més demandants, perd és un tema que encara es
replanteja i que cada cop esta més a prop:

“Es convocatoria quan hauria de ser un programa. Clar, si el contingut i

I"'administracié no va a la par no es pot valorar. Jo penso que ells no s’esperaven
aquesta rebuda, i cada cop son més gent, i ho estan intentant perqué ara estan fent
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un estudi per fer-ho servei, porten dos anys, pero fins que no sigui servei no donara
resposta, i també té buits, en el nostre cas no, pero hi ha altes entitats que es
queixen, perque com a tota convocatoria hi ha uns criteris(...]”(E4_P1)

“[...]Jjo diria que es convertis finalment en servei, perqué aixo vol dir que
administrativament es creu en aquest projecte. Es un servei que surt economic, o
tens un educador 24 hores o I’has de tenir dues hores al dia, no? Ja només amb aixo
veus que s’economitza molt. Jo diria sobretot, una defensa filosofica del servei,
perqué penso que si que es creu, pero després a I’hora de la veritat, per diferents
coses no, i acaba sent com una subsidencia d’una llar residencia, amb 4 usuaris que
comparteixen pis i aixo no és vida independent, és un principi de vida independent,
perdo no es prenen totes les decisions, perqué per comengar I’economia és
importantissim. Soc molt critica amb el sector perqué crec que de vegades els
professionals son pals de rodes perqué ells puguin viure realment d’aquesta
manera.”(E5_P1)

“Estan fent un estudi, de fet fa un parell d’anys que estan fent entrevistes als serveis,
als propis usuaris beneficiaris del programa per, una mica, reconvertir-ho en servei
i que precisament no tinguem el handicap de tenir una convocatoria i només
presentar les opcions en dos mesos. Pero, aquest any torna a seguir el programa,
per tant, de moment aquest any 2016 no hem avangat res.”(E14_P1)

La cobertura que s’aconseguiria, segons el que es verbalitza, si el programa fos un

servei, seria major perqué no requeriria una acreditacio per part de les entitats per oferir el

PSAPLL, aquestes podrien directament crear el servei i directament actuar com a entitat sense

necessitat de tanta part administrativa entre ambdues parts, administracid i entitats.

6.3.4. Necessitat de col-laboracio entre membres d’'un mateix

equip i entre diferents organitzacions

Pocs sén, dintre de I'ambit social, els convenis de col-laboracié que hi ha entre les

entitats, perd no és desconegut els avantatges i la importancia que té per generar practiques

comunes i orientades a assolir una mateixa fita per afavorir la vida independent de les

persones amb discapacitat intel-lectual.
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Quatre professionals exposen que el treball en equip entre entitats i altres
organitzacions pot ser un element clau per oferir serveis més efectius i realitzar funcions més
adients per I'intercanvi d’experiéncies tant positives com negatives, ja que aquest traspas de
tasques i d’'informacié podra fer entendre millor el que pot funcionar o no per ajudar les
persones amb discapacitat intel-lectual, tot i que, com s’ha dit, cada cas és Unic i s’hauria de
tractar des de la individualitat. Coneéixer la discapacitat intel-lectual des de la globalitat de les
experiencies amb qué es troben les entitats pot ser un element per resoldre conflictes
segurament generalitzats entre equips de treballs, ja que hi ha problemes que sén comuns i
que comparteixen les entitats, perd com que no hi ha suficient comunicacié entre elles ho
desconeixen i desconeixen les solucions que posa cada organisme per afrontar les
problematiques generades en les seves actuacions o derivades de les particularitats de cada

persona a qui atenen.

La col-laboracié també pot ser eficient per aconseguir I'objectiu comud, com pot ser
trobar aquesta igualtat de condicions i oportunitats que mereixen les persones amb

discapacitat intel-lectual en el seu dia a dia.

Entre els aspectes més importants que es destaquen de la necessitat de col-laboracid
es troba l'intercanvi d’idees, un clar exemple es pot trobar en la participacié en seminaris,

jornades o debats que ja es van realitzant entre entitats i/o altres organitzacions.

“[...]fins ara el que més buscavem, i continuar sent el primer criteri, és el desig de
relacionar-te. Vull dir, aixo ha d’estar [...] vull dir, el desig de les relacions, aixo és
I'important, en el sentit ampli vull dir, de qué t’agrada, de qué ho vols, o desitges i
que a més o saps fer-ho, perqué o ho has apres, etc. aixo ens sembla el criteri
fonamental. L’altra cosa, que cada vegada més, esta la capacitat de saber, sens
dubte, a treballar en equip, és a dir, ha de ser algu que té capacitat d’estar en les
reunions de treball, de comprendre els materials, de saber que és una bona praxi [...]
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Ialtra cosa fonamental és Ila capacitat de saber manegar-te per la
documentacio.”(E28_P1)

La col-laboracié, en aquest cas, com a sinonim de treball en equip es valora com
quelcom essencial dintre de I'ambit social i les entitats que treballen amb persones amb
discapacitat. Es podria considerar un recurs per ajudar en el desenvolupament total de la
persona amb discapacitat intel-lectual. Els professionals que treballen per atendre al col-lectiu
de persones amb discapacitat sol ser divers pel que fa a perfils laborals, i com més integrants
hi hagin treballant per assolir 'objectiu comu que la persona amb discapacitat intel-lectual
assoleixi el maxim desenvolupament possible de la seva persona, desitjos i interessos més

possibilitat tindra aquesta d’aconseguir millors resultats i les seves fites vitals.

6.3.5. Necessitat d’'un canvi practic/paradigmatic

Quan es tractaven els aspectes de I’Administracié ja s’ha comentat la importancia de
fer un canvi en la visié que es té de la discapacitat en general perque es millori la qualitat de
I’atencio que es ddna al col-lectiu. Aquest canvi també és essencial fer-ho en algunes entitats
per tal de superar les necessitats que els sorgeixen a les persones amb discapacitat amb la
millora i adaptacié de les estrategies metodologiques que aquestes fan servir per a donar la

millor atencid possible i garantir la qualitat de vida i drets com el de vida independent.

Les entitats que porten a terme el PSAPLL es creu que és perqué ja comencen a canviar
el seu plantejament tenint més en compte a la persona amb discapacitat en els seus serveis.
El temps que fa que ofereixen serveis com el PSAPLL sera un element que podria demostrar

des de quan aquestes entitats han fet un canvi de perspectiva en I'atencid a la discapacitat.
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“[...]Ja nivell d’organitzacions, associacions que tenen aquests serveis, una cosa que
és interessant és preguntar-se: des de quan ho tenen aquest servei? Perqué aixo ja
et dona moltes pistes d’aquella entitat quina ha sigut la corrent filosofica en relacio
amb la persona amb discapacitat. Vull dir, el servei de vida independent, perqué qui
va decidir en el seu moment, quan la Generalitat va obrir aquest servei, comengar-
ho a tenir des de la seva entitat, i molt des de I'inici eren entitats que ja creien que
la persona amb discapacitat intel-lectual havia de viure d’una manera, com ell volia,
i no amb aquesta sobreproteccio els serveis.”(E5_P1)
Set professionals ens diuen que algunes entitats no innoven pel simple fet de no voler
assumir riscos o la por a assumir-los i que aquests no funcionin, el que comporta a acomodar-

se a una manera d’actuar encara que aquesta no respongui a les exigéncies expressades pel

mateix col-lectiu a qui han d’atendre.

“Penso que hi ha organitzacions que son més propenses en assumir riscos i d’altres
que estan totalment tancades a assumir riscos, i sempre diem que tot aquest
plantejament de planificacié centrada en la persona exigeix assumir més riscos.
Exigeix sortir d’aquesta zona, una mica de control, no?”(E21_P1)

“Si una direccio de centre no esta disposada a assumir certs riscos, sera molt dificil
que un professional ubicat alla, encara estigui molt incomoda amb el que s’esta fent,
pugui fer alguna cosa.”(E19_P1)

Referir-se a un canvi paradigmatic és pensar en un canvi practic, en innovar en les
actuacions que fins ara ens donaven resultats, i que donen, perd que podrien millorar-se per
aconseguir més resultats. Crear programes com el PSAPLL és o podria ser una manera de
canviar practiques antiquades, segons es dedueix dels comentaris, pero per arribar a aquest
punt és necessari que les entitats, passin per una transicio de deixar de banda el que fins ara
coneixen i els hi ha funcionat cap al que és desconegut i no saben si funcionara i assolira la

transformacio i millora de les practiques.

A vegades, quedar ancorat en aquesta acomodacio també ve per la manca d’accés als

programes o serveis que ofereix I’Administracio, ja que com s’ha expressat els criteris d’accés
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a aquests sén molt quadriculats i no totes les entitats estan capacitades, sobretot pel que el
temps d’actuacid representa, a prestar-se a demanar I'accés a un servei, com és el cas del

PSAPLL, que I'entitat s’ha d’acreditar per poder oferir-ho.

“Jo crec que a nivell de professionals estem ben organitzats i tenim els medis perqué
puguin portar a terme aquest suport. | és aixo, si fos a més, no només una
convocatoria amb una partida pressupostaria de 300 €, perqué clar, jo crec que tot
va a parar al mateix tema, t’has d’adaptar a una partida pressupostaria. I llavors,
clar, sén uns requisits, uns criteris, etc. i clar, hi ha gent que es queda curta. | tornem
a la part economica. De moment aquest programa no és copagament, pero diuen
que ho sera, per tant limitara I'accés a uns quants privilegiats.”(E14_P1)

Encara que la majoria de les entitats tinguin la finalitat de donar més veu a les persones
amb discapacitat, i adaptar-se a les seves exigencies, i no pas als interessos de I’Administracié
o equips directius, encara avui dia es poden trobar entitats que treballen des de diferents
paradigmes. El que és cert, com opinen 6 participants, és que encara predomina una atencié
des d’'un model molt rehabilitador vers la persona amb discapacitat intel-lectual, des d’'una

mirada molt assistencial.

“[...]Jpenso que potser encara es treballa amb el model antic, més amb el model
rehabilitador, saps? Si, molt rehabilitador. Jo noto com que encara no es treballa
amb el nou model social, o sigui, com que no hi ha encara la formacié adequada per
a tractar aquests temes.”(E18 _P2)

L’ideal seria que cada professional independentment del lloc que ocupi en I'entitat que
representi pugui tenir veu per poder opinar sobre el que creu que no es fa bé, el que podria
millorar-se o quan es va per bon cami sense que aquest gliestionament pugui ser motiu de
trobar-se incomode en el seu lloc de treball. Aqui podria entrar en joc aquest treball en equip

gue es parlava anteriorment, aquesta col-laboracié necessaria per compartir experiencies com

també dubtes i preocupacions no només pel que fa a la vida independent de les persones amb
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discapacitat, sind també per respondre a tots els interrogants que se’ls hi generin durant la

practica laboral als professionals.

“[...]és una posicid eticament qliestionable en certa manera, és a dir, si jo estic en
una institucié que penso que esta reproduint determinades logiques el que hauria
de poder fer és poder anar més enlla de dir que no puc fer-ho d’una altra manera
perqué no hi ha recursos. | ja sabem que no tot cau de la banda del professional a
titol individual siné que també hi ha una cosa organitzativa, de direccio, de
paradigma, mirada social, etc. que s’ha de poder abordar en conjunt, no només en
aquella persona, resumint, jo crec que hi ha ara una atencié bastant potent entre
paradigmes que s’estan donant en el moén professional, i uns sén reproductors i
altres transformadors o almenys ho intenten.”(E19_P1)

Reivindiquen doncs, poder anar més enlla de complir amb les seves funcions internes
a I'entitat, fer un salt en la manera que atenen i poder desjerarquitzar les relacions segons el
lloc que ocupi cada professional dintre d’'una organitzacié i trencar amb les normatives que

encara responen a fer una atencié des d’un model médic.

6.4. PROFESSIONALS

Durant les entrevistes s’ha vist reflectit que en gran part de les organitzacions es fa un
treball interdisciplinari, per la qual cosa I'atencio a la persona amb discapacitat s’ofereix des
de diferents perfils professionals, destacant aqui educadors, treballadors socials i psicolegs,

aixi com integradors socials, monitors i persones voluntaries.

Aquest codi para atencio al professional desenvolupant el seu treball com a persona
gue atén a persones amb discapacitat. A partir d’aqui es pretén evidenciar quin és el treball
de suport que realitzen, les limitacions que troben, les estratégies que fan servir, les relacions
gue estableixen i un aspecte important com és la formacid professional que tenen o reben.
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6.4.1. Paper dels professionals en el suport

Pensar en el paper dels professionals que donen suport a la vida independent sense
coneixer quina és la mirada social que aquest té de la discapacitat pot ser una tasca complexa,
perque potser ho fan atenent a la visié de la discapacitat que té I'entitat a qui representa, i si,
com es deia anteriorment, aquesta no esta en procés de fer un canvi en la seva praxi, pot
donar-se un suport de tipus assistencial, encara que no sigui la forma en qué es planteja

I’actuacid des del PSAPLL.

Quan a aquests professionals se’ls pregunta sobre el paper que tenen al’hora de donar
suport, en la majoria de casos (11 professionals), parlen de la seva forma de treballar en
representar una organitzacid i 9 informants expressen que majorment s’han d’adaptar a les
exigéncies de les entitats a qui representen, i en 3 casos es diu que, si I'entitat s’atreveix a
assumir riscos i tirar endavant projectes més innovadors aquests poden ser gliestionats, tant

per la mateixa Administracié com, inclds, per les families.

“Costa assumir riscos, de vegades com a professionals no volem assumir riscos i
decidim nosaltres, cal també respectar els ritmes de la persona, que de vegades
també costa.”(E11_P1)

Es cert que es reconeix que les noves generacions professionals tenen un altre taranna,
basicament per la formacié rebuda i els canvis socials als quals s’han vist immersos; per aquest
motiu es gliestionen moltes practiques tot i que de vegades no poden canviar-les, ja que

responen a les ordres de les entitats per a qui treballen.

“[...]hi ha una generacio de joves que s’incorporen ara i que esta molt incomoda en
determinats quins llocs de treballs, que es fan preguntes i que intenten trobar la
manera de reduir aquesta dissonancia cognitiva en la qual viuen constantment entre
el que creuen que han de fer i el que les institucions demanen o les families
consenten.”(E19_P1)
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Sobre el suport que donen des del PSAPLL i la vida independent en general,
s’aconsegueixen argumentacions que posen de manifest que el paper que realitzen és el

d’acompanyament dintre dels marges d’actuacid segons les hores de suport que facin.

“[...]Ja algu ser li va acudir fer, que hi hauria d’haver, el PSAPLL, que és el programa
que més s’aproparia a temes de vida independent. Llavors, si que hi ha alguns
professionals que fan aquest acompanyament, pero és molt limitat, perqué només
soén unes hores limitades, i sequrament la persona, per poder portar una vida
independent, necessita treballar altres arees de la seva vida que potser des del
suport no t’ho permet perqué no tens prou hores, des de treballar I'autogestio, el
dret a decidir, etc.”(E17_P1)

Aquest acompanyament referent al rol del professional que déna suport, sigui quin
sigui el perfil professional d’aquest, és un procés des del qual es pretén oferir una relacié des

d’un estil d’orientar i acompanyar a la persona en el seu dia a dia.

6.4.2. Dificultats dels professionals

Tornant a la mirada social, com a conseqtiencies d’aquesta, alguns professionals es
veuen exposats a treballar des de practiques que no responen als nous avengos teorics, amb
el que ells “pensen” o “creuen” sigui la forma correcta, aixi s’ha pogut apreciar durant les

entrevistes.

Atés el comentari anterior, no es pot deixar de mencionar I'omissié total d’alguns
professionals a realitzar accions que promoguin aquesta igualtat en vida independent i en
comunitat que recomanen diferents autors i que promouen certes lleis actuals, per la
metodologia i ideologies de les entitats a qui presten els seus serveis. Per tant, una dificultat
gue 11 professionals es troben és donar una atencidé plenament integral per gliestions de

creences o practiques de les organitzacions des d’on actuen professionalment.
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Tots aquests discursos posen de manifest que es poden millorar les accions
professionals i oportunitats que es donen des de diferents serveis a I’hora d’exercir el dret a
una vida independent, sense deixar de banda les opinions que les persones amb discapacitat
tinguin sobre que fer amb la seva vida com adults; és a dir, en relacié amb tots els aspectes
que engloben la vida independent, fent un canvi en la manera en que s’entén i s’actua davant

la discapacitat.

“Els professionals, estan molt incomodes amb aquest tema i fan moltes demandes
formatives, pero clar, estan suportant I’atencio entre la demanda de la persona i de
la direccio i la familia, sobretot de la familia, perqué les institucions sobretot
responen a les demandes de la familia, i la posicid de la familia no deixa de ser un
producte social, de dir, una resposta logica davant la discapacitat.”(E19_P1)

Tot i poder haver-hi una documentacié normativa a cada entitat, per a orientar les
accions que els professionals han de fer de manera similar, és fonamental que es tingui en
compte que aquesta normativa no pot representar les experiencies variades de cada persona
a qui I'entitat representi, ja que la discapacitat és molt heterogénia i no tothom necessita les
mateixes atencions per part dels professionals, o en aquest sentit, el mateix suport. Per tant,
cal la flexibilitzacié del personal com de I'organitzacid a qui representa aquests professionals,
per adaptar-se a les necessitats de cada persona a qui atenen, ja que no seran les mateixes

malgrat que alguns casos puguin tenir similituds.

Per poder pal-liar aquesta dificultat es recorre a la formacié de tot I'’equip directiu

d’una entitat, com també als professionals que la formen.
?
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6.4.3. Formacié dels professionals

La formacidé és un element important en qualsevol professio, en el moén social no passa
desapercebuda, i sén 16 professionals els que pensen que dintre del que és el treball amb la
discapacitat encara no esta elaborada una formacié que s’adapti a la realitat de les persones
amb discapacitat, una realitat que ha passat de formar-se per atendre basicament des d’un

caracter medic a oferir suports segons el model social.

“[...]la formacio del professional que s’hi ha de dedicar penso que encara no esta
prou preparada, és a dir, venen persones que estan fent un cicle superior d’atencio,
no? O d’integracid, per exemple, perd no hi ha una especialitzaci6 només de la
banda de la discapacitat, llavors, si que els hi sona alguna cosa, els que tenen la sort
de tenir un centre a prop i poder fer les practiques i tocar a la persona, i ser-
hi.”(E18_P1)

“Jo dic que hem de millorar, i penso que el que s’ha fet fins ara servia per a una
época determinada i per a unes persones determinades, que en el seu moment no
van tenir oportunitat d’altre tipus de serveis, pero ja arriba un moment que dius que
ja no. Llavors, el fet dels professionals tecnics, de deixar anar, de perdre una mica la
por, etc. D’empoderar, no? als professionals, igual que estem parlant d’empoderar
a les persones amb discapacitat, per mi és basic empoderar als professionals de
I'atencio directa.”(E21_P1)

Aixi i tot, encara es reconeix que molts professionals son formats amb teories que
encara responen a un model d’atencié des d’un paradigma medic, el que fa pensar que si
aquest no treballa en una entitat amb una manera d’atendre des d’un corrent més innovador,

actualitzat i que afavoreix la igualtat d’oportunitats al col-lectiu que atén acabara reproduint

les practiques adquirides des de la formacié rebuda.

“La formacio té molt a veure, és a dir, quan un esta estudiant i el que se li transmet
és un paradigma o un saber construit des de les propies persones amb discapacitat,
la forma i el contingut son molt diferents i el tipus de preguntes que es comencen a
treballar des del procés formatiu sén molt diferents i les que al final la persona
s’acabara fent en institucio X.”(E19_P1)

211



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

Per aquest motiu, 13 entrevistats comenten la necessitat d’'una formacié essencial i
necessaria per poder canviar la manera d’actuar davant la discapacitat, ja sigui una actuacié
des de la practica individual com a professional, o com des de la practica que predomina a
I’entitat amb qui el professional hi treballa, per tal d’evitar fer o reproduir practiques que
puguin perjudicar de manera conscient o inconscient a la persona amb discapacitat

intel-lectual.

“[...Jcrec que en el moment en qué els professionals ens anem formant també hem
de ser nosaltres mateixos qui fem com el canvi, no? Del xip aquest de dir, doncs, el
que és important és la persona i ha de ser ella qui ha de decidir, no? No nosaltres.
Nosaltres li podem donar suport en allo que calgui, és evident, perd no podem perdre
de vista que és la persona qui ha de dirigir el seu projecte de vida, pero jo crec que
s6n molts anys treballant d’una determinada manera i introduir aquestes coses, no?
Tot just ara ens estan formant d’idees i ara ja tenim moltes, pero a veure, quan estas
al dia a dia afegir tots aquests canvis, és anar trobant la manera i jo crec que costa,
eh.”(E1_P1)

“Aqui apostem molt per la formacid no només nostre siné de I'equip directiu, perqueé
per molt que es formin els educadors que estan al dia a dia, aqui qui s’ha de reformar
és I'equip directiu, perqué si I’equip directiu no esta format.”(E20_P1)
Es per aixd que es reclama una formacié continuada, que els professionals renovin els
seus coneixements per garantir I'actualitzacié d’aquests i la permanent millora de la seva
practica laboral, ajustant-se aixi acord amb les necessitats que manifesten i amb els desitjos i

interessos de les persones amb discapacitat intel-lectual, sense deixar de banda les exigéncies

de la nostra legislacié.

“Jo crec que els professionals que treballen en els centres d’atencio a la discapacitat
i els professionals que s’encarreguen de decidir, donar el vistiplau sobre a quin servei
pot anar cada persona... haurien d’estar continuament en reciclatge i formacio, per
saber com s’entén la discapacitat, saps?”(E12_P1)

“[...]sembla mentida que tot i que hi ha molta formacio professional cal fer un
reciclatge profund amb els professionals [...] hi ha molts tallers que estan encallats

212



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

en ple segle XXI, i aixo passa moltes vegades pels equips directius que molts son
creats per les families, gerents que no s’han reciclat en la vida i la seva mentalitat
de canvi és totalment nul-la.”(E20_P1)

Els professionals aconsegueixen, segons el que plantegen 8 d’ells, tenir una major
adaptacio laboral respecte les noves teories i actuacions sobre els nous models i paradigmes
de la discapacitat com a resultat d’una formacié continuada dintre de I'ambit professionals, ja
que existeixen noves teories dedicades especificament a I'enteniment de la discapacitat

intel-lectual aixi com al desenvolupament de les persones condicionades per aquesta

discapacitat en el mén social, com s’ha pogut veure al llarg de la recerca des de la part teorica.

Entre els elements que sorgeixen doncs, hi ha la necessitat del desenvolupament de la
formacié continuada del professional, ja que es presenta com a forta deficiencia perquée un
cop aquests acaben els seus estudis s’adapten a les exigencies dels llocs de treball. Es destaca
la manca de formaciod en qlestid de drets i en particular d’'una atencié integral enfocada a la
inclusid social i comunitaria. Es troben multiples indicadors d’aquestes mancances, com les

gue podem observar a continuacio:

“Jo crec que ara s’estan trobant professionals des de paradigmes molt diferents, i
crec que hi ha professionals que d’alguna manera estan alimentant una reproduccio
de desigualtats socials, de mds de lo mismo, que no s’han qliestionat la propia
definicio de discapacitat intel-lectual, ni com opera el tema de la intel-ligéncia, que
es limiten a ubicar-se a una institucio delimitada que defineix el que han de fer i com
ho han de fer i simplement ho reprodueixen.”(E19_P1)

Es percep d’entrada, un notori desconeixement del tema per tots els professionals que
no es dediquen principalment a executar serveis que fomentin la vida independent, el que

resulta preocupant considerant que la Convencid porta vigent a Espanya des de fa més de 10
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anys. A més, el dret a la vida independent de manera equitativa a com ho pot exercir una

persona sense discapacitat també esta reconeguda en la legislacié espanyola.

Cal doncs, segons diverses opinions, que la formacié que reben els professionals de
I’ambit social i educatiu inclogui uns coneixements minims sobre els progressos legislatius, per
aixi, ser capac de reconeixer els drets i prendre decisions professionals que portin a terme
accions on es reconeguin aquests drets d’acord amb les teories actuals, i amb el dret a la vida

independent de les persones amb discapacitat.

“[...]hi ha un altre tipus de professionals que estan més en la logica dels drets, de la
lluita pels drets, i s6n aquests els que jo crec que estan ben orientats i entenc que un
professional, avui dia, el que podria fer és acompanyar en aquesta, diguéssim, en
aquest canvi de paradigma i fer possible I's dels drets. Es aquella cosa, aquesta idea
tan extensa de qué com tenen dificultats en entendre o executar algunes coses
simplement se’ls priva del dret al que sigui. Un bon professional justament el que
hauria de poder fer és desplegar totes les ajudes, tots els recursos disponibles perqué
aquella persona pugui exercir aquell dret, no negar el dret en si mateix.”(E19_P1)

Malgrat que diferents professionals estiguin en la logica dels drets, és evident que
encara hi ha professionals que no tenen present aquests canvis i noves tendeéncies legislatives
gue equiparen les igualtats i oportunitats de les persones amb discapacitat intel-lectual i que

reconeixen que certes practiques podrien ser fins i tot denunciables.

6.4.4. Estratéegies/metodologia de treball amb la persona amb

discapacitat intel-lectual

Les estrategies o metodologies que fa servir cada professional per treballar amb la
persona amb discapacitat podra dependre de factors com l'ideari de I'entitat a qui representa,

la formacié adquirida del professional que desenvolupa aquesta metodologia, I'experiencia
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professional o simplement com organitzi els aprenentatges que vol transmetre a la persona a

qui ells atenen, com en algun cas ja s’ha fet referéncia.

Un recurs que es menciona és donar temps perqué la persona amb discapacitat
reaccioni al que té apres. En aquest temps no s’abandona en el procés de viure de manera
independent a la persona, pero es deixa I'espai perque aquesta experimenti per si sola que és
viure de manera independent sense que el professional condicioni amb les seves actuacions

en aquest aprenentatge.

“[...]Jés molt important que tu com a equip et gliestionis esperar. Nosaltres és el
recurs que més utilitzem. Perqué sempre ho hem vist, quan et precipites acabes fent,
i I'opcid no ajuda que la gent vagi cap a un procés de vida independent, sind perque
vagi cap a on tu vols que hivagi.”(E5_P1)
El que s’aconsegueix deixant aquest espai i temps d’esperar és poder coneéixer la
capacitat que té cada persona per viure de manera autonoma i aixi valorar realment quines
necessitats té. Segurament aquella persona no ha viscut mai sola i sense aquesta experiéncia

prévia no es pot saber realment qué és el que necessitara la persona per tenir una vida optima

de manera independent i quins suports necessita realment i en quines arees les necessita.

6.4.5. Relacié amb la persona amb discapacitat intel-lectual

La majoria de professionals comenten que desenvolupen una relacié de confianga amb
cada usuari, qlestio que expressen que és necessari i essencial per poder donar suport, ja que
els professionals es transformen en una persona de contacte directe pel beneficiari del

programa.
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La relacié que destaca, com s’ha fet referencia en 7 de les opinions, és la d’acompanyar
en el procés i en els projectes vitals de la persona amb discapacitat i que vol fer una vida
independent. Quan tu deixes temps perque la persona reaccioni no I’estas abandonant perque
aquesta en tot moment esta acompanyada, i no només en aquest sentit té acompanyament:
si la persona necessita la presencia del professional en altres arees, aquest també esta alla per
donar suport en la majoria dels casos, ja sigui per anar al metge, anar a comprar o altres

activitats de la vida diaria de la persona.

“El PSAPLL, penso que és un servei que facilita més, per exemple, totes les idees del
pla centrat en la persona perqué com que és un servei voluntari, hi ha un punt en
quée tot es facilita molt, ja que tot és facil tenint a la persona a casa teva, etc. llavors,
realment és asseient-nos, pensem el teu pla i mirem que fem, i anirem fent un
acompanyament, un seguiment i anirem veure com anird i quan deixi de fer aixo ja
fara una altra cosa,”(E23_P1)

“Ara hi ha molta insisténcia i interés a comencar a treballar a partir de la PCP la qual
cosa pot ajudar a fer un gir i a aproximar-se més a parametres de vida independent,
pero és timorat diguéssim, des del meu punt de vista. Es a dir, el que planteja
finalment el model de vida independent és un canvi de concepcid del que és la
mateixa discapacitat que impacta directament en com es construeixen les relacions
entre els professionals i les persones ateses, i sobre a qui recau el poder o les
decisions majoritariament.”(E19_P1)

Aquesta relacié de confianca I'assoleixen a través de diverses estrategies per crear
amb éxit condicions previes per poder donar suport, com ara podria ser i es destaca per 9
professionals la planificacio centrada en la persona (PCP). Tot i que es dedueix per 5
informants que aquesta no és una practica habitual en algunes entitats, la resta esta en acord
en qué la PCP és una eina universal que s’utilitza en les entitats que donen suport a les

persones amb discapacitat intel-lectual.
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6.4.6. El paper del voluntariat

Moltes organitzacions requereixen, pel desenvolupament dels seus serveis, la
col-laboracio de persones voluntaries. Pel que fa al treball, cal un compromis que aquest perfil
ha d’assumir, ja que es tracta de serveis que atenen persones. Quan una persona participa en
un voluntariat és obvi que aquesta té un interés o una finalitat, perd també és necessari que
la persona voluntaria tingui I'actitud compromesa en la tasca que realitzara, ja que d’aquest
treball també pot dependre I'éxit del programa. Tot i aixi, reconeixen en 3 casos les funcions
del personal voluntari com un suport emmascarat alhora positiu per I’entitat i la persona amb

discapacitat intel-lectual.

“[...Jtambé és un tema de suport una mica emmascarat perqué la nostra manera de
fer és que amb les 4 voluntaries que hi ha ara, o dos en algunes époques, treballem
molt en equip. A la par que també elles poden formar part de I’equip, i la veritat és
que les decisions més formals les han de consultar amb mi o la companya o posant-
se en contacte amb l’entitat, pero pel que fa a solucions de la dinamica del pis ho
fem una miqueta entre I'equip.”(E8_P1)
En algunes entitats es distingeix la preséncia de la persona voluntaria com a persona
gue dodna atencid a la persona amb discapacitat. Aquest perfil, en aquest sentit laboral també,
es valora positivament. En alguns casos és aquest voluntariat qui déna suport, i com que no

es tracta especificament d’un professional el rol que adquireix és com més d’igual a igual,

veient a aquesta persona voluntaria com una amistat i no pas com un treballador.

El treball en equip dintre de I'entitat també aprecia a aquest perfil en el moment de
fer reunions i prendre decisions que afectin I’entitat, a les tasques professionals o I'atencié de

les persones a qui atenen.

“La seva experiéncia diaria fa que rapidament se’ls i tracti, no excantant com a
iguals perqué qui té la nomina i qui ha de donar la cara séc jo a nivell de familia,
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pero si que a nivell de funcionament es compta molt amb la seva opinio i el seu
taranna. Per tant, és un suport que és bastant real, no unicament a nivell de
usuaril...]”(E8_P1)

“[...Jvenen el grup de participants amb discapacitat i sense, que sén persones
voluntaries, i venen els dilluns a la tarda. Llavors, ells decideixen els tallers que volen
fer per preparar-se per poder viure de forma independent. Doncs des de tallers
practics de cuina, rentadora i neteja, fins a resolucié de conflictes.” (E2_P1)

Es cert que les decisions finals i actuacions més importants sén preses i realitzades pels
professionals amb contracte dintre de I'entitat, tal com expressen els que parlen d’aquest

personal voluntari.

“[...]hi ha molta demanda. El tema és que I’eleccio ens posem en contacte amb
diferents institucions educatives, com poden ser instituts que fan grau superior i
llavors tenim diverses demandes i la nostra feina és conéixer una mica a aquestes
persones/...]”(E8_P1)

“[...]Jsi una noia necessita més suport per cuinar, vaig jo o busquem una voluntaria,
si necessiten més suport visual pel que sigui, doncs ho faig, faig els informes de
seguiment, etc.[...]” (E2_P1)

Malgrat que no és un treballador remunerat és una feina que, segons verbalitzen, els
professionals i les entitats reclamen molt sovint, hi ha gent que té ganes d’adquirir experiéncia
o donar algun tipus de suport a les entitats i per aixo recorren al voluntariat social. La manera
en que els professionals acaben decidint quines persones sén aptes o no per realitzar certs
voluntariats, com en aquest cas, donar suport dintre d’una llar on conviuen persones amb
discapacitat intel-lectual, és cosa del professional i I'’equip que forma I’entitat. Normalment,
pel que es diu sén persones que provenen de cicles formatius superiors i fan un triatge segons

les valoracions que fan els professionals sobre aquella persona a partir de coneixer a la

persona.
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6.4.7. Essencial canviar la mentalitat

Com ja s’ha reconegut, costa fer aquest canvi de mentalitat, sobretot perquée encara
s'arrossega una manera d’atendre la discapacitat des de paradigmes molt médics, 6

professionals ho expressen.

“[...Jels professionals és el mateix, ens hem de reciclar tots, venim d’uns models i no
només els professionals, és la nostra societat en la qual estem. La nostra societat té
aquests prejudicis, té uns estigmes, té uns estereotips, que també els tenim com a
professionals i els tenim incorporats i no som conscients.”(E25_P1)

Es detecta la influencia d’accions laborals des de teories assistencials treballades des
de reformes legislatives ja derogades i mencionades en capitols anteriors i des de conceptes
de la discapacitat ja obsolets, entre elles la manca de decisid que tenen les persones amb
discapacitat i de recursos per poder portar una vida independent en igualtat de condicions
que la resta de la poblacié. Es a dir, viure en comunitat i de manera inclusiva. Tot i manifestar-

se coneixer dites teories actuals.

“Clar, si tu treballes per a una associacid, acabes treballant per al que vol aquella
associacio. Per tant, jo vaig tindre la gran sort de comencgar a treballar com a
voluntaria aqui, i clar, jo el que he viscut ha sigut la vida independent, pero els
professionals que han anat directament a treballar a altre lloc, suposo que pensaran
que la filosofia bona és la seva. O sigui, que la formacid seria el que és interessant,
pero sobretot que canviés el paradigma d’atencid.” (E2_P1)

Reproduir certes practiques perque ho exigeix la manera d’actuar d’una organitzacié
no demostra que els professionals no sapiguen ni coneguin que alld que fan o com actuen
pugui millorar-se o canviar-se, potser hi ha certa por en rebel-lar-se amb I'entitat i poder

perdre el lloc de feina o simplement, com ja sabia feta referéncia, la comoditat de complir
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certes accions i no voler anar un pas més enlla i trencar amb la monotonia, adaptant-se aixi a

les exigencies reals de les persones a qui atenen i no a les que estableix I'entitat.

6.5. ORGANITZACIO DEL SUPORT

En cinque lloc, interessava coneéixer I'organitzacid del suport que feien des de les
entitats i els mateixos professionals amb els suports i recursos que utilitzen per poder realitzar
els projectes de vida que expressen les persones amb discapacitat intel-lectual, especialment

per poder portar a terme una vida independent des del PSAPLL.

En aquest tema d’interés s’han agrupat aspectes com la metodologia de treball des de
plans individuals amb qué s’atenen majorment a les persones amb discapacitat intel-lectual
dintre del PSAPLL, la valoracié de la demanda que fa la propia persona amb discapacitat del
servei i sobre questions d’atencid a la persona amb discapacitat intel-lectual fora del servei i
I'acompanyament que li fa el professional a la persona amb discapacitat. També es tracta el
tema dels pisos d’aprenentatge (“pisos pont”) i 'orientacié i coordinacié que es fa amb la
familia, aixi com aspectes relacionats amb ajustos economics pel que fa a I'oferiment del

suport.

6.5.1. Plans individuals d’atencio a la persona/Plans centrats

en la persona

La majoria de professionals realitzen plans individuals per a treballar amb cada cas,
pero quan es fa suport a la llar, tots els professionals que donen aquest suport ho fan des de
plans centrats en la persona (PCP), aquests sén instruments basics per poder realitzar una

bona valoracio del que la persona amb discapacitat necessita o vol per portar a terme els seus
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projectes de vida o iniciar el procés cap a una vida independent, ja que aquests plans sén

consensuats amb la mateixa persona.

“[...Jels estudiem molt individualment, el suport que se’ls hi déna també és molt
individualitzat, el pla de treball que utilitzem és consensuat amb ells, se’ls hi
pregunta quines son les dificultats que ell observa i que nosaltres observem i que
sOn de prioritat.”(E13_P1)

En tot moment en la planificacié centrada en la persona, com en els plans individuals
que realitzen les entitats, es té en consideracio les exigéncies i desitjos de la persona amb
discapacitat, pero tot i que aquests plans s’elaboren en un determinat moment aixd no
significa que siguin definitius. Normalment la majoria de professionals revisen aquests plans

i/o fan modificacions en el temps si és necessari.

“[...]hi ha un pla d’atencid per a cada persona. Quan la persona ens fa la sol-licitud
es fa un pla d’atencid, es veuen quines son les limitacions que ella considera que té
i quins suports necessita i fem un pla d’atencié amb ells, individualitzats. A I'any es
fa una valoracié amb la propia persona interessada i si convé amb persones que son
significatives per aquesta persona i que col-labora en el seu procés.”(E6_P1)

“Nosaltres que hi hagi I'autonomia des del servei ja la potenciem moltissim, anem
fent el seu pla individualitzat, hi ha suport que retirem molts, pero aixo no vol dir
que d’aqui a dos anys no tornem a posar aquests suports perqué aixo és algo molt
fluctuant. Pero has de pensar que la necessitat és seva no teva, i tu acabes sent el
referent i hi ha moments que podem fer atencions més intenses, pero després no és
aixi, no es graduen per viure independent, hi ha tantes histories que acaben sortint
i com reaccionem, no tenim un manual, farem el que podem, farem un debat per

veure quin és el millor cami.”(E10_P2)

Segons expressen 7 informants, aquestes revisions sén necessaries perque aguests
plans s’adaptin totalment a la persona en cada moment, com hem dit les persones no sempre
tenen les mateixes necessitats i, si tenim en compte el cicle vital de cadascu, és probable que

en diferents etapes de la seva vida tingui més o menys necessitat de suport en cada moment.
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6.5.2. Valoracié de la demanda que fa la persona del servei

Que sigui la persona amb discapacitat qui demana directament el programa de suport
ja la posiciona en un primer terme, aix0 el professional sembla que ho té clar i és per aixo que
també es tenen en compte les demandes que fan del suport en els plans individuals. Aquesta
presa de consciéncia de la persona amb discapacitat de saber que vol viure de manera
independent i I'acceptacié d’aquest desig, per part del professional, és una mirada cap a la

igualtat d’oportunitats de les persones amb discapacitat.

“[...]Jarribant a aquests serveis, jo crec que la persona és I’eix de tot, primer perqué
és la persona qui ens ho demana, i a I’hora de fer el programa és la persona qui ens
diu, qui és conscient de les limitacions que té, en qué necessita que I'ajudem, en qué
necessita que li acompanyem, no nosaltres dir aixo0 o allo. Potser nosaltres
préviament hem fet un diagnostic, pero realment el que volem és que la persona
sigui conscient de les seves caréncies, del que és capacg de fer i que no, i posar-li el
suport.”(E6_P1)

“[...]Jnosaltres sempre, en el que és vida independent, partim de la persona amb
discapacitat. Si la persona amb discapacitat no manifesta el desig de viure
independent, no avancem diguéssim, vale? Llavors, inclus per a després, per decidir
amb qui volen viure, nosaltres sempre els hi agafem individualment i se’ls hi
pregunta; amb qui creus que viuries millor? Amb qui creus qué no podries viure? No?
| a partir del que ens diuen es configuren els pisos, no? | ja, en ultim extrem
diguéssim, quan ells decideixen anar a viure sols, llavors és quan se’ls hi diu, quin
suport voleu?”(E29_P1)

Probablement hi haura casos que per molt que hi hagi el desig de la persona, sigui
inviable que se li pugui atorgar el PSAPLL, ja que com s’ha dit, les hores de suport sén limitades,
i si la persona necessita més de deu hores setmanals quedara fora del programa. Aqui el
professional haura d’intervenir i conscienciar a la persona o donar-li altres opcions com podria

ser els pisos d’aprenentatge on sol haver-hi major intensitat de suport, com es podra veure.
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6.5.3. Atencid a la persona fora del servei

Una part dels professionals confessen oferir més hores de suport de les establertes pel
programa, tal com s’ha indicat quan parlavem de les organitzacions. Fins i tot en 5 casos s’ha
pogut coneixer que fan suport sense que la persona tingui establert el PSAPLL. Aquesta
atencid extraoficial no sol estar reconeguda per I’Administracio, per tant la part economica
que representa donar aquest suport la cobreix I'entitat amb els seus pressupostos, és a dir,
amb I’economia que disposen per donar suport o altres activitats que realitzin, i ho fan perque
solen valorar més el desig de la persona de viure de manera independent que no pas la
despesa economica que representi atendre-la fora de les condicions de ser beneficiari del

PSAPLL.

“Nosaltres estem atenent casos que no tenen el programa aprovat per tant, no
tenen unes hores dedicades d’educador subvencionades. | per tant, fem una mica el
que podem. Perque si que és cert que quan la persona té la necessitat i vol marxar
de casa no li pots dir no, ara no, espera’t I'any que ve. | bé, 'atenem igualment, no?
Per tant, hem de fer una mica el que podem.”(E14_P1)

“Hi ha gent que no treballa, estem fent suport a I'autonomia a gent que ja no
treballen, pero que necessita aquest servei.”(E6_P1)

Aquestes atencions a destemps fan necessaria aquesta flexibilitat d’hores perqué hi ha
persones que potser necessiten més hores de suport i no per aixo deixarien que es quedessin
sense rebre el programa si realment el que volen és viure de manera independent. En tot cas,
de no arribar el suport ja es fara la valoracid de si és convenient o no que la persona segueixi
sent beneficiari del programa i en ser un programa que la persona pot demanar igual que
deixar quan cregui convenient no es veu risc en poder donar-li 'oportunitat a que la persona

provi aquesta vida independent encara que necessiti més de 10 hores de suport.
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La justificacid que es pot trobar, a partir de 13 opinions, és jugar amb hores de
persones que potser necessitar menys de 10 hores de suport, per tant de la mateixa manera
que no se li ha de donar 10 hores a qui no les necessita se’ls hi pot donar alguna hora més a

qui necessita més de 10 hores de suport.

“[...]les persones amb discapacitat intel-lectual, potser necessita més suport i
aquesta flexibilitat també és bona, a nivell de fundacié ho fem jugant amb hores
d’unid’altra, i aixo I'administracié tampoc ho té en compte.”(E11_P2)

“[...]Jjo penso que és un servei molt interessant que s’ha de potenciar, pero que
també és veritat que per pensar que és un servei que és suficient en les mesures que
esta actualment desenvolupat no, no? Necessita molts components.|...]Perqué els
nivells d’autonomia no sempre son optims perqué la persona pugui desenvolupar-se
en el seu dia a dia o sobretot els caps de setmana o fer el que pugui cobrir el servei.
Per tant, si aquestes persones no estan adscrites en altres serveis o en altres entorns
de vegades és dificil. Veiem que a les persones les atenem molt fora del servei, és a
dir, si el servei et marca unes hores determinades per fer una atencid, nosaltres
estem donant una cobertura molt més gran que la que realment ddna el
servei.”(E6_P1)

Majorment el nombre d’hores de suport el pot gestionar la persona beneficiaria com
a ella li sigui més convenient, tot i poder escollir a la persona que li faci el suport, aquesta sol

ser un professional de I'entitat acreditada que li ofereix el PSAPLL i no una persona externa.

“Ells escullen el seu suport, gestionen la quantitat d’hores que se’ls atorguen. Doncs
la gestionen al llarg del dia, si a mi em toquen 4 hores al dia doncs jo decideixo quan
les vull, que vull que facin en aquestes hores i qui em fara el suport. | després hi ha
el sistema de pagament, no? Que es tenen els diners i ens els passen a I'entitat que
som els qui contractem. No contractem directament la persona, sind que és a través
de I'entitat, pero ells escullen.”(E12_P1)

El total de les hores de suport que donen els professionals no tenen per qué ser
presencials dintre de la propia llar del beneficiari, pero generalment es comenta que si que ho

son, pero que també fan més hores de treball per a la persona amb discapacitat intel-lectual
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fora de les seves hores de suport i en un espai no compartit amb el mateix beneficiari. En
alguns casos no és un unic professional que fa aquest total d’hores, ja que potser en algun
moment s’inclouen hores d’atencié que les fa un altre professional, els perfils poden ser
diversos, ja siguin educadors, psicolegs, tecnics en integracid socials, entre altres, tal com

s’anuncia en 7 entrevistes.

“[...]Jestariem en unes 11 hores de suport fisic que donem, en el meu cas son 9, i dues
més a nivell fisic i presencial, perdo fora tenim més hores de treball, i és molt
important el treball en equip. També és un tema de suport una mica emmascarat
perqué la nostra manera de fer és que amb les 4 voluntaries que hi ha ara, o dos en
algunes epoques treballem molt en equip.”(E8_P1)

Finalment, atendre i donar suport a la persona quan aquesta ho necessita és parlar
d’una personalitzacid del suport; per tant, no es veu estrany per part dels professionals
atendre fora de les hores pactades a un beneficiari del programa, s’entén per part d’aguests
gue en qualsevol moment la persona pot requerir una atencid i que aquesta no es contempli
en les hores establertes de suport. Aquesta atencioé extra o organitzada en un moment concret
de diferent manera a |’habitual, perqué aixi ho requereix el moment, és també, com es deia
en punts anteriors, parlar de relacions properes entre professional-persona amb discapacitat

intel-lectual.

6.5.4. Rol d’acompanyvament del professional a la persona

amb discapacitat intel-lectual

Com s’ha dit, I'acompanyament és una de les estrategies i paper més habituals entre
els professionals que donen el suport, per tant el rol que adquireix aquest professional és el

d’acompanyar a la persona en el procés que fa per viure de manera independent.
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“[...] nosaltres vam trobar que el rol que hem de tenir amb ells, d’educador o entitat
que presta el servi i tu beneficiari I’haviem de trencar, nosaltres anem a casa seva i
ells ens obrin les seves cases, nosaltres no podiem tenir aquesta posicio. Vam decidir
trencar-ho i fer una relacié més horitzontal. Sempre els hi diem que estem al seu
servei, si és necessari apretarem, pero realment, si ells ens diuen: avui no vinguis
que he quedat per anar al cine amb uns amics, creiem que aixo és més natural i més
promocional de la vida independent que dir que es quedi.”(E9_P1)

“Nosaltres no entrem al domicili si no hi és la persona, bueno, tenim clau per si passa
alguna cosa, pero s’intenta que es respectin a les persones.”(E11_P1)

Des de 'acompanyament, el que es pot deduir que fa el professional és posicionar-se
al costat de la persona i no per sobre d’aquesta. D’aquesta manera aconsegueix millorar
I'autonomia i la qualitat de vida de la persona en la seva vida independent des d’una relacio
horitzontal, aixo afavoreix que la persona amb DI no tingui aquest sentiment de dependéncia

amb el professional.

Quan es comenta sobre I'horitzontalitat a les relacions s’esta parlant encara d’un repte
per molts professionals perque basicament es refusen les jerarquies, i aixo significa que no hi
ha cap rol de superioritat entre professional i persona usuaria del programa i aixo encara pot
fer una mica de por als professionals i les entitats. Pel que fa al suport, el poder de decisié com
el volen des d’aquesta relacio seria compartit, a partir del que vol la persona i el que creu el
professional que seria el millor per aquesta segons el que coneix d’ella, per tant, es treballaria

des d’un rol equitatiu i es respectaria la individualitat.

6.5.5. Pisos d’aprenentatge /pisos pont

Es descriuen els pisos pont o pisos d’aprenentatge com “espais d’aprenentatge” o
d’experiéncia del que comporta viure de forma independent; per tant, aprendre el que sén

les tasques de la llar com pot ser neteja d’espais, elaboracié d’apats, la gestié econdmica
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d’aquesta llar, entre altres, aixi com la convivencia i el respecte de compartir espais en el cas

de viure amb altres persones.

Els sis professionals que disposen d’aquest recurs a les seves organitzacions, descriuen
els pisos pont com quelcom “positiu” perque la persona amb discapacitat pugui experimentar

gue és viure independent i si realment és el que vol.

“[...]Jnosaltres tenim el pis amic, que és com una altra branca, com un pis
d’aprenentatge, que de vegades manca. Una cosa és poder fer un previ i la persona
que provisiliagrada o no li agrada, si se’n surt o no, perqué de vegades tenen moltes
ganes, pero ho proven i veuen que els hi manquen moltes capacitats. Per aixo penso
que és important tenir aquests pisos d’aprenentatge, que hi ha molts poquets,
potser és una cosa a fomentar.”(E7_P1)

Nou professionals consideren els pisos pont o d’aprenentatge de vida independent
com una estratégia alternativa al PSAPLL valida com a eina motivadora i formativa, que manté
I'interés de les persones amb discapacitat intel-lectual en provar de fer una vida independent,
especialment per aprendre a viure de manera independent i poder replantejar-se en un futur
viure des del suport a la llar a partir de I'experiéncia prévia de convivencia, permetent assolir
certes destreses domestiques o reforgar coneixements apresos en cursos formatius de

tasques de llar, entre altres que fan algunes entitats. Aixi ho demostren comentaris com:

“[...Joferim el suport d’autonomia a la propia llar que aixo és una convocatoria que
fa 3 anys que s’esta obrint, pero no ens assegura ningu que s’obri. Llavors, la realitat
que ens trobem, com coneixeras, és un pis d’aprenentatge, i alla sén temporades en
que estan els nois per poder aprendre i és previ a I'altra fase de participants que
diuen que no, que el que volen és viure independent]...].”(E4_P1)

Dintre de les entitats, els professionals veuen aquest recurs com una alternativa de

suport perque les persones amb discapacitat intel-lectual, o altres col-lectius amb dificultats
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d’aprenentatge, puguin abordar aquests continguts amb un referent que els orienti de manera
formativa i practica de manera més continuada que no pas directament des del PSAPLL sobre
gestié economica de la llar, gliestions de neteja, funcionament dels electrodomestics i

paraments de la llar, etc.

Per tant, pel que fa a una part formativa des dels “espais d’aprenentatge o pisos pont”
els participants ho valoren com quelcom significatiu i positiu el temps que alla es dedica. Es
un espai que es transforma no només en una oportunitat d’aprendre sind de repetir
I’experiencia, és a dir, un espai el qual no només ho tenen com de pas, encara que sigui la idea
principal en el major dels casos, sind com la propia llar, ja que solen ser espais que tot i poder
fer una vida independent sén com més revisats pels professionals, aixi ho demostren en

referir-se a aquests aspectes:

“Durant I'estada dels usuaris al pis saben que poden trobar continuament al
coordinador per preguntar qualsevol preocupacid, funcionament, etc. si l'usuari
volgués acabar I'experiéncia abans de fer el pas o podrien fer, aixo no és cap mena
de contracte signat i acabat, se signa un conveni pero ja esta. La familia és el primer
agent que ha d’estar d’acord amb aquest pis d’aprenentatge. No és un pis d’oci en
que es deixen els fills i els pares poden viatjar, aixo es deixa ben clar.”(E8_P1)
S’observa, a partir de les entrevistes, poca o nul-la utilitzacié d’estratéegies o
instruments per treballar la vida en comunitat, gairebé tota la formacid o preparacié es basa

en les tasques de llar o com a molt la convivencia veinal, perd cap treball per reforgar, en

general la vida en comunitat.

Alguns professionals especifiquen que depenent dels continguts d’aprenentatge i la

valoracié que ells facin del participant del pis, podra optar a passar a un pis de manera
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independent, i depenent dels recursos economics dels quals la persona compti escollir la

modalitat que vulgui per conviure.

“[...]s’envia la solitud a casa, i si ells volen fer la demanda ens ho fan arribar, i quan
tingui contracte i treballi bé. Quan ells fan la demanda es valora amb el preparador
laboral si esta en el moment de fer aquest pas, s’intenta que aquest pas no afecti la
feina, i es valora i estira endavant o no, es parla més d’habilitats, perqué el suport a
la llar és el seglient pas.” (E4_P1)

En alguns casos també es reconeix que no només és necessaria aquesta alternativa
sin6 que caldria un pas més, ja que algunes persones necessiten més temps d’experimentacio

i d’adquisicié d’aprenentatges per poder fer el pas final de vida independent.

“[...Jguan surten del pis pont i passen a suport a la llar, clar, ens trobem que tenien
molt suport i de cop es veien sols, potser cal alguna cosa entremig i també seria una
opcio.”(E16_P1)

Es reconeix en 5 ocasions que els participants del programa no sempre van “a la par”,
és a dir, al mateix ritme en aprenentatges de vida independent, i pensant en la individualitat
de cadascu i fins i tot de la propia discapacitat aixo és una cosa inherent a la persona i que s’ha
de contemplar per part del professional, deixant a cadascu el seu temps i el seu espai per
adquirir tot el que sigui necessari per fer el pas o viure de manera autonoma i independent.
Aguesta rad, que majorment tenen en consideracid és el que finalment fa que la valoracié del

professional sigui positiva o no per recomanar que la persona amb discapacitat faci el pas cap

a un programa de suport a la vida independent o per contra ha d’esperar per poder fer-ho.
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6.5.6. Coordinacié amb les families

Durant la fase dels professionals en elaborar el pla de treball o en la planificacio
centrada en la persona amb |'usuari es poden incorporar les families, de fet és el que
recomanen, ja que veuen la familia com un recurs que pot donar suport al mateix participant
del programa, perd en 3 casos s’expressa que aquesta participacié podria condicionar les
demandes del mateix usuari del programa, ja que sobretot han estat aquestes families les que
han decidit per la mateixa persona amb discapacitat en molts aspectes de la vida de la

mateixa:

“Nosaltres en el que és el PSAPLL, emboliquem molt a la familia, el tutor o qui sigui,
no és una aventura que anem a fer la persona amb discapacitat i nosaltres, és a dir,
no només amb els professionals de suport, sind amb les persones que son referent o
significatives per la persona i responsable perqué considerem que és una xarxa
imprescindible.”(E6_P1)

El que és cert, i valoren els professionals, és que la familia és un element i suport
fonamental per la persona amb discapacitat intel-lectual i també un dels majors informants
gue pot trobar el professional a I’hora de coneixer a la persona a qui s’até, ja que la familia és

qui haura conviscut amb la persona amb discapacitat intel-lectual la major part del temps.

Tots els professionals coincideixen, doncs, en el fet que un treball en conjunt adquireix
importancia alhora que les persones amb discapacitat intel-lectual defineixin els seus
projectes de vida per tal de poder fer un suport integral a la persona. Que la persona amb
discapacitat intel-lectual aconsegueixi el seu objectiu de viure de manera independent és
responsabilitat de tothom. Per aixd, com més gran sigui el cercle de persones que ofereixen
suportila coordinacié d’aquest més garantit estara que les necessitats de suport de la persona
guedin coberts. Per aquesta rad la col-laboracio i coordinacié conjunta de tots els suports de

230



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

la persona, sigui familia o no, és fonamental per garantir que els projectes vitals es realitzin

amb éxit.

“[...]qguan entren al projecte de vida independent els nois/es, les seves families
diguéssim que també entren a l'escola de familia, i el que fem soén sessions
formatives amb elles, perqué entenguin bé que és el que estem treballant aqui i que
puguin també intentar fer-ho a casa, no? Si aqui, per exemple, estem treballant
I"'autonomia, no em serveix de res dir que ho han de fer a casa, si després a casa els
hi fan tot.”(E2_P1)

Davant d’aix0, els professionals coincideixen en la necessaria implicacié de la familia
en el moment de crear els plans de treball amb la persona amb discapacitat intel-lectual, per
afavorir i donar suport a fer el pas a la vida independent. D’aqui la necessitat de col-laborar, i
fins i tot, formar a les families per poder fer un treball conjunt en igualtat de condicions

professional-familia per ajudar en el desenvolupament total de la persona amb discapacitat

intel-lectual.

6.5.7. Orientacio a les families

En altres casos s’esmenta que hi ha families que, tot i estar coordinades amb els
professionals i col-laborar en els projectes de vida de les persones amb discapacitat
intel-lectual, no tenen clar quin paper juguen o com jugar-ho sense interferir en els desitjos i
interessos de les persones amb DI. Per aixo és fonamental que els professionals orientin a les
families. Aquesta orientacié cada professional la realitza a través de diferents técniques o
practiques, com pot ser la simple comunicacié per informar i dirigir a les families a qué
enfortissin les capacitats i els vincles amb la finalitat que siguin capacos de promoure en la

persona amb discapacitat intel-lectual aquesta vida independent i el creixement personal.
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“[...]Jintentem sensibilitzar-los al maxim, amb les families hem de treballar moltissim.
Aqui les reunions que fem amb families de nois que realment son aptes a fer el pis
amic se’ls hi informa moltissim, intentem sensibilitzar al maxim.” (E7_P1)

“Hi ha d’haver-hi un treball amb les families, de sensibilitzar, de deixar provar, etc.
Nosaltres no busquem els pisos de suport a la llar, aixo és una recerca de la familia,
i si a una li costa, troba a altra que vulgui compartir aquesta experiencia, i un

”

company que es porti bé amb el fill o filla d’una familia i que puguin compartir.
(E4_P1)

“La familia, en aquest cas, jo si que crec que hauria d’estar molt ben assessorada i
formar-la molt, transmetre-li aixo que aquella persona que té una limitacid,
discapacitat, estara alla, que pot decidir que fer, etc. Aixo els suposaria, jo crec,
alliberament a nivell emocional, personal, etc. no? Com les families que han deixat
de treballar per cuidar aquella persona, vull dir, ells també tenen la seva vida i crec
que aquest tema més protector s’hauria de treballar més” (E16_P1)
Com es pot veure en diferents opinions una manera d’orientar a la familia, i de fet la
més destaca, és sensibilitzar-les sobre les possibilitats que els seus familiars amb discapacitat

son capacos i tenen el dret de viure de manera independent, com també que hi ha recursos

gue promouen aquesta vida independent.

La relacidé orientativa entre professional-familia, hauria de ser un pilar basic per
treballar en I'assoliment dels objectius que es proposin amb la persona amb discapacitat i els
seus projectes de vida per tal d’aconseguir un desenvolupament integral d’aquests projectes,

aixi com el desenvolupament de la persona tant fisic com intel-lectual.

S’expressa, per 4 participants, que aquesta orientacié familiar pot ser una solucié a
problemes que es poden presentar, com podria ser el control dels pares cap als fills o les
interferencies que poden fer en els seus projectes de vida amb aquesta intromissio. El
professional pot donar-li pautes de com pot actuar durant aquesta fase de viure independent
en qualsevol moment i fase en la qual es trobi la persona amb discapacitat per evitar-li

possibles i futures dificultats.
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6.5.8. Ajustaments economics

Tant les entitats com els professionals que hi treballen sén conscients que s’han reduit
les partides pressupostaries que es destinen a diferents programes com és el cas del PSAPLL,
per aquesta rad moltes organitzacions es veuen obligades a ajustar les despeses que
representen oferir aquest tipus de programes davant la situacido economica actual a I'Estat
Espanyol, no només pel que representa econdmicament a les entitats siné que també pel que

representa economicament viure independent per a les persones amb discapacitat.

“Nosaltres tenim alguns pisos i els hi lloguem, pero clar, no podem oferir a tothom.
Vull dir, el servei de suport a I'autonomia sén les hores d’atencié, com troben
I’habitatge? Doncs busquem totes les modalitats, o que ja la tenen o que ens posem
en contacte amb persones que tenen el mateix problema i que la busquen o una
familia que s’ha mort la mare i s’ha quedat la persona vivint sola.”(E6_P1)

“[...]Jdel PSAPLL, com que la casa és nostra el que fem és llogar les habitacions, amb
un contracte de lloguer de les habitacions i espais comuns i el maxim de 4
persones.”(E18_P1)

Com veiem en comentaris com els anteriors, el que fan moltes entitats sén buscar
alternatives a I'adquisicid de I’habitatge. Moltes de les entitats el que fan és llogar elles
mateixes I'immoble i rellogar elles a les persones amb discapacitat intel-lectual. Aquesta
qlestid ja tractada en I'apartat d’organitzacid, és clarament una estratégia amb la finalitat de

poder donar resposta al nombre més gran de demandes del PSAPLL que trobin les entitats.

Segons els comentaris de tots els participants, els elements claus que ajuden a la vida

independent i que sorgeixen de I'analisi de les dades, de manera resumida, serien:

» Aspectes lligats a la seva » Suport familiar
formacié » Suport entre iguals
» Personal de suport » Suficient economia
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» Disponibilitat d’habitatges » Serveis comunitaris

conscienciats

Assumir riscos és una dimensid que té relacid de causalitat amb la manera amb queé les
organitzacions es gestionen les seves actuacions, i per tant motiu també que sera clau per com

s’organitzi el suport que s’ofereixi als beneficiaris del programa.

6.6. FAMILIES

En sise lloc, en detallar el paper dels professionals i les propies organitzacions, no passa
desapercebut el rol important que tenen les families com a un element important en el suport
de les persones amb discapacitat intel-lectual cap a la seva vida independent, com a familiars
i persones properes a aquestes. Si la familia no déna suport, és dificil que aquesta persona
pugui fer una vida plenament independent. Parlem de pares i mares perque és qui més
mencionen els professionals com a familiars que es fan carrecs dels fills amb discapacitat

intel-lectual.

Dins d’aquest tema sén diversos els subtemes que sorgeixen i que es tracten, com ara:
el paper de les families en el suport a la vida independent, les pors d’aquestes a que el familiar
amb discapacitat (majorment ens referim a pares-mares) pugui viure de manera independent
i la sobreproteccié que fan, en molts moments de la vida, del parent amb discapacitat,
sobretot pel que fa al procés de viure de manera independent. També es tracten gliestions
com els interessos que les families tenen, la diferencia que hi ha entre les caracteristiques de

les families (sobretot pel que fa a les edats d’aquestes families i I'entorn on viuen), i es presta
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atencid a la formacié-preparacié que tenen els familiars sobre aspectes relacionats amb la

discapacitat en general.

6.6.1. Paper de les families en el suport a la vida independent

La familia és la principal xarxa de suport i la més propera a la persona amb discapacitat
intel-lectual, per aquest motiu és important que aquesta promogui que es pugui desenvolupar
una vida independent de la mateixa manera que ho faria qualsevol membre familiar sense
discapacitat. Sense el suport de la familia probablement la persona amb discapacitat
intel-lectual, segons expressen alguns informants, no podria fer efectiva aquesta vida
independent. Per aix0 és fonamental que les families deixin fer aquest pas a les persones amb
discapacitat intel-lectual, el paper que juguen és primordial perque els seus fills puguin

prendre decisions finals.

“I...]sense el suport de les families és inviable totalment fer un projecte de vida
independent, llavors, la cooperacio amb la familia és fonamental. Llavors, les
families que ho veuen més clar i que s’atreveixen més estan servint d’alguna manera

per ajudar a ampliar aquests projectes.”(E19 _P1)

A I'entorn familiar és on es desenvolupa la persona abans de fer aquest pas i prendre
la decisié de viure de forma independent, per aixd és important que els professionals que
donaran el suport des del PSAPLL coneguin la persona beneficiaria a partir de la comunicacié

amb els membres de la familia. D’aquesta manera, també tenen un paper d’informadors:

“[...Jclar, per mi el rol de la familia és molt, molt important per tot aquest procés, un
rol totalment de complicitat, de col-laboracio i d’expertesa, perqué jo per mi son,
moltes vegades, grans experts desconeguts per la persona, no? Llavors els
professionals que acompanyen la persona, evidentment, fins ara, tenen expertesa
meés tecnica, pero les families son qui coneixen realment com és la propia persona,
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no? Llavors, penso que entre tots és més facil poder treballar cap aquest projecte
comu.”(E21_P1)

Ja ha quedat dit que és responsabilitat de tothom que la persona pugui fer el pas de
viure de manera independent, pero és cert que la familia juga un paper primordial perque
aquest pas es porti a terme, d’aqui la importancia del traspas d’informacié entre professionals

i familia i del suport en comu cap a la persona amb discapacitat intel-lectual.

6.6.2. Pors de les families

La por que senten les families moltes vegades és una de les barreres per les quals la
persona amb discapacitat no s’atreveix a prendre moltes decisions amb veu propia, perque la
familia, amb la intencié probablement de protegir, reprimeix aquestes decisions. Aix0 és una

opinié que manifesten 18 dels professionals entrevistats.

De la mateixa manera encara hi ha un neguit per part de moltes families per entendre
gue els seus familiars amb discapacitat puguin portar una vida de manera autdonoma i

independent.

“[...]hi ha diversitat de families, pero en general crec que les families no..., no sé com
dir-ho, els costa molt entendre que una persona amb discapacitat pugui fer una vida
independent, i llavors, tenen aquesta ambivaléncia que volen que creixin, pero
alhora jo estic al seu costat i si volen estar a casa millor. Pero jo crec que el paper
que hauran de fer és d’acompanyament. L’ideal seria que aquella persona, quan
arribi a I'edat adulta pugui decidir el que vol i la familia estar alla pel que vulgui o
necessiti i donar el suport que li faci falta, pero bueno, si que tenir un suport a
I'autonomia és perfecte o un pis pont per comengar a tenir un lloc.”(E16_P1)

Segons opinen 4 informants, gran part de les families ateses preferirien que els seus

familiars estiguessin a casa i aix0 és degut a un sentiment de por que els envaeix quan se’ls
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proposa que els seus familiars puguin viure de manera independent, ja que en la majoria de

casos els familiars pensen que com ells ningu els cuidara.

“Les families tenen, en general... hi ha casos que no, pero en general les families
tenen moltes pors i molts dubtes amb relacio que els seus fills facin vida independent
diguéssim. Aixo com a descripcid objectiva del que jo em trobo, no? Llavors, doncs,
el primer que et trobes és practicament una barrera, no? (E29_P1)

“La por és una cosa que sempre hi és. Por que no se’n surtin, que es quedin a casa
sols, etc. En families que parlen més del tema, i que no es tanquen a casa ho vas
treballant, i anar-ho treballant d’arrel. Moltes vegades un cop has treballat aquestes
pors acaben fent el pas, pero és algo lent i laborids.”(E7_P1)
A vegades, hi ha families que estan d’acord en fer el pas de deixar que la persona amb
discapacitat intel-lectual decideixi qué vol i quan ho vol, pero també senten pressié de
I’entorn, perqué aquest no compren per que deixa que el seu familiar faci aquest pas. Llavors,

amb aquesta pressié social, torna la sensacid d’estar prenent una mala decisié com a pares i

el sentiment de por.

“[...]les families que decideixen donar suport a fer el projecte de vida independent
dels seus fills/es amb discapacitat les respostes que reben de I'entorn és que estan
bojos, o que se’ls estan traient de sobre o que estan fent una animalada. Clar, tot
aixo quan la voluntat familiar o el consentiment és tan fragil, tot aixo son motius
per recular”(E27_P1)

A partir de totes aquestes afirmacions s’observa que el que no es posa en dubte és que
les families poden tenir aquest sentiment de por quan pensen que li passara al seu fill o filla
amb discapacitat si fa el procés cap a una vida independent. Es un procés que tots els familiars
passen i el veuen totalment coherent; potser en alguns casos aguest sentiment de por podria

interferir a I’'hora de donar suport i aixo si que seria un tema que haurien de treballar amb

més profunditat professional-familia.
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6.6.3. Sobreproteccio de les families

A consequiéncia de les pors que s’han descrit abans, sorgeix la sobreproteccio. Tots els
professionals coincideixen en el fet que la majoria de pares sobreprotegeixen el familiar amb
discapacitat. Aquest excés de proteccié també genera dificultats perqué la persona amb
discapacitat intel-lectual pugui fer un pas endavant i decidir viure de manera autonoma i

independent:

“Les families que tenen un fill amb discapacitat, també és molt dificil que es
plantegin que els seus fills poden arribar a viure sols. Quan arriba aquest pas és
potser perque els pares sén grans o han tingut algun problema familiar i és quan
s’ho plantegen, els pares els sobreprotegeixen. Els pares amb fills amb discapacitat
no arriben a plantejar-se que ells mateixos puguin viure independents, potser aquest
treball previ és potser el que s’ha de fer.”(E11_P2)

“[...Jaquesta sobreproteccio a vegades de la familia fa que hi hagin barreres a I’hora
d’iniciar processos de vida independent. Per aixo, moltes vegades quan es comen¢a
a plantejar amb projectes de vida o objectius vitals, jo sempre els hi dic projectes
vitals, i la persona diu; jo vull viure independent o jo vull viure sol, etc. Jo sempre dic,
no podem plantejar aixo d’entrada amb la familia, si tu no t’has acostat a ella primer
i has pogut expressar moltes més coses que son importants per la persona,
no?”(E21_P1)

“Amb les families que si que hem fet un procés d’independéncia des del nucli familiar
a un pis independent, ja que aqui les families son proteccionistes, els hi costa molt
deixar fer i esperar, volen estar molt a sobre per quée estan acostumats.”(E5_P1)

“Ens trobem amb families que no donen els coneixements necessaris perqué siguin
autosuficients, i estic segura que no és intencional siné que és per proteccid, els hi
faltaria dotar-los d’eines i de confian¢a de que si que ho poden fer|...]”(E13_P1)

En moltes ocasions els professionals perceben que les families veuen als seus fills com
a eterns infants sense tenir en consideracio I’edat cronologica, i per aixo aquesta proteccio de
I’entorn que envolta la persona sovint es presenta com una amenaca a |’hora que els

professionals facin les seves actuacions. Per part dels pares, com s’ha dit, hi ha la conviccié
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que ningu els cuidara com ells, i aix0 limita I'actuacid del professional que es veu condicionat

pel que desitja el familiar i no pel que vol la persona amb discapacitat.

Les families no haurien de tenir una preocupacié excessiva per satisfer les necessitats
dels seus fills i no haurien de prevenir o evitar qualsevol mena de descobriment de I'entorn
per part del seu fill o filla. Quan els pares continuament estan a sobre de les conductes del seu
fill no es dona I'oportunitat que realitzin les seves activitats per si mateixos, per tant no

experimenten sensacions propies, sind que es queden amb les adverténcies que fan els pares.

Les conseqliencies d’aquesta hiperpaternitat poden ser nefastes pel desenvolupament
dels fills. S’"ha de deixar que aquests també surtin de la zona de confort que el nucli familiar
els proporciona. Si no és aixi, és possible que el fill o filla no assoleixi mai una conducta adulta,
si s’educa des de la sobreproteccié podria mantenir aixi una actitud d’immaduresa, provocar

gue sigui insegur, tingui baixa autoestima i poca capacitat de decisié propia.

Les ganes d’actuar com a bons pares i la por davant la incertesa de com sera aquesta
vida independent, en context on es desconeix com actuara el fill o filla amb discapacitat, pot
fer que aquests pares facin i mantinguin una excessiva atencié i tendeixin a protegir. Al final
el que volen aquests familiars (com especifiquen les 29 entrevistes realitzades) és que la
persona amb discapacitat no pateixi. La sobreproteccié doncs, s’interpreta com un signe
d’estimacid. Per trencar amb aquest sentiment i atencié excessiva és essencial la coordinacié
i orientacid dels professionals amb els familiars, perqué entre ambdéds es podran aconseguir

millors actuacions de suport a la independéncia de la persona a qui s’atén.
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6.6.4. Interessos familiars

Normalment l'interés que té la familia és el benestar de cada un dels membres que

componen el nucli familiar.

A partir de les entrevistes, es pot deduir que l'interes principal de la familia, davant de
la persona amb discapacitat, és que aquesta tingui una vida plena, evidentment, sigui des de
la sobreproteccié o des de qualsevol servei que també vetlli pel seu benestar. Pero també,
I'interes principal és que la persona amb discapacitat intel-lectual convisqui en el nucli familiar
el major temps possible, encara que tingui les capacitats per poder viure de manera autonoma
i independent, de vegades no només és per la “creenca” del fet que “com a casa enlloc”, siné
també perqué en alguns casos aquests familiars viuen de les pensions d’aquest familiar amb

discapacitat, sobretot en les actuals situacions de crisis econdmiques que viu el pais.

“Perque els pares el que demanen molt és com seguretat, tranquil-litat, no? | suposo
que han de trobar o aquella entitat o aquell projecte que els hi doni aquesta
tranquil-litat. | hi ha moltes families que potser no ho han trobat, no?”(E29_P1)

“Jo penso que la familia encara busca la seguretat del servei residencial, etc. A la
familia, si li donés a escollir, com més total és el servei, i total vull dir, quanta més
presencia d’atencié de professionals...i la situacio compartida els hi déna més
seguretat que no imaginar-se al seu fill/a sols, enteneu? A no ser que a la familia
algu els orienti cap a I'opcid de vida independent tendeixen pel servei residencial.
(E27 P1)
En general, el que expressen 5 dels informants com a interes principal, i com es pot
observar en les opinions anteriors, és que la persona amb discapacitat estigui el més ben atesa

possible, ja que creuen que, com més atencid, més benestar tindra la persona. Pero si la

persona el que vol és viure de manera independent aquesta atencié de més que li doni un
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servei, com pot ser el residencial, que és el que majorment busquen les families, no és sindnim

de benestar total de la persona.

Tres dels entrevistats parlen de la cura que té la persona amb discapacitat intel-lectual

guan els pares sén grans, son aquests qui es fan carrec dels progenitors i de la llar d’aquests.

“[...] son els cuidadors eterns amb els pares, els pares no saben per una banda els
mals que els fan quan els deixen a casa fins que ells moren, perqué el nano sentir
parlar que se li pot morir el pare o la mare, ja es posen frenétics, perqué és la seva
seguretat, doncs veure que els fan falta, que els han de cuidar, etc. ells ho fan amb
una dedicacio exquisida, i els pares encantats/...]” (E3_P1)

Sén pocs els exemples (2 professionals concretament) que ens parlen de la manutencié
que es fa en una mateixa llar a partir de les pensions que reben els familiars amb discapacitat.
Quan en una llar els ingressos no son suficients per a cobrir les despeses de I'habitatge,
aquesta situacio dificulta el pas de marxar de casa de la persona amb discapacitat; de la seva

prestacid (o sou) en depenen altres persones de la seva familia.

“[...]s’han convertit en els principals cuidadors dels pares... son persones que cuiden
dels pares, que cuiden la casa, que algunes vegades aporten uns diners també
perqué treballen en un Centre Especial de Treball, o sigui I'ajut economic, la cura, o
sigui tota la feina de cura, i generalment son dones.” (E24_P1)

Aixi mateix, entre les opinions sobre els recursos econdomics, s’identifica que I'Estat
hauria de poder canalitzar tots els seus recursos economics perque les families puguin tenir
ajut econdomic suficient per compensar els possibles riscos amb els quals es puguin trobar. La
transformacid social que s’experimenta en la qual es déna veu i poder de decisié a les persones
amb discapacitat posa de manifest que les families no han de mantenir-se a costa d’aquell
familiar si aquest vol fer la seva propia vida i que la prestacié que aquest rep no ha de ser el

recurs que mantingui tota una llar. La prestacié que es ddona a una persona per tenir una

241



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

condicié de persona amb discapacitat, és una prestacio individual per a la persona, igual que
el seu sou en el cas que estiguin treballant, i en el cas de problemes econdmics en families el

que s’hauria de contemplar sén opcions d’ajudes familiars al complet.

“[...] no sé si és conseqiiéncia de la crisi o quée, pero ara hi ha families que estan vivint
elles una situacio tan complicada que aixo repercuteix també en la persona, i en els
suports que rep d’aquesta familia, no? Perqué si jo miro uns anys enrere, no? Les
problematiques socials que ens arriba ara, son molt diferents de les que ens arribava

abans|...]”(E1_P1)

Que la persona amb discapacitat es mantingui a casa i no pugui fer vida independent

perqueé la seva familia necessita el seu suport econdmic és un pas enrere en la realitzacié del

dret cap a una vida independent.

6.6.5. Diferéncies entre families segons l'edat d’aquestes

Quan parlem de families amb un membre amb discapacitat, I'edat del conjunt de
membres de la familia és un factor que condiciona el seu funcionament, sobretot en relacié

entre pares i fills, segons I'opinié de 16 participants.

Segons els entrevistats, s’observen diferencies entre les families actuals i les families
d’edat més avancada a I’hora de pensar en una vida independent. En aquest sentit, les families
més joves son aparentment més atrevides en el moment de deixar fer a la persona amb
discapacitat intel-lectual, a diferéncia de les d’edat més avancada que serien més esceptics
davant la possibilitat que els seus familiars amb discapacitat puguin portar una vida

independent.

“[...]Jpenso que la familia té un paper molt important, el segon paper més important
després de la propia persona. Clar, l'ideal és que donessin suport a la vida
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independent, pero la realitat és una altra. Es veritat que els pares que pugen, els
més joves, si que es nota una mentalitat molt diferent dels pares de les persones que
ara tenen 50 anys, hi ha hagut un canvi generacional molt gran amb el tema aquest
de les actituds, no?” (E1_P2)

“[...]JLes families de gent més gran encara son super protectores, que els hi costa
molt deixar fer, i les families de gent més jove deixen més, deixen més i volen deixar
volen que el seu fill surti, pugui viure sola, etc.”(E18 P2)

Evidentment hi ha diversitat de families i no tot recau en una diferencia generacional,
com comenten 3 professionals, pero es reconeix que I'objectiu principal de les families amb
més edat no és la vida independent sind I'estada en una residéncia per la creenca que alla
rebran més atencié, com també perqué segurament és el que sempre han conegut perque és
del que I'han informat. Per tant, es podria dir que segons |'edat dels pares els seus fills amb

discapacitat viuran un tipus de vida o altre.

“[...]sobretot en les families més grans que veuen que no els queden molts anys de
vida, i tenen un fill amb discapacitat i no saben qué fer amb ells, perqué potser no
té germans o en té i han acordat que se’n farien carrec, perqué cada familia és un
mon. | clar, aquests casos no poden fer un salt de cop cap a una vida independent, i
acaben en una residéncia, i és normal perqué és pel que ells han vetllat sempre que
tingui i els més jovenets és diferents, ja pensen en viure sols, o amb la seva xicota,
etc. (E7_P1)

Alguns professionals posen de manifest que aquest canvi actitudinal vers la
discapacitat i la vida independent pot ser degut a la formacio rebuda per les families, com es
podra comprovar més detalladament al seglient subapartat. Les families més joves
probablement han pogut rebre més informacié i formacié sobre conceptes com vida
independent, han pogut veure més experiéncies de vida independent a través de xerrades,

escoles de pares, grups de discussio, participacié en estudis, entre altres. Aixo ha donat a
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entendre que qualsevol persona, condicionada o no per una discapacitat, pot tenir el mateix

dret a viure plenament i com desitgi, encara que necessiti suport per fer-ho.

“[...]Jhi ha molta diferéncia entre les families que ja sén grans de 70/80 anys, no?
Tenen un punt de vista molt diferent de les families més joves, i entenc també que
és la formacid que han rebut, la informacié que han rebut, no sé. S’han fet escoles
de pares, xerrades de pares, etc. i el que s’explica també ajuda a la vida independent,
i fa 25 anys no es feia aleshores clar, aquells pares, pobres, hi ha coses que els ve
molt de nou, i no ho entenen, perd tampoc els ho van explicar en el seu dia, i ara, als
80 anys, han d’entendre que els seus fills han de tenir parella, relacions i de viure no
sé on? Clar, els hi costa”(E12_P1)

Altres professionals (2 casos) no ho relacionen tot amb I'edat dels pares sind amb
la cultura i I'educacié rebuda. Per tant, guanya pes i interés rellevant que segons com ens

eduqui transmetrem uns valors i oportunitats pel que fa a la vida independent o altres.

“[...]Jaixd no ho relacionaria tant amb I'edat dels pares sind a la cultura de I’entorn,
de com s’hagin educat, etc.”(E14_P1)

Respecte al paper que juga la propia persona s’espera que segons vagin creixent les
noves generacions aquest paper sigui més fort i tingui més rellevancia el que vulgui la persona

gue no el que vol I'entorn.

“[...]Jesperem que aquesta dinamica vagi canviant a mesura que vagin pujant les
noves persones, vull dir, creiem que el treball de I’escola especial i sobretot el treball
que fan amb els pares, etc. Trobes nanos jovenets o families que realment la manera
deviure la discapacitat del seu fill és totalment diferent de la que ens trobavem aqui,
pero realment veus que les families d’ara tenen un altre tarannal...]”(E9_P1)

Es creu en la importancia del paper que té i juga la familia per a la persona amb
discapacitat intel-lectual independentment de I’edat, cultura i estructura que aquesta tingui,
ja que és qui primerament té contacte amb la persona amb discapacitat intel-lectual i sol ser

amb qui aquesta té més confianca, com també és cert, i s’assegura que la familia és una de les
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xarxes principals de la persona que més coneix a la persona amb DI i aix0 és important pel

professional per coneixer i identificar possibles necessitats d’aquesta persona a I'hora de fer

valoracions i saber la intensitat de suport que aquesta necessiti.

6.6.6. Formacido/Preparacio de les families

La formacid és important pel que respecta a la preparacié de les families davant
qualsevol situacié que els fills puguin generar. En aquest aspecte es destaca per 10 informants,
que el desig d’un familiar amb discapacitat intel-lectual a viure de manera independent podria
ser vist com una impossibilitat si la familia no esta prou formada, preparada i conscienciada

d’aquesta possible demanda que pot sorgir en el nucli familiar.

Es reconeix la manca de formacid i preparacid de les families (en 7 entrevistes) en el

que respecte a la transicié a la vida adulta del familiar amb discapacitat.

“Per la formacio, es forma molt als professionals perdo molt poc als familiars,
informacio una mica, pero formacio poquissima en tots els ambits.”(E20_P2)
Es comenta en 13 casos que, la familia té la necessitat de formar-se per poder adquirir
habilitats i eines que els ajudin a fer front a situacions amb les quals es poden trobar,

desconegudes des de la seva experiéncia, com a pares.

Per aquesta rad seria necessari formar més als familiars perqueé siguin conscients del
dret que té el seu familiar a viure de manera independent de la mateixa manera que ho han

fet ells.

“S’hauria de millorar potser més el treball amb les families, perquée al final son les
que estiren més el suport dels seus fills/es per poder anar a viure independents,
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potser el treball més amb les families. Perque siguin realment conscients que el seu
fill tindra el dret de poder anar a viure de forma independent]...]”(E2_P1)

Es reconeix que les families necessiten formar-se per poder fer front a tots els canvis
socials, conceptuals, politics i educatius respecte a aspectes que engloben la discapacitat i els
dubtes que aquests canvis generen com a familiars. Un augment de la formacio de les families
tindra consequéncies en el futur desenvolupament de la persona amb discapacitat
intel-lectual, en la pal-liacié o reduccié de les desigualtats a les quals fa front una persona amb

discapacitat, i en general, en tota una societat.

D’altra banda, també es diu, per part de 14 professionals, que la familia hauria de
poder ser flexible, i per aixo cal formar-se i trencar amb aspectes actitudinals com les porsii la
sobreproteccid, ja que el coneixement sobre la discapacitat trencara en gran manera aquestes
barreres que provoquen aquestes actituds parentals que sén negatives en excés per a la
persona amb discapacitat intel-lectual. La formacié dotara la familia de coneixements que
podran transmetre perqué els seus familiars amb discapacitat tinguin les habilitats i capacitats

de decidir com volen viure en societat.

6.7. PERSONA AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL

En seté lloc, es parlara, sobre qué opinen els professionals, sobre les caracteristiques
de les persones que son ateses en el PSAPLL, I’edat que es recomana emancipar-se segons els
professionals, el paper en la presa de decisions i el protagonisme que la persona amb
discapacitat intel-lectual té a la seva vida en general, aixi com sobre les necessitats de la

persona amb discapacitat en aquest procés d’emancipacié i les pors i dificultats que aquesta
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troba. També es parla dels recursos economics de les persones amb discapacitat intel-lectual
i les adaptacions que fan a cada situacio els professionals de les normativesi de les alternatives

existents d’habitatges disponibles i que poden escollir per tal de portar una vida independent.

En abordar els subapartats d’aquest tema d’estudi, a la Figura 13 es mostra
esquematicament la relacié entre les diferents dimensions abordades a I'analisi de les dades
a partir dels temes i subtemes sorgits en el procés de codificacié de les mateixes dades i la
relacio amb aquests derivats de les opinions dels professionals respecte a la propia persona
amb discapacitat intel-lectual. Aquesta figura fa referéncia a totes les dimensions que es
tracten, i s’escull el model ecologic per explicar la connexié entre aquestes, ja que aquest
model es basa en les interaccions de I'individu amb el seu context (Shalock i Verdugo, 2003),
vist que en aquest estudi l'individu es refereix a la persona amb discapacitat intel-lectual
abordem aquestes relacions/interaccions/connexions de la persona amb I'entorn des

d’aquesta tematica.

Per explicar aquestes relacions s’utilitza la teoria de l'ecosistema social per a
conceptualitzar la influéncia de variables de multiples fonts de compromis en vers la
discapacitat intel-lectual. Bronfenbrenner (1979 a Quian et al. 2015) va proposar que el
desenvolupament huma esta influenciat per variables de diversos sistemes ecologics on
I'individu es trobaria al centre d’aquesta model. L’entorn on la persona interactua directament
és denominat microsistema. En el context de les llars amb suport, el microsistema és la llar on
la persona amb discapacitat intel-lectual viu. Les variables en aquest nivell sén especifiques de
I’estructura i context on es trobi la llar, aixd com del personal de suportila practica de la gestid

del suport.
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Dit aix0, els diferents temes que han sorgit a partir de I'analisi es poden explicar i
reflectir amb un esquema circular que va des de microestructures a macroestructures, és a
dir, contextos per comprendre el procés dinamic i la relacié entre aquests on podriem posar

la persona amb discapacitat intel-lectual al centre.

Figura 13: Esquema circular de la relacié de la PDI-suport

Gmcu’: cmcumD

RELACIONS ADMINISTRACIO
JERARQUIQUES

ORGANITZACIO

FAMILIA
PROFESSIONAL
XARXA DE SUPORT

PERSONA AMB DISCAPACITAT

Font: Elaboracio propia a partir de Schalock i Verdugo (2003) i Bronfenbrenner (1979)

Seguint la Figura 13, aquest tipus de relacions poden ser compreses com un procés
dinamic en qué els diferents protagonistes es comuniquen i ajusten les seves relacions. Des
del nivell MICRO el suport que es dona a la persona amb discapacitat intel-lectual és el més
proper, aqui trobariem als membres familiars, als professionals i la xarxa de suport (veins o
amistats). Des d’un nivell MESO, tindriem les organitzacions, aquestes sén qui ofereixen els

seus serveis tant a la persona discapacitat intel-lectual, com als seus familiars i des d’on actuen

248



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

els professionals. | per ultim, tindriem un nivell MACRO que seria I'administracio, que al mateix
temps actua segons les politiques d’actuacio del govern i de qui depenen les organitzacions.
Per tant, les relacions podrien anar des d’un nivell de baix a dalt, com per contra, poden ser
enteses des de dalt a baix. Perd també pot tenir una influéncia relacional circular on tots els

contextos es mantenen actius en aquesta relacio.

En aquest sentit, el suport que rep una persona amb discapacitat intel-lectual, en tot
cas dependra de la influéncia d’aquestes relacions. Si mirem aquest suport des d’un nivell
jerarquic de baix a dalt, els primers agents que donaran el suport seran les persones properes
a la persona amb discapacitat intel-lectual, independentment de la relacié-parentiu que
aquesta tingui, perqué seran qui primerament trobaran la necessitat o demanda de suport per
part del protagonista. Per contra, si es valora el suport des d’un nivell jerarquic de dalt a baix,
si I'administracié no disposa de recursos que puguin oferir aquest suport, les organitzacions
no podran crear serveis, programes o projectes que responguin a les necessitats de suport de
les demandes de les persones amb discapacitat intel-lectual. Per tant, la necessitat que es
mantingui una dinamica circular on tots els actors esmentats mantinguin relacié és essencial
perque els recursos que es donin siguin els que més s’adaptin a les persones amb discapacitat

intel-lectual.

6.7.1. Caracteristiques de les persones ateses en el PSAPLL

La persona amb discapacitat que, segons normativa, pot accedir al programa ha de ser
una persona que tingui un grau reconegut del 33% o superior; aquest criteri ja defineix una de
les principals caracteristiques de les persones que s’atenen segons una condicié de graus

(vegeu capitol 4).
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El reconeixement d’aquest percentatge hauria de donar accés a beneficis com
adaptacio dels domicilis i habitatges de proteccio oficial, perd no s’acaba de tenir en compte
la discapacitat intel-lectual com un col-lectiu prioritari per obtenir aquests beneficis. Tal com
alguns participants a I'estudi reconeixen, la discapacitat intel-lectual no es troba en la mateixa

situacid que altres discapacitats en qiiestié de beneficis per un reconeixement de discapacitat.

Gran part de professionals (22 entrevistats) coincideixen a dir que quan la persona amb
discapacitat fa el pas cap a una vida independent ja té una edat que supera els 30 anys en la
majoria dels casos. Per tant, una de les principals caracteristiques de les persones ateses al
PSAPLL, indiferentment del grau de discapacitat que tingui adjudicat, podria ser I'edat

d’aquestes en accedir al programa.

“[...]la gran majoria vénen de conviure amb les families. Tot i que sén grans, potser
I’'emancipacio no és la mateixa que en la societat en general, igual és 30 i pico, 40.
Unes edats que ja podrien fer temps que visquessin sols, perd quan ja els pares es
fan grans és quan comencen a fer aquest canvi de xip i comencen a buscar-nos per
veure que podrien fer.”(E14 _P1)

Un altre aspecte que es menciona (en 3 entrevistes) és que la majoria de persones que

atenen sén homes i no pas dones.

“També el que hem notat és que aixi com amb els nois és més facil que facin el pas
a la vida independent, en les noies costa més, els pares diuen que no, perque els hi
ajuden a netejar, a comprar, etc.” (E9_P1)

Amb el comentari anterior, no només s’afirma, per part dels professionals, que hi ha
una diferenciacié en les possibilitats que té un home o una dona amb discapacitat intel-lectual
de viure de forma independent, sind que també posen de manifest que, la situacié actual que

viu la discapacitat és una situacio en la qual es vulneren de manera sistematica els drets del
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col-lectiu i en especial de les dones que pertanyen a aquest col-lectiu, ja que aquesta
diferéncia entre generes pot denotar que, malgrat que hi hagi politiques d’igualtat de génere,
com podem trobar en la mateixa Convencié de drets de persones amb discapacitat (CDPD,
2006) a l'article 6 sobre dones i nenes amb discapacitat on s’articulen accions per evitar la
discriminacié de les dones amb discapacitat, encara és una feina pendent valorar d’igual

manera a homes i dones.

Un altre tema que reconeixen 5 professionals com a caracteristica és que, a vegades,
la propia persona amb discapacitat pot no reconeixer ni acceptar els seus limits (fisics o
intel-lectuals), cosa que pot arribar a crear expectatives que després no s’assoleixen i aixo pot

comportar a una frustracio.

“Amb el suport a la llar parlem de persones que tenen una intel-ligéncia limit, que
sovint no son conscients o no accepten les seves propies limitacions o que tenen una
discapacitat que intenten amagar, o que passin desapercebuts, acceptar les propies
limitacions costa moltissim, i treballar en aquest sentit és una feina que ens posem
i tot aixo no les veurem totes, cap de nosaltres, pero costa molt que les sapiguen
ells.”(E10_P2)

Vuit participants comenten que la manera d’enfrontar la discapacitat i acceptar les
propies circumstancies pot ser una tasca dificil fins i tot per la mateixa persona. S’hauria de
facilitar la comprensié que una discapacitat no defineix la persona ni ha de ser un motiu de
restriccio de les capacitats individuals. Aqui jugaria un paper important I’elaboracio dels plans
de treball amb la persona amb discapacitat, ja que fan que la persona pensi i reflexioni sobre
les seves caracteristiques, capacitats, dificultats, etc. al mateix temps que ho fa el seu entorn

qui col-labora o pot col-laborar en I’elaboracio d’aquests plans de treballs.
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Una altra caracteristica podria ser que cada persona té les seves particularitats i

necessitats, i per tant, cadascuna necessita un nombre determinat i diferent d’hores de suport

i no especificament 10 hores; hi ha persones beneficiaries que sén ateses amb més de 10

hores de suport i altres amb un total d’hores menor.

“Ens trobem que hi ha persones que estan en suport a la llar, pero que necessitarien
més suport que el que realment tenim i en canvi no necessitarien tanta com en una
residéncia, i entremig, tenim gent que si que hi pot continuar el suport a la llar pero
que necessiten més suport, i hem fet un experiment de gent que tenia suport a la
llar, que volia continuar al seu poble, que tenien la clau de casa, etc. Pero que
necessitaven molt suport, potser suport a la nit, i llavors tenim un pis llar residéncia
que ho voliem obrir, pero que les ajudes no van permetre sequir endavant.”(E11_P1)

Sén 11 els professionals que insisteixen a dir que a les persones amb discapacitat

intel-lectual no se les ha de tractar de manera uniforme, d’'una manera generalitzada a tot el

col-lectiu. Cada persona és Unica i com a tal mereix una atencié personalitzada, com també un

suport personalitzat.

6.7.2. Edat recomanable d’emancipacio

En relacid amb una de les caracteristiques principals de les persones ateses, com és

I'edat, gairebé tots els professionals expressen que el més adient seria, que tinguessin

I"oportunitat de decidir viure de forma independent a una edat més jove de la que realment

es fa:

“Als 18 es pot comencgar, pero normalment no comencen perqué encara estan
estudiant, o acaben d’acabar, i encara han de comencar amb tot el procés laboral. |
el projecte té 5 anys o 6 per tant, encara no hi ha hagut temps de qué les persones
comencin molt abans. | normalment, les persones que estan comenc¢ant als pisos son
entre 22, 25...suposo que és el moment que ells ja han tingut aquesta pressa de
decisid i han dit doncs vull anar.” (E2_P1)
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“[...] els 25 I'edat mitjana. Clar, el programa no s’ofereix a cap persona que no estigui
treballant amb contracte i treballi bé. Per tant, ja es fica una edat més gran, no?
Clar, i si no passen per aixo no entren al suport. Ja estem retratant, saps? Si déna la
casualitat que amb un torn la cosa ha anant estupenda i tenen ganes, doncs mira,
amb 22 estan ja, pero aixo és raro, normalment 25-27-28-30]...] (E4_P1)

“[...]Jamb 18 anys, amb persones amb discapacitat, és una etapa que encara costa, i
falta aquesta experiéncia d’haver conviscut, d’haver aprés autonomia sobre la llar,
perque clar si no a la primera de canvi ja ens ensorrem. Jo crec que sobre els 30 /40
anys crec que ho demanen, que hi ha una presa de consciéncia. Aquesta edat és
quan realment ens ho demanant.” (E6_P1)

Tot i aix0, també s’opina que no és una qlestié d’edat (5 professionals ho diuen), ja
gue qualsevol persona, si té les capacitats, tingui I'edat que tingui, pot fer el pas cap a una

vida independent.

“Jo penso que més que I’edat per les capacitats de la persona, segons les habilitats
que hagi adquirit o segon el que ell pugui fer diguéssim. Perqué potser una persona
de 50 anys, penso, és un crack a la cuina i té moltes habilitats i se li podria permetre
viure en una casa amb el suport adequat.”(E7 _P1)

Com es pot veure en alguns comentaris anteriors, la majoria de professional
coincideixen que és a partir dels 25-30 anys aproximadament, i fins i tot a edats més
avancades, que les persones amb discapacitat intel-lectual fan aquest procés d’emancipacié,
d’anar a viure de manera independent, i és que alguns professionals reconeixen també que
son les mateixes persones amb discapacitat qui argumenten no sentir I'interés per fer aquest
pas i marxar de casa dels pares fins a una edat major als 25. Els motius, com s’aniran exposant
o ja s’ha fet referéncia en altres apartats, sén diversos: des de problemes familiars (edat
avancada dels pares), manca de recursos economics, no tenir les necessitats fins a coneixer
altres exemples (amistats o germans que ja han fet el pas) o desconeixenca fins al moment de

la possibilitat de poder fer vida independent, entre altres.
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6.7.3. Paper de la persona en la presa de decisions

Moltes vegades les decisions sobre la vida de les persones amb discapacitat
intel-lectual les prenen els pares com a tutors d’aquests (6 professionals parlen al respecte),
aixd dista molt d’exercir una lliure eleccié sobre el que la persona amb discapacitat

intel-lectual vol en els seus projectes vitals:

“[...]sén persones que ja vénen amb una manera de funcionar a casa molt diferent,
perqué normalment estan molt acostumats al fet que decideixin per ells. | llavors,
quan tu li estas demanant que decideixin per ells normalment el que fan és
bloguejar-se. Es una cosa stiper complicada de treballar amb ells.”(E7_P1)

Tal com es parlava quan es tractava el rol d’acompanyament del professional,
adoptant una relacié més horitzontal i construint una relacié des d’una posicié d’igualtat entre
professional i persona amb discapacitat intel-lectual, com també entre familiai persona amb
discapacitat intel-lectual, es pot aconseguir donar més oportunitats a queé les decisions siguin

preses per les propies persones amb discapacitat:

“[...]mai han pogut triar, mai els han preguntat, com que tot el que s’ha fet és com
molt jerarquitzat, de dalt cap a baix, i ara es comencga a treballar des d’una manera
com més horitzontal, més per preguntar, més opcions. | jo crec que s’ha de treballar
en aquest sentit, que és com s’esta treballant en la formacio, per exemple.”(E18_P2)

En unes altres 4 entrevistes s’explica que la decisié de la persona amb discapacitat
intel-lectual de fer el pas cap a la vida independent si que és voluntaria i, en aquest sentit, la
il-lusiéd amb qué prenen aquesta decisié també destaca. De fet, el PSAPLL és un programa en
que la demanda I’ha de fer la mateixa persona. Per tant, ja el situa en un paper d’actor
principal. Pot donar-se el cas que potser aquesta decisi6 de demanar el programa vingui

condicionada per professionals, perqué aquests creguin que la persona podria estar bé al
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programa, perque compleix els requisits i té la capacitat, i, llavors, s’aconsella a la persona que
faci aquest pas i realitzi la sol-licitud, perd sempre que la persona amb discapacitat vulgui fer

aquest pas.

“Les persones amb discapacitat intel-lectual, com que hi ha més recursos vénen
acompanyats des de molt petits, no? Des de molt joves. Llavors, és una il-lusio passar
al PSAPLL, perque també és com un..., doncs, “ja ho he aconseguit!”. | llavors, vénen
amb molta predisposicid i totalment voluntaris a qué els ajudem.”(E23_P1)

D’altra banda, aquesta presa de decisié de vegades no es pren al mateix temps per
part de la familia que de la persona. Hi ha ocasions en les quals, quan la persona vol fer el pas
cap a una vida independent, la familia no hi esta d’acord. Majorment aquest desacord és per
una qliestio de sobreproteccié com ja s’ha fet referéncia anteriorment. L’ideal seria que quan
la persona prengués aquesta decisio sentis el suport dels familiars, ja que d’aguesta manera

el suport que aquests familiars oferiran sera més natural i no forgat:

“Normalment, nosaltres el que ens trobem poc és que la persona i la familia vulguin
fer el pas alhora. Decideixen que el seu fill/a té certa edat, o de vegades la propia
persona diu: “escolta, jo tinc la mateixa edat que el meu germa/a quan van marxar
i potser tinc les meves caréncies i limitacions pero tinc el mateix dret a fer-ho”. Les
families que atenem sén molt sobreprotectores i sempre els diem que fer aquest pas
cap a una vida independent juntament amb la familia creiem que és el més natural,
i millor, perque la familia pot formar part d’aquest suport i que entre tots, puguem
donar passes i podem complir els objectius d’aquella persona que s’ha proposat com
un pla de vida.”(E9_P1)

Moltes vegades aquesta decisid de viure de manera independent ve condicionada per
altres factors com és I'edat dels pares o esdeveniments com la mort d’aquests familiars o la

comparaciéo amb germans. Sn 21 els professionals que ho expressen.

A tothom l'influeix el que passa al seu entorn; en aquest sentit, quan en una llar hi

conviu una persona amb discapacitat i els seus germans, i aquests ultims creixen i fan la seva

255



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

propia vida deixant I'ambit familiar per formar la seva propia familia, les persones amb
discapacitat intel-lectual veuen I'oportunitat i poden sentir el desig de fer el mateix (segons
les opinions de 4 professionals). Segurament aquell germa ha estat un exemple per ell/a en
molts moments del seu cicle vital aixi com una font d’aprenentatge dintre del nucli familiar, i
voler fer el mateix no és res nou que pugui sobtar en aquest sentit. Els germans poden
transformar-se en referents per les persones amb discapacitat intel-lectual, i voler imitar les
accions que fan seria quelcom totalment natural si pensem que tothom té els mateixos drets
en igualtat de condicions.
“Jo, amb persones adultes, el que veig molt és que reclamen poder viure de forma
independent, la majoria, sobretot quan viuen en families que els pares s’estan fent
molt grans, no? D’entrada les respostes que es donen, pel que jo veig, és que ja tenen
habitatge quan ja no hi ha més remei, és a dir, quan el pare s’ha mort, quan falta

algu, quan hi ha una urgencia, quan hi ha alguna cosa, etc. Pero no en el moment
vital que la persona vol i ho desitja, no?”(E21_P1)

“[...]Jen relacié amb la vida independent, moltes vegades quan els germans marxen
de casa és quan ells s’adonen de dir: “hosties, el meu germa/a marxa de casa”, o
s’han casat o ha tingut un fill o no sé queé, “i jo que? Jo segueixo aqui, a casa amb els
pares doncs, jo també vull”, no? A vegades potser aquest clic de dir, “tots els
germans han marxat de casa doncs jo també vull marxar”, no? Aixo també és un
moment i ja, obviament, si hi ha, no sé, defuncid dels pares o alguna cosa d’aquestes
doncs també es replanteja tot obviament, no? Pero abans d’arribar a aquest punt,
si que hi ha com aquests moments de parar-se i dir la resta de: “Gent de la meva
edat estan fent X jo qué podré fer?” No?”(E29_P1)

Els professionals doncs, posen de manifest que és necessari que la persona conegui
exemples d’altra gent que viu de manera independent siguin els germans/es o companys/es
de feina o gent amb els que comparteixen temps lliure i d’oci, és a dir, amistats que ja hagin
fet aquest pas de marxar de casa i que hagin tingut grates experiéncies per poder compartir
amb qui encara no es decideix o no coneix aquesta opcid de vida. Aquest coneixement
d’experiéncies d’altra gent també és essencial que les coneguin els pares i les mares perquée
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puguin oferir-los aquestes opcions als seus familiars amb discapacitat i no els mantinguin, o
en alguns casos, els retinguin, a la llar comuna de la familia. La decisié ha de ser de la persona
i, en cas de no sortir-se’n en aquesta propia experiencia de fer la seva vida independent, ja
prendra també la decisié de tornar al nucli familiar o a altres opcions per fer la seva propia

vida.

6.7.4. Protagonisme de la persona amb discapacitat intel-lectual

Quan parlavem, al subapartat anterior, del paper de les persones amb discapacitat
intel-lectual en el programa segons els professionals, ja s’ha fet especial mencié a la
importancia que siguin ells els que prenguin les seves propies decisions. Molts professionals
han descrit aquesta presa de decisido com el fet de donar-li “protagonisme” a la persona amb
discapacitat intel-lectual, per aixo des d’aquest apartat es parla especificament d’aquest “rol

protagonista” del beneficiari del PSAPLL.

Si parlem d’inclusid, també hauriem de parlar d’implicacié de la propia persona amb
discapacitat intel-lectual en les decisions que afecten la seva vida. Abans s’ha dit, quan es
tractava la familia i la presa de decisions de les persones amb discapacitat intel-lectual, que es
pot caure en I'error de decidir per elles a causa de creences com que ells no sabran que és el
més convenient per a les seves vides. Fins i tot, de vegades poden ser els professionals o
autoritats socials qui, pel mateix motiu que les families o un sentiment de superioritat,

organitzin part de la vida de la persona amb discapacitat intel-lectual.

Per aguestes raons és importantissim, com creuen 31 dels professionals, tenir en
compte la persona i donar-li veu, tenir en consideracio que és el que ella vol, de quina manera

vol viure, amb qui, les seves aficions i tot el que vulgui expressar de manera lliure.
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Dintre del PSAPLL el principal protagonisme és, o hauria de ser sino es cau en els errors
anteriors, la propia persona amb discapacitat; perqueé, com ja s’ha dit, la demanda de
beneficiar-se d’aquest programa ha de ser per ella mateixa, aix0 ja el situa com a actor

principal en el seu projecte de vital.

A més, quan s’elaboren els plans de treball amb la propia persona beneficiaria del
programa, aquesta adquireix veu propia en el procés de participacio i elaboracié dels plans de

treball.

“En principi la persona ha de poder participar en el seu propi disseny de projecte de
vida i de gestié de recursos que necessita i ha de poder participar en tot, és el
centre.”(E19_P1)

Les opinions de 15 professionals, juntament amb el que s’ha comentat fins aqui,
coincideixen a considerar que la persona amb discapacitat intel-lectual ja agafa protagonisme
abans de comengar a viure independent. Aquest protagonisme comencga des que escullen el
PSAPLL com a opcid per dur a terme una vida independent, i durant el procés d’elaboracid del
pla de treball des de la planificacié centrada en la persona, ja que aqui ja expressen i
comuniquen, tant a familiars com a professionals, les seves necessitats i les demandes que fan
per cobrir-les. Pel professional, tot aixd que expressi la persona amb discapacitat pot ser util
per valorar la capacitat d’autodeterminacié de la persona beneficiaria del programa.
D’aquesta manera s’evitaria que els professionals, actuin amb la persona amb discapacitat des
d’una forma globalitzada d’atencid al col-lectiu, ja que es veu la capacitat de la persona de
manera individualitzada, per tant, valorant la diversitat de necessitat de suport que cada

persona pot tenir.

258



CAPITOL B : RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

Aquest tipus de programes per tant, es basen en la llibertat de la persona en decidir
que vol i cercar els suports que siguin necessaris perqué aquesta pugui portar a terme la vida

que desitja.

Quan es parla d’inclusié el primer que s’ha de fer perqué aquest terme sigui efectiu és
comptar amb la persona amb discapacitat, coneixer les seves inquietuds i desitjos. Els
professionals no poden decidir per ells sense comptar amb ells, de la mateixa forma que no
s’haurien de crear serveis sense comptar amb ells, o atorgar uns suports sense que aquests

siguin expressats per les mateixes persones amb discapacitat intel-lectual.

6.7.5. Necessitats de la persona en el procés d’emancipacio

Com que les persones amb discapacitat intel-lectual, quan fan la demanda
d’emancipar-se, en la majoria dels casos, no tenen experiencia previa, cal de vegades que
aquests tinguin una minima formacid en qliestions de manteniment de la llar, i sén les entitats
qui propicien aquesta formacid per garantir una bona emancipacié. En els casos que cal
aquesta formacié I'emancipacié es retarda fins que la persona adquireix les capacitats

necessaries per poder viure de manera independent, com mostren 4 dels professionals:

“[...]pero temes de vida independent i de com ser més autonoms i aixi, etc. que aqui
si que es treballen, eh, que si que se’ls hi donen aquestes habilitats. Pero els mestres
no crec jo que sigui un tema que toquin especialment.”(E29 _P1)

“En el nostre cas és el que ens passa, quan van a viure independents vale, tenim
aquest ajut, o el que sigui, pero, les persones no van a viure soles d’avui per dema,
no? Llavors, tot el que seria el procés formatiu per accedir a la vida independent,
aixo penso que no esta com ben cobert, no? Des de les institucions, doncs no esta
cobert en absolut.” (E29_P1)
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Com es pot deduir de les afirmacions anteriors, aquesta necessitat formativa de la
persona amb discapacitat intel-lectual per poder emancipar-se gairebé es fa des dels entorns
post-escolars. Principalment, son les entitats qui es fan carrec d’aquest treball d’aprenentatge
de tasques com cuinar, netejar, comprar, administrar I’economia, etc. Aix0 posa de manifest
que des de I'ambit educatiu aquesta formacid no sol donar-se, en alguns casos, si la persona
procedeix d’un centre d’educacid especial, podria donar-se el cas que en les ultimes etapes
educatives si que facin algun tipus de formacié de vida domeéstica, pero en tot cas en els

centres ordinaris es fa poca formacioé de vida a la llar.
“Pero a nivell d’institut, a nivell de primaria, jo crec que és un tema que no es toca.
clar, llavors també hi ha les habilitats practiques, no? De saber planxar una
samarreta, o saber engegar un microones... | llavors, jo penso aixo que deiem, que
la persona aprengui una mica aixo que déiem de I'apoderament, no? De saber

expressar les seves opinions, les seves preferéncies, saber anar decidint....tot aixo,
és molt nou i tal, pero penso que també és un bloc a treballar.” (E1_P1)

“[...]Jsuposo que el que es podria fer és fomentar I'autonomia ja des de I'escola i
des de ben petits.”(E2_P1)

Com es pot deduir de les afirmacions anteriors, no hi ha una formacié especifica dintre
de I'ambit educatiu que es dediqui i a dotar la persona d’eines perqué tingui poder per
emancipar-se quan tingui I'edat legal o quan hagi adquirit tota les competéncies i es vegi

capacitada per fer-ho.

6.7.6. Pors i dificultats de les persones amb discapacitat

intel-lectual

Ilgual que les families, les propies persones amb discapacitat també poden tenir

sentiment de por en la seva decisié de viure de forma independent, com també poden sentir
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por un cop fet el pas d’emancipar-se i portar a terme aquesta vida independent, sén 10
professionals els que ho afirmen. La idea que potser no se’n sortiran pot ser quelcom que
tothom en algun moment determinat d’aquesta transicié i moment d’independencia pot tenir.
Aqui pren importancia el treball previ i la conscienciacié de les capacitats que té cada persona

per valorar quines necessitats de suport i on necessita aquest suport.

“[...] les pors es treuen posant-lo en la practica, tothom té por de marxar fora de
casa, pero per aixo esta el programa. No és por de poder fer-ho, és que sempre han
estat molt protegits i la primera por és que “no vull perqué no arribaré a treballar,

4

perqué em desperta la meva mare i siné qui em despertara?”, etc. Es una
feina.”(E4_P1)

Com posen de manifest practicament tots els participants, la gran majoria de persones
amb discapacitat tenen una dificultat comuna: I'economica. No tothom té autonomia
economica com per poder fer front de manera individual a una vida de manera independent
amb tot el que aixd comporta, trobar una llar accessible i en bones condicions i poder fer front

a les despeses que comporta ser independent.

“Es evident que el tema “dificultats” ve pel tema econdomic, per una banda, vull dir,

per la dificultat que hi ha en trobar habitatge, i en trobar aquest tipus de suports, és

a dir, el suport economic per mi és una de les barreres que ens trobem en aquests

moments, pero per altra banda, més aquesta barrera amb el model mental que dic

jo, el model de les maneres de fer, i aqui si que és on penso que poden anant fent
feina, no?”(E21_P1)

També es podria considerar una dificultat aquesta manca de flexibilitat en la

guantitat total d’hores de suport (13 sén els informants que ho diuen), sobretot en els

casos que la persona potser necessita més de 10 hores de suport setmanals, ja que les

seves limitacions no quedarien cobertes i aixd podria comportar que la persona es

desmotivés o perdés l'interes de viure de manera independent i fer un pas enrere.
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“[...]si que veig que manca un sistema de suport personalitzat a cada persona, és a
dir, no son flexibles els suports, son estandards per tothom, i aixo és una de les
dificultats que també, en un moment que els recursos s’estan retallant, cada vegada
es demana més suports estandarditzats i flexibles|...]”(E21_P1)

Si la persona en algun moment del procés d’anar a viure de manera plenament
independent té el sentiment que en el seu recorregut no esta acompanyat i no rebra el suport
gue necessita, pot sentir aquest sentiment de por i fer un pas enrere en la seva decisid, com

mostren alguns comentaris dels professionals.

6.7.7. Recursos economics de les persones amb discapacitat

intel-lectual

Les persones amb discapacitat intel-lectual tenen un gran nombre de dificultats per
poder fer front a viure independent pero el que més destaquen, com s’ha pogut veure en
altres afirmacions, son les raons economiques, que es podrien considerar un dels principals
obstacles segons les opinions dels professionals, i que es fa visible en comentaris com el

seglent:

“Les persones que comparteixen voldrien viure sols. Pero quan els hi ensenyes un pis
i fa la valoracid diuen que no. Es que cobren poc.”(E11_P3)

Poder mesurar aquestes dificultats ens permet prioritzar la qliestié econdmica com
una de les principals causes que probablement expliquen que moltes persones amb
discapacitat intel-lectual o families no es plantegen la vida independent (8 plantejaments de
professionals ho confirmarien), ja que si no reben la prestacid del programa de suport, és una

despesa economica a la qual ha de fer front la persona i, si aquesta no pot, els seus familiars.
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A partir d’aquestes valoracions, alguns professionals especifiquen que hi ha persones
gue no volen viure soles i prefereixen compartir pis sobretot pel fet de compartir alhora
despeses de la llar (11 participants), per contra, n’hi ha d’altres que volen viure soles, pero la
situacié econdmica que tenen no els ho permet. Per tant, es veuen obligats a viure amb altra

gent, si no és que puguin permetre’s el “luxe de viure sols”.

“[...]moltes persones per fer front a les despeses que comporta viure sol, esta obligat
a conviure amb una altra persona, que potser alguns de nosaltres no ho fariem, no?
Home si realment ho necessites per poder arribar a pagar les despeses de final de
mes, doncs val, al final t’hauras d’ajuntar amb una altra persona, que potser ni
I'acabes triant tu, perqué clar, accedeixen al servei, tenim els cardacters que tenim,
som el que som, etc. si que intentem agrupar a les persones per caracteristiques, per
afinitats, pero clar, estan obligats moltes de les situacions a compartir pis.”(E13_P1)

Per poder fer aquest procés d’emancipar-se, el fet de disposar dels suficients ingressos
per poder fer front a totes les despeses de lloguer i de manteniment de la llar també és una
preocupacio. Sovint, la majoria de persones amb discapacitat intel-lectual treballen en treballs
protegits, com ara centres especials de treball o centres ocupacionals, aixo fa que el salari que
reben sigui el minim interprofessional. En els casos que les persones amb discapacitat
intel-lectual ocupen un lloc en un treball ordinari és possible que no facin el total de 40 hores
setmanals sind menys hores, per tant, el sou tampoc sera total siné que quedara reduit a les

hores corresponents de treball.

“El nostre cas, que si que treballen, perdo no en empresa ordinaria, o potser a mitja
jornada, i els seus sous no els hi permet tenir una despesa per llogar una vivenda i,
a més a més, tenir a una persona que els hi pugui fer un suport, i poder pagar llum,
aigua, gas, etc. Penso que el tema economic és un dels handicaps més grans que
tenim.” (E7_P1)
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Aquest salari correspon a la quantitat minima de remuneracié que I'empresa de treball
esta obligada a pagar als seus assalariats per la feina que desenvolupin i en el temps que la
realitzin. Es cert que aquest salari ha anat augmentant en els Gltims anys i que a I'actualitat,
respecte a I'any 2019 (Reial Decret 1462/2018) s’ha incrementat un 5,5% per aquest 2020 i
correspon a un total de 950 € mensuals. Tot i ser una bona xifra, pel que fa als treballs protegits
aquest augment salarial posa en risc la viabilitat dels centres especials de treball o
ocupacionals, si aquest augment de salari no va acompanyat d’un augment en subvencions
per poder cobrir aquesta retribucié als seus treballadors, i vist que aquestes organitzacions
que dirigeixen aquest tipus de centres s’han vist afectades per les retallades economiques per
part de I'Estat i les administracions suposant pérdues en el finangcament dels serveis potser
algunes s’haurien de plantejar seguir oferint a aquest servei o reduir la plantilla de treballadors

per poder cobrir i quadrar pressupostos.

Evidentment la vida independent és cara per a tothom, perd és cert, com ja s’ha dit
que altres alternatives com podrien ser les residéncies encara series més costoses, no només

per la persona sind també per I'administracié publica.

“[...Juna persona amb discapacitat té uns ingressos molt minsos i la vida
independent és molt cara. | que ningt em digui que la vida independent és molt cara,
perqué és més cara la vida en una llar residencial.”(E27_P1)

Molts tenen el desig, tot i compartir pis, de viure de manera independent quan puguin

o quan I’'economia ho permeti (3 sén les opinions que es fan al respecte).
La gran majoria fins i tot és aixo, jo ara comparteixo pis, pero el dia de dema vull
viure en parella o vull viure sol, etc. de fet és un programa voluntari, si ells decideixen

que no volguessin o0 no necessitessin suport seria impossible fer el
programa.”(E14_P1)
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Es molt dificil trobar opinions de professionals que afirmin la possibilitat de viure sol
d’una persona amb discapacitat intel-lectual, basicament perque I'economia majorment no
I’hi permetra i compartir pis és I'opcid més recurrent i més recomanada pels mateixos
professionals, fins i tot a vegades per les mateixes persones amb discapacitat conscients de

les seves limitacions economiques o que simplement prefereixen compartir pis i no estar sols.

6.8. ACCES I CONDICIONS FiSIQUES DE L’HABITATGE

En vuite lloc, es parlara de les condicions de les llars on viuen i reben suport les
persones amb discapacitat intel-lectual que sén beneficiaries del PSAPLL. Aquestes llars solen
ser amb les instal-lacions necessaries i essencials per viure, disposen d’una cuina, menjadors,

bany i les habitacions corresponents.

Els subtemes d’aquest apartat doncs, tractaran sobre la tipologia d’habitatge que esta
associada a la disponibilitat economica de la persona amb discapacitat intel-lectual o la familia
d’aquesta en alguns casos, de les limitacions que es troben en els habitatges i les adaptacions
a les alternatives existents, aixi com dels pisos que lloguen les entitats per oferir-los a les

persones que es beneficiaran del PSAPLL si se’ls atorga I'ajut.

6.8.1. Tipologia d’habitatge associada a la disponibilitat

economica

Sén diverses les tipologies d’habitatge dels que ens parlen els professionals, per una
banda trobem cases o pisos, de gent que I’ha heretat (3 entrevistats), i quan es tracta d’aquest

tipus d’habitatge la persona pot optar per viure sola si disposa dels recursos economics, o bé
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compartir la seva llar amb alguna altra persona i, d’aquesta manera, compartir també les

despeses corresponents.

“Clar, el suport d’autonomia representa que és la persona que ha de posar la llar i
majorment la llar la tenen perqué o bé son propietaris perqué els pares han mort i
els han deixat I’habitatge, o els pares I’han llogat o perqué nosaltres els afavorim
llogar-la, o sigui, els ajudem, o els hilloguem nosaltres. Dificilment, aqui, en els casos
que tenim, les persones es lloguen un pis i després demanen un suport, perqué
economicament no s’ho poden permetre amb salaris minims interprofessionals,
dificilment poden fer front a unes despeses d’habitatge, més consums energeétics,
etc. per tant, nosaltres afavorim bastant, o ens posem en contacte amb persones
per compartir pis.” (E6_P1)

Una altra opcid sén els pisos o apartaments que la persona lloga per compte propi o
conjuntament amb altres persones amb qui conviu. Només 2 professionals parlen d’una
compra d’habitatge. Quan es fa una compra la sol fer I'entitat i llavors és aquesta qui lloga les

habitacions.

“Sén persones que majoritariament cobren el sou minim interprofessional en la
majoria dels casos, si no treballen en una empresa ordinaria i sovint no fan la
jornada completa, per tant el sou acaba sent baix, llavors no els soluciona anar a un
pis de lloguer. Llavors hi ha qui acaba en un pis de la familia sigui per heréncia o...de
proteccio oficial o algun pis de la propia entitat, i que nosaltres li oferim com a
lloguer, serien com els tres pisos de carrer ordinaris, pero tenim poquissims, si tenim
és perqué families estan posant diners o perqué I'entitat d’alguna manera s’inventa
algun ajuda perqué puguem ajudar a pagar aquell lloguer, perd que sigui especific i
adaptat a les seves necessitats avui dia no hi ha.” (E10_P1)

Segons el nombre d’habitacions que tingui la casa, tantes persones viuran i les

despeses seran compartides per tots els que visquin dintre de la mateixa llar.

“[...]Jl'organitzacio dels monitors que donen aquest suport, quan queda una plagca
buida en alguns dels pisos, quan entra una persona, no pot triar gaire amb qui anar
a viure, sino que s’assigna a aquest pis, i és aquest pis, no? Per aixo I’'organitzacio
aquesta del monitor, de les places buides...clar, i les llistes d’espera que hi ha.”
(E1_P1)
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Les alternatives doncs per poder oferir I’espai on viure sén diverses per part de les
entitats, des del mateix lloguer en nom d’aquestes fins a la disponibilitat d’habitacions per
cedir, o incorporar persones a pisos d’altres participants membres de I'entitat amb el

consentiment d’aquests, i si fos el cas dels familiars d’aquest, per compartir despeses.

6.8.2. Limitacions en els habitatges

Una de les limitacions és que les persones amb discapacitat intel-lectual sovint no
poden escollir elles I'habitatge, les opcions sén reduides a pisos ja adquirits per les entitats o
bé d’alguns familiars. L’accés a I’'habitatge esta molt marcat per unes politiques socials i limitat
per a un sector concret de la poblacié. A més també troben certs prejudicis a I’hora de llogar
habitatges a persones amb discapacitat en algunes ocasions, per aquesta rad algunes entitats

fan de mediadores o han de donar la cara a I’hora de fer la contractacio de lloguer.

“Clar, el tema habitatges que és carissim, i moltes vegades ni els hi lloguen
directament.” (E6_P1)

Ens parlen també que en algunes ocasions s’han trobat pisos que no estan qualificats
de dignes per poder conviure, ja que tenen humitat o manca d’instal-lacions, i aixd0 comporta
despeses que no es poden permetre ni les entitats ni les propies persones amb discapacitat.
A més, quan un habitatge no reuneix les caracteristiques perqué aquest pugui ser adequat
perque la persona visqui saludablement es prefereix seguir la recerca d’una llar en condicions

optimes.
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6.8.3. Adaptacions a les alternatives existents d’habitatge

Els participants parlen del fet de poder fer front a una independéncia en solitari com
un luxe per a la persona, ja que avui dia hi ha moltes dificultats per trobar un pis que sigui
accessible tant economicament com per les condicions fisiques amb queé es troben aquests
pisos. Existeix un baix percentatge d’habitatges de proteccio oficial o llistes d’esperar llargues
o es valoren i prioritzen abans altres col-lectius en risc que no pas a les persones amb
discapacitat intel-lectual. I, en alguns casos s’ha parlat de pisos disponibles en molt males
condicions com perquée hi visqui algu, arreglar-los perque siguin saludables és una altra

despesa a la qual s’hauria d’afrontar la propia persona.

“[...]Jens trobem amb aixo, que accedir a un habitatge social o de baix cost o protegit
és quasi impossible. Les persones que estan al PSAPLL, son persones que han vingut
per diferents motius. Hi ha gent que realment ha volgut fer el pas de marxar de casa
i parlar-lo amb la familia, i han fet un projecte de vida independent, se n’han anat a
viure amb la seva parella o han fet un grup d’amics i han marxat. També tenim gent
que els seus familiars els han convidat a marxar de casa o perqué venen, algun cas,
de gent sense sostre, o perque realment els familiars han mort i no tenen cap germa,
son fills unics, etc.”(E9_P1)

Per tant, a les persones amb discapacitat no els queda altra opcié que adaptar-se a les
poques alternatives que se’ls ofereixen (11 professionals ho diuen), en moltes ocasions, el que
les entitats els hi ofereix. A vegades la persona pot disposar d’'un habitatge propi, pero fins i
tot per fer front a les despeses ha de compartir aquest habitatge, ja que els sous que cobren
son baixos i no poden assumir les despeses que comporta viure de manera independent de
forma individual; pagar I'electricitat, I'aigua, el gas, el que comportar alimentar-se diariament,
les activitats d’oci que realitzin, transport, entre altres despeses que poden sorgir com:
reparacions domestiques, assegurances de la llar o comunitaries, visites mediques, i tot allo

gue no li quedi cobert amb cap mena de subvencié o ajut administrativa.
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“També jo el que veig, és trist, pero esperar que es mori algu perqué hi hagi una
plaga lliure. | clar, aixo depén de quina situacio visqui la persona ho agreuja tot molt,
fins que no té una plaga, perqué els temps, jo crec que son bastant llargs, eh.
“(E1_P1)

Com es veu en resposta el comentari anterior, fins i tot en moltes ocasions les
organitzacions Unicament poden oferir una llar o una habitacié dintre d’una llar si hi ha una

baixa per defuncié dintre d’aquella llar.

6.8.4. Pisos llogats per l'entitat

Moltes vegades les persones amb discapacitat intel-lectual es troben que a elles no
volen llogar-les cap mena d’habitatge, per aquesta rad moltes entitats fan el lloguer a nom de
I'entitat, ja que a ells si que els veuen com un inquili estable i que podra fer front en qualsevol

moment de les despeses que comporta aquest lloguer.

“l...]a més a més, els habitatges que solen ser de I'entitat o de lloguer, son tots molt
macos, vull dir que ells fisicament ho veuen bé. La qualitat esta molt bé, el suport
que reben doncs també.” (E1_P2)

Malgrat que després les entitats el relloguin a persones amb discapacitat, en tot
moment, qui haura de donar la cara per aquell pis és I'organitzacid, vetllar perqué aquesta llar
es trobi en les mateixes condicions com I'entitat I’ha llogat, aix0 li déna seguretat a la persona

propietaria de I'habitatge que es lloga.

Aqguesta forma d’oferir un habitatge a les persones amb discapacitat intel-lectual és
una estratéegia més de les organitzacions, que tot i que no es contempla en la normativa
perque I’habitatge I’"hauria de posar la propia persona amb discapacitat, és una estrategia per
poder oferir-li una llar als beneficiaris que sovint mostren dificultats per trobar-la. Aixi com,
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per poder garantir una qualitat de vida a les persones amb discapacitat intel-lectual i que es

compleixi el dret a viure independent des del suport personalitzat.

6.9. XARXA DE SUPORT INFORMAL

En nove lloc, quan es fa referencia a la xarxa de suport informal ens referim a les
persones amb qui les persones amb discapacitat intel-lectual mantenen una relacié i un
contacte freqient i amb les que ha creat un vincle, és a dir, persones importants i significatives
per a les persones amb discapacitat intel-lectual i que en qualsevol moment del seu dia a dia

poden brindar-los algun tipus de suport.

La xarxa de suport de la qual disposi la persona amb discapacitat sera una garantia de
millora de les relacions socials i del suport a la vida independent. La familia, amics i veins sén
els que construeixen la principal font de suport a les persones amb discapacitat intel-lectual
en la seva vida independent, pero sovint aquesta xarxa es redueix a pocs membres en el cas

de les persones amb discapacitat.

“Jo crec que hauria de jugar un paper més rellevant del que esta jugant, per entrar
en raons, probablement el que passa és que la persona esta tan excessivament
lligada a la familia i ha tingut poques oportunitats diguéssim de generar xarxes
socials i aquestes oportunitats s’han de poder anar construint a poc a poc, i aixo
també té a veure amb recursos segregats que potser no permeten una vida més rica
en oportunitats i variabilitats, i que també és fonamental perqué, com deies tu, tots
ens sostenim en certa manera per una xarxa sociall...]”(E19_P1)

A vegades, es comenta que no se’ls déna la rellevancia que hauria de tenir a aquesta
xarxa de suport i que és un tema que hauria de tractar-se des de la infancia perque la persona

amb discapacitat intel-lectual pogués tenir la major xarxa de suport possible.
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Els subtemes que han sorgit aqui han estat, per una part el fet que el suport es dona
normalment entre iguals, i per altra part, i relacionat amb I'anterior, que el cercle d’amistats
que la persona amb discapacitat intel-lectual té queda reduit a companys i/o membres d’una

mateixa entitat.

6.9.1. Suport _generalment entre persones amb la mateixa

condicio de discapacitat intel-lectual

El suport que poden exercir els iguals també suposa un element essencial per a les
persones amb discapacitat intel-lectual, aquests els acompanyen en molts moments de la seva
vida i situacions i participen en els mateixos contextos d’interaccid. Aixd déna pas a que
tinguin confianga i puguin considerar-se amics, compartint aixi experiencies de vida i fins i tot

aprenentatges.

Tres professionals posen de manifest que ens podem trobar que fins i tot la persona
no compti amb ningu, i que la seva xarxa de suport sigui inexistent o reduida als membres que

formen part d’una entitat, siguin professionals o participants de I'entitat.

“[...Jel fet de poder tenir una xarxa que els doni suport i els ajudi en aquesta vida
independent, jo penso que seria fonamental, el que passa que moltes vegades no hi
és.”(E17_P1)

Segons 2 dels professionals entrevistats, si la persona ha tingut la sort d’estar en

entorns més oberts o normalitzats des de petit és possible que aquest tingui una xarxa de

suport més amplia i que la conservi en el temps.

“N’hi ha alguns que tenen els seus cercles d’amistats i els conserven, n’hi ha d’altres
que mai han tingut un amic. | llavors, és aixo, treballar molt els cercles d’amistats, i
les relacions socials d’ells les potenciem.”(E14_P1)
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Moltes vegades és dificil que la persona amb discapacitat intel-lectual tingui xarxes de
suport de les quals formen part persones sense discapacitat (exceptuant familiars i
professionals), pero aixd no significa que la xarxa sigui menys valuosa que si s’incloien
persones sense discapacitat. Potser han tingut poques oportunitats per poder ampliar les
seves xarxes, ja que un gran nombre de casos descrits pels professionals afirmen que el suport
és entre iguals (23 informants), potser per manca de capacitats i habilitats de relacié o
simplement per falta de costum, ja que la majoria han participat durant tota la seva vida en
entorns molt segregats i no han tingut I'oportunitat de conéixer a altres persones (15 opinions
similars).

“S’ajuden entre ells, creen xarxes entre ells, pero els costa molt crear la xarxa amb
el vei “normal” del costat, no amb el meu vei que també té discapacitat, sind amb
I'altre, els costa més. | el vei de I’entorn comunitari “normal”, actua encara com si
fos una familia, val?”(E18_P1)

Diferents professionals declaren que segurament pel fet de trobar-se en les mateixes
situacions o similars, els iguals sdn qui més poder tenen per comprendre’s, per entendre tots
els dubtes que els genera la vida amb una discapacitat i donar-se suport mutu. A més, tenen
la certesa que ningu els jutjara en aquest sentit i poden sentir-se Gtils ajudant-se. El suport
qgue ligual ofereixi pot influir sobre les accions futures de la persona amb discapacitat

intel-lectual.

“Tot el sistema de xarxa s’entén que és un suport i positiu, eh. Jo penso que és molt
important. Tant pel tema de buscar recursos, perdo sobretot per aquest
acompanyament més emocional a I’hora de prendre decisions, a I'hora d’anar
trobant el cami, etc. Que esta bé per dir, doncs son familia, pero també esta bé
incloure a altres persones, no? Una mica més el model centrat en la persona, que
pot haver-hi no només familiars.” (E1_P1)
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“Seguretat, recolzament, és basic. Et trobes sol i necessites ajuda i si tens una bona
xarxa social o de professional que puguin considerar un amic i acompanyar-te en
aquest procés és important. El fet d’estar acompanyat és important.” (E16_P1)

S’entén amb les afirmacions anteriors, que també veuen positivament emocionalment
que la persona amb discapacitat intel-lectual disposi d’una xarxa de suport estable, que
aquesta no només estigui composta per familiars, sind també per gent de I’entorn proper,

companys de feina, veins, etc.

6.9.2. Cercle d’amistat reduit entre companys i/o participants

d’'una mateixa entitat

Quan parlem de cercles d’amistats, ens referim a aquelles persones amb qui més ens
relacionem, tota aquella gent amb la qual la persona amb discapacitat intel-lectual té una

relacié més diaria i considera important o especial.

Entre els aspectes que més promouen I'amplitud d’aquests cercles d’amistats hi ha
I'oci i temps lliure de les persones amb discapacitat (8 participants). La majoria de
professionals (27 professionals) coincideixen en el fet que les persones amb discapacitat
intel-lectual no disposen d’una xarxa de suport natural com pot ser la dels amics, siné que
aquesta majorment s’identifica com a membres de la familia (6 entrevistats). Per aix0, aquesta
vinculacioé del lleure amb la vida independent podria considerar-se forca significativa, ja que
com a persona que viu sola, en algun moment pot tenir el desig de convidar a algu a casa seva.
Perd, majorment el nucli d’amics és el mateix que potser el de la feina o el que comparteix en
accions de les entitats, és a dir, persones de la mateixa condicid, i que potser només
comparteixen aquest espai pero no es troben en les mateixes condicions d’autonomia com

per poder portar una vida més normalitzada i fer la seva vida amb el seu amic.
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“[...]les possibilitats de relacions i de comunicar-se amb altres persones i de
relacionar-se amb gent disminueixen molt, sort que som una entitat gran, pero
saps? Disminueixen molt quan vius i treballes a la mateixa entitat.”(E12_P1)

“Les persones que tenim nosaltres i que vénen a viure als pisos son amics, perque
aqui I’associacié, més o menys, el grup d’amics per la franja d’edat sén els amics que
tenen. Per tant, com son elles les que trien amb qui volen anar a viure, doncs triaran
sempre amb qui tinguin més finalitat i siguin més amics.”(E2_P1)

“Molt vinclada des de la fundacid, fora de la fundacié molt poca. Alguns no massa.
Hi ha alguns que potser son més autonoms i si pero en general, pero, al final Ripoll
acaba sent molt petit i tothom ens coneixem.”(E11_P3)

Ampliar els espais de relacié i participacié de les persones amb discapacitat
intel-lectual podria ser una alternativa perqué aquests tinguin més oportunitats de conéixer
gent, que tinguin o no una discapacitat, i poder, d’aquesta manera, ampliar els cercles

d’amistats i, per tant, els suports.

Els resultats de les opinions dels professionals indiquen, com es pot resumir a la Taula 24, que:

Taula 24: Opinions professionals respecte les amistats o activitats de les
persones amb discapacitat intel-lectual

1) hi ha poques “activitats d’amistats” entre | Malgrat que les persones amb discapacitat
les persones amb discapacitat intel-lectual | intel-lectual comparteixin pis, i aquests membres
dintre dels pisos del suport del pis hagin estat escollits per ells mateixos, no
s’especifica per cap professional que dintre del
pis hi hagi activitats d’oci (convidar a amics, fer
festes, organitzar un apat, etc.)

2) hi ha més probabilitats que les persones | Majorment les relacions que estableixen pel que
amb discapacitat intel-lectual es relacionin | fa a relacions d’amistats solen ser entre les
amb persones que també tenen discapacitat | propies persones amb discapacitat, aixo és degut,
i no pas amb persones sense discapacitat segons la majoria d’opinions a la manca de
relacions en espais comuns de persones sense
discapacitat, perqué solen tendir a treballar en
espais protegits, a relacionar-se en llocs exclusius
per a persones amb discapacitats, estudiar en
centres segregats, etc.
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3) la majoria de les activitats tenen lloc en
espais proposats per I'entitat en comtes de
espais publics o en domini privat com és la
propia llar

Pocs son els professionals que expressen que les
persones amb discapacitat als que atenen
proposen activitats extraordinaries o fora de la
normalitat que se’ls hi ofereix, el que comporta
que les persones amb discapacitat intel-lectual
freqlientin sempre els mateixos espais, amb les
mateixes persones (normalment amb la mateixa
condicié de discapacitat).

4) la disponibilitat economica amb la que viu
una persona amb DI també es determinant i
significatiu per el contingut d’activitats que
realitzi la persona amb discapacitat
intel-lectual més que les caracteristiques de
les propies persones amb DI

Un factor que s’expressa que pot ser significatiu a
I’hora d’escollir activitats que puguin realitzar les
persones amb discapacitat intel-lectual pot venir
condicionat per I'economia disponible per cada
persona. Sovint les activitats d’oci solen
comportar una despesa extraordinaria (realitzar

alguna activitat esportiva, organitzar un viatge,
freqlentar espais socials, etc.) es posen en acord
manifestacions com que dur a terme més
activitats pot ser un bon pas per establir majors
relacions, si la persona per motius econdmics no
pot fer activitats és probable que aquesta tingui
una menor xarxa social.

Font: Elaboracio propia a partir d’opinions professionals

6.10. ENTORN SOCIAL

En dese lloc, parlar de I’entorn social d’'una persona és referir-se a les seves condicions
de vida. Sén els espais on la persona es desenvolupa a nivell personal, social, educatiu i
cultural. Dit aix0, el comportament que tingui una persona amb discapacitat intel-lectual anira
lligat amb la interaccid que faci amb el seu entorn, ja que aquest influeix en el seu

desenvolupament integral.

Els subtemes que aqui es tracten concretament sén: la visio paternalista que la societat
té vers la persona amb discapacitat intel-lectual, la necessitat de sensibilitzar a aquesta

societat per canviar la seva actitud vers la persona amb discapacitat, les diferéncies que es
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troben en el tracte a la discapacitat segons I’entorn on viu la persona (entorn rural o urba), i
la necessitat de fomentar la participacid de les persones amb discapacitat intel-lectual en

espais comunitaris.

6.10.1. Societat __paternalista __vers _les _persones __amb

discapacitat intel:lectual

Setze professionals perceben que I'actitud que manté I'entorn de la persona amb
discapacitat, i en general la societat, és paternal. Produida per un sentiment de protegir a la
persona amb discapacitat intel-lectual, en tot cas, és una actitud inapropiada per donar veu

propia al col-lectiu.

“Jo diria que en general la societat no ajuda a fer que ells prenguin decisions, si no
fixa’t quan vas pel carrer i veus a una persona amb la sindrome de Down, la teva
actitud, per exemple, si ha de passar per un pas de vianant, estic sequra que en
algunes situacions concretes, la gent té unes tendeéncies de sobreprotegir o de mirar
per a un altre costat, perqué incomoda.”(E5_P1)

“[...]és un jo actuo per tu, llavors encara hi ha aquest sentiment de proteccid. No és
el meu fill, no és el meu parent, és el meu vei, vull fer alguna cosa, pero encara no
sé que he de fer. També hi ha aquesta part de desconeixement. |, home, com que
sOc bona persona m’implico i I'ajudo, pero I"ajudo substituint-lo, saps? I llavors no
és una xarxa real, és un jo faig coses per tu, tu fas coses per mi, pero no et convidaré
a prendre café a casa meva, saps?”(E18 P1)
El paternalisme, com es pot veure a través dels comentaris, es transforma en un
problema que a la practica limita a la persona amb discapacitat intel-lectual. La comunitat o la

societat, per protegir a les persones amb discapacitat acaben actuant i decidint per elles,

reafirmat també quan es tractava el tema de les families.
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L’entorn social fa referencia a la inclusié d’una persona en la vida social, laboral i

educativa, en termes generals en com la persona té un sentiment de pertinenca d’un lloc o en

general a la societat.

6.10.2. Necessitat de sensibilitzar la societat

Per evitar actituds, com per exemple, de sobreproteccié o infravalorar les persones
amb discapacitat intel-lectual, cal que la societat s’eduqui en valors d’igualtat per a tothom,

que es donin a coneixer els nous conceptes sobre discapacitat.

Que la societat es formi i es reeduqui ajudara a trencar amb aquells contravalors que
es veuen reflectits en conductes socials, mitjans de comunicacié, xarxes socials i fins i tot en

la politica on s’infravalora i discrimina la persona amb discapacitat.

“Jo penso que encara hi ha I'imaginari que les persones necessiten una atencio i van
a centres, i aquest imaginari s’ha d’anar trencant, i pensar que les persones
necessiten suport i que s’han d’anar construint ciutats que donin suport a les
persones, si no s’aniran construint centres, serveis, i places, places, etc.”(E6_P1)

“Es poc popular acceptar que tenen els mateixos drets, perqué si tenen els mateixos
drets, significa que té la mateixa dignitat i significa que sén com nosaltres.”(E19_P1)

“Jo crec que encara ens falta, a la societat en general, veure moltes persones amb
discapacitat i que es normalitzi, que hi hagi més informacid i que hi hagi una
normalitzacio una mica real, no aixo que en general la gent s’espanta. Clar, quan ja
els coneixes perqué cada dia passen pel davant, no? Doncs és més facil que es doni
suport i es donen.”(E12_P1)
Sén uns tretze professionals els que pensen que no és la discapacitat la que complica
la vida independent, sind les qliestions socials, per aix0 és una obvietat i pren importancia que
aquesta societat estigui educada perque tothom pugui aconseguir I'objectiu de viure de

manera independent de manera voluntaria i en igualtat d’oportunitats.
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“Voldria puntualitzar que és una qliestid, no de la discapacitat intel-lectual entesa
com la deficiéncia organica, sind que si que és una qliestio de la discapacitat entesa
com una pressio social.”(E24_P1)

“Jo crec que ha d’haver-hi una transformacio de les ciutats, perque siguin més per a
les persones. Necessitem ciutats en qué les persones puguin viure i que donin suport,
que facilitin els accessos, els suports als habitatges [...] jo crec que han de facilitar,
que han de ser ciutats més humanes, més pensades per les persones, perqué es fa
tot molt dificil, buscar ciutats que es transformin i siguin més humanes.” (E6_P1)

“Jo crec que hi ha molt poca formacid a nivell de societat per acollir, crec que la idea
que es té d’aixo...hi ha tantes coses a canviar que s’hauria de canviar completament
la visié, formar i informar aquest col-lectiu, que suposa tenir una discapacitat, que
pots fer una vida completament “normal” com tothom.” (E16_P1)

L’educacioé d’una societat influira doncs a fer que aquesta avanci i progressi, enriquint
i transformant els valors, coneixements i actuacions que es tenen cap a les persones amb

discapacitat.

6.10.3. Diferéncies entre entorns rurals i urbans

Es reconeix una diferencia de suport i d’atencié a les persones amb discapacitat
depenent de I’entorn on aquesta es trobi (6 professionals informen al respecte). Si I’entorn de
la persona és de caracter rural, on la densitat de poblacié és menor, la persona amb
discapacitat intel-lectual tindra més oportunitats de coneixer i relacionar-se amb el seu
entorn, perd probablement els recursos dels quals disposi seran menors. Per contra, quan
I’entorn és urba, la persona amb discapacitat intel-lectual disposara de més recursos, pero les

possibilitats que I'entorn doni suport sera més reduit.

“[...]Jsi han d’accedir a la comunitat i solen anar sols, és I'avantatge de viure en un
entorn rural, que tothom es coneixen, i és com una gran familia, pero si que
acostumen a relacionar-se amb persones amb discapacitat.”(E13_P1)
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“Si vius en un poble més petit, doncs d’acord totes les persones d’aquell poble tenen
entorns més reduits, no passa res, és la normalitat d’aquella zona. La idea és que
tothom tingui les mateixes oportunitats segons [‘entorn on t'ha tocat
viure.”(E12_P1)
La dimensioé de I’entorn on la persona visqui també pot estar associat a les oportunitats
d’accés a recursos. Coneixer la influéncia que té I’entorn, independentment de la densitat

d’aquest, en la persona podria fins i tot donar informacié sobre la persona amb discapacitat

intel-lectual.

“Aixo pot tenir avantatges i inconvenients, per les persones amb discapacitat que es
volen independitzar. Penso que en un poble o un barri petit té més avantatges que
inconvenients perqué el fet que tothom et conegui, que tothom sapiga de tu, et dona
més seguretat a tu i a la familia que no pas en una gran ciutat, tot és més senzill.”
(E7_P1)
Als entorns més rurals, els habitants desenvolupen un major sentiment de pertinenca,
segons s’expressa pels professionals. En general, 'entorn on la persona visqui influira en les
possibilitats de desenvolupament i oportunitats de vida independent. Tot i que s’afirma, en la

majoria de casos, que sempre sén ben acollits en les comunitats veinals, siguin aquestes rurals

o urbanes:

“[...]Jsi que és veritat que en el barri que viuen sempre ens hem trobat que han acollit
molt bé el pis, o sigui que de sequida es coneixen els suports, etc. i aixo facilita, vull
dir, a les biblioteques, farmacies, et coneixen a tu, i vas pel carrer i et diuen com va
la persona.” (E4_P1)

Les ultimes cites descrites fan pensar en la possibilitat d’'una veritable inclusio si es
posen els recursos i es dona la confianca a les persones amb discapacitat intel-lectual per

poder viure de manera independent i fer vida com qualsevol ésser huma en societat, sense el
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fet d’estar al programa o en un pis pont sigui una simple experiéncia, aportant resultats

afalagadors pel que fa a aprenentatges per a una vida independent com per la inclusié social.

6.10.4. Foment de la participacio _de les PDI en espais

comunitaris
El foment de la participacié de les persones amb discapacitat intel-lectual en la
comunitat, pel que fa a la vida independent, és un element fonamental per garantir una bona

inclusio social.

La gliestié de la participacid comunitaria és doncs un element important perque les
persones amb discapacitat intel-lectual coneguin I'entorn on faran vida, per aixo cal potenciar
gue aquestes participin en activitats comunitaries segons alguns professionals, pero aquesta
participacié hauria de ser una tasca compartida entre les persones amb discapacitat i la resta

de persones de la comunitat.

“Els pisos que tenim realment és bo, els veins donen bona resposta, i de vegades es
converteix en xarxa natural. | es fan relacions del dia a dia i amb el temps, perqué la
resposta dels veins és bona. En un primer moment potser costa, pero si son persones
que no distorsionen i veuen que fan vida normal és positiu.”(E11_P1)

Es valora com una bona participacié comunitaria tota aquella que fan les persones
amb discapacitat intel-lectual que viuen en espais i entorns comunitaris, tant pel que fa a
la relacié dels veins del mateix bloc de pisos o apartament en el qual visqui aquella persona
o en |'entorn social que es mogui; botigues, bars, espais d’oci, etc. Malgrat aixo també es
tendeix a sobreprotegir, parlant de I'entorn a la persona amb discapacitat intel-lectual en
alguns moments, i també s’ha expressat algun comentari negatiu respecte la convivencia
veinal.
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6.11. POLITIQUES

En onze lloc, les politiques publiques sén de vital rellevancia per construir societats
equitatives pel que fa a les igualtats d’oportunitats de les persones amb discapacitat i la

defensa dels drets d’aquestes per millorar la qualitat i capacitat d’inclusio social.

En aquest apartat es tractaran temes com la necessitat de potenciar habitatges que
siguin accessibles a les persones amb discapacitat, les dificultats que algunes persones amb
discapacitat, en aquest cas intel-lectual, tenen en accedir als habitatges socials, i la manca i
necessitat de voluntat politica que es necessita per tal de millorar els accessos i I'adquisicié de

llars per a les persones amb discapacitat intel-lectual.

6.11.1. Necessitat de potenciar habitatges accessibles

Quan ens referim a l'accessibilitat, en aquest sentit, no parlem Unicament de
I'accessibilitat fisica a I’"habitatge, sind a la disponibilitat d’accedir a qualsevol habitatge. La
tendéncia, en el moment de pensar en un habitatge per a la persona amb discapacitat, és la
de crear centres residencials, per la trajectoria que tenim de segregar a aquest col-lectiu, pero
si pensem en el dret que tenen de viure de manera independent, sén uns quants entrevistats
els que pensen que s’haurien de revisar les politiques existents per tal de reconduir aquest

dret i fer-ho més efectiu.

“Jo crec que de politiques n’hi ha moltes, hi ha recursos, etc. que hi ha d’haver més
és evident, i que s’han de canviar coses. Hi ha aquest sistema d’anar fent centres i
ficant a persones. Si que s’haura d’afavorir per millorar tot I'articulat aquests de dret
per a persones amb discapacitat temes d’habitatge, de les quotes d’insercio de
treball de les empreses, del compliment de les quotes de treball, etc. Es a dir, més
complir les politiques que hi ha, perqué no estan malament, pero si tenim els drets i
no els complim.”(E6_P1)
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L'ideal podria ser anar reduint els centres i crear millores en les politiques destinades
a garantir I'accés a una llar digna i adequada a les persones, pero actualment hi ha molts
factors, en especial I'econdmic, que causen una insuficiéncia en I'elaboracié de propostes que
atenguin a les finalitats d’aquestes politiques formulades per atendre la ciutadania i assolir

una plena inclusié social.

“Seria dissenyar un pla de desplegament d’assisténcia personal publica i garantida
per qualsevol persona amb discapacitat, sense condicions a grau de dependéncia i
dissenyar paral-lelament un pla de desbaratament de les residéncies actuals. De
manera que un, al final diguéssim d’aquest procés, pugui decidir on vol viure i amb
qui vol viure. O sigui, la logica residencial totalment va en contra del que es planteja
en aquestes definicions de vida independent i vulneren, a més a més, la majoria
d’articles de la Convencio.”(E19_P1)

Considerant el comentari anterior, alguns professionals creuen que l'assisténcia
personal pot ser una alternativa politica per poder garantir un suport a la vida independent i
d’aquesta manera anar reduint la creacié de residéncies, on la vida independent esta
condicionada per unes regles, uns horaris, |'atencié total d’uns professionals i fins i tot un

control economic.

6.11.2. Dificultats en l'accés als habitatges socials

No només la manca d’habitatges accessibles és un element que dificulta I'accés a una
llar, les limitacions en les opcions de vida independent son diverses. Destaca I’enfocament que
es té de la persona amb discapacitat socialment com una barrera per poder fer vida
independent, aquest enfocament redueix les opcions que tenen les persones per poder
acomplir els seus projectes de vida, ja que les opcions sén minimes i en gran majoria

destaquen les llars residencials, com ja s’"ha comentat.
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“Jo crec que el problema de base és el concepte de com esta focalitzada tota la vida
de les persones amb discapacitat. En el sentit que aqui, a nivell politic, i en funcio de
cada persona, és més o menys independent en funcio del que ell vulgui, no? Llavors,
estd fent una mica per tapar forats. Es a dir, en el seu moment necessitavem llars
residencials, residéncies, etc. | després si que es va crear el PSAPLL, pero realment el
ventall d’opcions esta molt limitat.”(E17_P1)

La qlestid economica també és un tema de controveérsia en la politica, i és que gairebé
tots els recursos disponibles a partir de les politiques existents tenen un cost pressupostari,
tant per les administracions com per les organitzacions, tot i aix0, programes com el PSAPLL
surten molt més econdmics que altres serveis, i aix0 és una realitat que confirmen, com fan

saber, alguns professionals.

“[...Jeconomicament també hi ha problemes perqué caldria una garantia
d’assisténcia personal per fer efectiva la vida independent i aixo és un cost, tot i que
es va fer aquell estudi economic que sortia que era més barat que una llar
residencial.”(E19_P1)

“Doncs que hi hagi una xarxa de pisos, que ja n’hi ha una, pero molt poqueta, de
pisos més economics a nivell social per fomentar aquest programa. Per a qué
poguessin trobar pisos més economics per facilitar aquest pas, o una xarxa entre
entitats, no? | és que com que cadascu treballa molt independent no acaba d’haver-
hi una organitzacio per tots, jo crec que canviara per aixo es fan estudis, no? Pero
tot queda com molt alla, tot i que en la mateixa linia, i hi ha poder falta de
comunicacio, recursos.” (E4_P1)

Que la reserva de pisos de proteccio oficial sigui tan minima i que, a més, tinguin més
prioritats altres col-lectius abans que el de les persones amb discapacitat també perjudica en
I’accés a un habitatge, per aquesta rad especifiquen uns sis professionals i posen emfasi en
crear un treball en xarxa i una bona coordinacid, no només per atendre a la persona siné per

poder oferir de millor manera el que aquesta necessiti en tots els nivells.
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6.11.3. Voluntat politica

Les politiques socials, tal com estan regulades pels diferents professionals, limiten la
possibilitat d’escollir en moltes ocasions quin servei ha de rebre les persones amb discapacitat
intel-lectual, i en la majoria de casos sén ubicades als sistemes socials. I, amb freqliencia,
aquests sistemes socials fomenten la dependéncia i impossibiliten el pas cap a una vida
autonoma i independent, ja que de no poder escollir el servei el que fan és perdre la seva

presa el seu dret a prendre decisions, el seu dret d’empoderar-se i actuar amb veu propia.

Es posa de manifest, doncs, una manca de politiques que donin resposta a les
exigéncies de les persones amb discapacitat; per tant seria necessari tenir voluntat politica,
sobretot en qliestions de dret a la vida independent perqué és un interés que té gran part del

col-lectiu:

“[...]Jque es facin unes politiques que afavoreixin tota aquesta vida independent|...]”
(E1_P2)

“Jo tinc la sensacié una mica de que totes les politiques i tot és una mica com per
quedar bé. | esta molt bé fer aixo, perqué ara toca, pero realment no hi ha una
intencio clara. Perquée, si hi hagués una intencié clara, comengariem des dels
pressupostos i a nivell economic no hi ha una voluntat. El que hem tingut durant
aquests ultims anys han estat retallades. En cap cas, i veus que els canvis que
pateixen els serveis a vegades, a nivell de politiques, és per reduir no per millorar
coses.” (E17_P1)

El desig dels professionals és doncs que realment es facin politiques que afavoreixin
aquesta vida independent, el fet és que ja estan fetes com pot ser la CDPD o altres lleis estatals

sol que no es posen en el punt de mira de les accions politiques.
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6.12. CONVENCIO SOBRE ELS DRETS DE LES PERSONES AMB

DISCAPACITAT

En darrer lloc, des d’aquest tractat internacional que té I'objectiu de protegir els drets
de les persones amb discapacitat, es reconeix directament la vida independent com un dret

gue hauria d’estar a I'ordre del dia en accions politiques a través de I'article 19 d’aquest.

Els temes més comentats relacionats amb la Convencid, han estat les finalitats
d’aquest article 19, i en general gliestions sobre la implementacio de la Convencio en la nostra
politica i practiques professionals, perd sobretot de les dificultats d’implementar certs drets

gue aquesta Convencid reclama per gliestions economiques.

6.12.1. Finalitats de l'article 19 de la Convencid

L'article 19 del dret a la vida independent i a ser inclos en la comunitat s’hauria de
sustentar en els drets civils i politics, perd també en els economics, socials i culturals, de no
contemplar-se aquest dret sera dificil que la persona amb discapacitat intel-lectual pugui optar
a una vida independent de manera adequada (4 professionals estan d’acord), és a dir,
garantint i reconeixent que es pugui tenir una vida digna com la persona desitgi, que és una

de les finalitats d’aquest article:
“[...]Jen principi té dret igual que una altra persona, la historia és que el govern per
molt que modifiqui la Convencié no hi posa els mitjans. Perqué aquesta gent que

tenen dificultats, no pot optar a viure on vulgui, perque no té dret al treball, per tant
no hi ha ingressos, no poden accedir a un lloguer, etc.”(E14_P1)
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Com es dedueix de I'opinid professional anterior, si no es posen remeis a diferents

gliestions com pot ser I’accés al treball i a I’habitatge és impossible que es garanteixi la finalitat

d’aquest article de fer efectiu el dret a una vida independent.

6.12.2. Implementacio de la Convencio

Encara sén moltes les accions pendents per poder implementar en els diversos ambits
on té cabuda aquesta Convencio les seves idees, com és el reconeixement i proteccié dels
drets del col-lectiu de persones amb discapacitat i les dimensions conceptuals i tedriques de

la mateixa discapacitat.

De totes les respostes es poden destacar una serie de qiiestions importants en relacié
amb la forma que tenen d’entendre la vida independent. En primer lloc, es considera que
aquest és un dret que encara esta per desenvolupar en igualtat de condicions per a les
persones amb discapacitat intel-lectual (7 informants aixi ho expressen). Les possibilitats de
vida independent sén escasses, encara que les organitzacions disposin de recursos per poder
portar a terme els projectes de vida de les persones amb discapacitat intel-lectual,
normalment no estan a I'abast de tothom que ho desitja (9 professionals ho afirmen), ja que
el programa esta condicionat a uns requisits d’accés. En segon lloc, encara és visible un cert
paternalisme i proteccionisme vers la persona amb discapacitat, pel que fa tant a alguns als
professionals-entitats (3 entrevistats ho corroboren), com familiars (12 professionals hi estan
d’acord), aixi com una comunitat que no inclou la discapacitat (6 informants ho insinuen), cosa
que podria comportar a la incapacitacié de la persona amb discapacitat (2 entrevistats estan

d’acord).
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“[...]Jpenso que aquest dret és dels més complicats, perqué puguin aconseguir viure
amb aquella o altra persona de suport, pero si la familia d’aquella persona pensa
una altra cosa, o la teva familia pensa que és millor viure en altre lloc
també|...]”(E15_P1)

“I jo crec que quan estem parlant de vida independent també hem d’encarar la
barrera que suposa la incapacitacio. Perqué com que és legal, judicial, clar, no es pot
discutir aixo. Seria: tu pots voler el que vulguis, pero al final, si un jutge ha emparat
en l'opinid d’un metge i ho ha dit, és que no pots. Ja han construit la incapacitat de
la persona; ja esta. Si que és judicialment apel-lable, pero aixo ja és un estigma molt
important. | parlo d’estigma, perqué al cap i a la fi, també aquestes veritats judicials
es construeixen a partir de les representacions, les idees que es tenen, dels estigmes.
| el que acaba donant la vida independent, jo crec que sempre estem jugant amb
idea que pot, o no pot. | llavors el nostre llenguatge també és aixi.”(E24_P1)

En formar part de 'ordenament intern de I'Estat Espanyol, les normes del pais haurien

de recollir tots els drets que tenen les persones amb discapacitat sota la llum d’aquest tractat,

perd encara queda molt cami per recérrer perqué agquesta implementacié sigui totalment

efectiva a través de la legislacié espanyola, ja que aquest encara no s’adapta al que estableix

dita Convencio.

“Sens dubte, jo crec que no només conéixer el dret, sind apropiar-se del dret. Pel que
diu la Convencid, i no només la Convencid, sind altres eines juridiques. Aixo, al cap i
a la fi, vol dir apropiar-se la idea de ciutadania, pero no del reclam; de la possibilitat

de reclamar.”(E24_P1)
Fer efectiu aquest dret exigeix canvis estructurals, en aixo estan d’acord 22 dels
professionals, com per exemple comencar a desinstitucionalitzar a algunes persones que
han estat derivades per una manca de recursos o valoracions poc favorables en

residencies, quan tenen I'autonomia suficient per poder fer una vida independent si és el

gue desitgen.
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6.12.3. Dificultats per qiiestio economica

Al final tot es redueix a una qliestié economica i la implementacié de la CDPD també.
El suport financer per poder tirar endavant la CDPD, aixi com |'atencié plena, a partir de
diferents recursos, com pot ser el PSAPLL, i fer efectiu el dret de la vida independent que

estipula I'article 19 de dita Convencio és essencial.

“[...] jo crec que hi ha dues grans barreres, una és I’economica, que és la que és, i
I'altra és la mental nostra. Sequrament, fer aixo no necessariament vol dir fer més
despesa economica, pero ho hem de fer. | les organitzacions hem de ser flexibles i
tirar-ho endavant, perqué és que no hi ha més. Aixi com als anys, no sé quins eren,
es van trencar les barreres de la discapacitat a casa i va sortir fora, aquest és el
mateix pas. Ara és un canvi conceptual, és un canvi de mentalitat, i es necessiten
liders a nivell organitzacional que hi creguin i que ho tirin endavant. Jo no ho veig
tan dificil, siné que haurem d’aprendre a gestionar-ho d’una altra manera. No sé
exactament com, eh.”(E22_P1)
Que no tot recau en la part financera, ha quedat clar en diferents apartats, per
exemple, les lleis que restringeixen directament o indirectament les opcions de les persones
amb discapacitat en poder escollir la seva llar i modalitat d’aquesta, com la forma en qué volen

ser autonoms i independents és limitar i negar també el dret a la vida independent i anar en

contra d’aquesta convencio.

“[...] pero ha d’haver-hi ganes, i ha d’haver-hi inversid, pero sequrament no és tant
la inversié com que realment tots ens ho creqguem, saps? Vull dir que, dema tanquem
les residencies i sequr que podem fer coses, no?”(E23_P1)
Fomentar doncs, el desenvolupament de programes i serveis que promoguin la vida

independent i crear cercles de suport i una coordinacid entre les entitats i professionals pot

ser una opcio per poder comencar a donar-li la seva funcionalitat a aquesta convencio.
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CAPITOL 7
DISCUSSIO

“[...]Jque també es comencés a parlar o prendre seriosament la vida independent.
Nosaltres sempre ho diem que estem molt contents amb aquest programa,

és meravellds, perqué la persona continua arrelat al seu lloc.

Pero és un col-lectiu que tant I'administracid i tots hem de tenir en compte

que també necessiten fer la seva vida. | continuo dient que amb

qualsevol limitacid o carencia que tingui la persona.”(E9_P1)

Aquest capitol parteix de les tematiques que han sorgit en I'analisi dels resultats
obtinguts en la recerca i presentats en el capitol 6, contrastant-les amb el marc teoric.
D’aquesta manera es tracten qliestions sobre I'administracié publica, les organitzacions i
professionals que atenen a les persones amb discapacitat intel-lectual, les families de les
persones amb discapacitat intel-lectual, la propia persona amb discapacitat i la xarxa de suport
d’aquest, aixi com I’entorn social, la Convencié de drets sobre persones amb discapacitat i les
politiques que es generen al voltant de la mateixa discapacitat, i en especial del programa

objecte d’estudi; el Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar.

Dels resultats d’aquest estudi sorgeixen diverses idees. D’entrada, la visié positiva o
negativa de 'administracio publica depen de les experiencies personals previes dels
participants: organitzacions, professionals i/o les propies persones amb discapacitat
intel-lectual. D’aquesta manera, mentre que les experiencies positives faciliten I'acceptacio de

les accions de l'administracid, hi ha altres experiencies des de les quals es troben
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incoherencies en les actuacions de I'administracié, aquestes experiéncies serien percebudes

com a negatives per part dels que es beneficien d’aquestes accions de I'administracié publica.

També I"'administracid publica té experiéncies negatives, que condicionen en relacié
amb la promocid i creacié de programes que afavoreixin la vida independent, com podria ser
veure la discapacitat de manera global i destinar sempre al col-lectiu els mateixos serveis i
recursos, no fer valoracions propies sobre els avantatges/desavantatges quan creen
programes de caracter més innovadors com podria ser el PSAPLL, etc. A més, la majoria
d’aquestes experiéncies podriem dir que estan altament influenciades per les condicions
economiques que predominen i es destinen als sistemes d’atencié a les persones amb

discapacitat intel-lectual.

L’Administracio té com a funcid controlar i crear recursos enfocats a l'interes i
demandes de la societat. Si un col-lectiu com el de les persones amb discapacitat té el desig o
la necessitat de viure de manera independent que, a més, es correspon amb un dret
reconegut, tots els esforcos de I'administracié publica haurien d’anar encaminats a poder
crear serveis i recursos destinats a que aquest dret es pugui exercir, ja que és qui té el poder
executiu i forma part de les seves funcions posar en practica les decisions politiques basades
en la legislacid, i en aquest sentit la vida independent és un dret que s’ha de garantir a tota la

ciutadania.

Quan l'accés a aquests recursos es limita a uns criteris, ja s’estan reduint les
oportunitats d’algunes de les persones, en el cas d’aquest estudi, al Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar. En aquest estudi, com a Pallisera et al. (2018) es valoren els
criteris d’accés del PSAPLL com a restrictius. Per tant, es redueixen, d’aquesta manera, els
mitjans per satisfer els interessos del col-lectiu a viure de manera independent.
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Respecte als professionals, independentment de I'entitat a qui pertanyin i el rol que
desenvolupin i els carrecs que aquests ocupin als seus llocs de treball, interioritzaran la vida
independent com un aspecte essencial per a totes les persones amb discapacitat assoleixin el
maxim desenvolupament personal en els seus projectes de vida i una igualtat de condicions
respecte a la poblacid sense discapacitat (Garcia-Iriarte et al., 2016; McConkey i Collins, 2010;
Quilliam et al., 2017). També, valoren els serveis, projectes i programes que promouen la vida
independent, com és el PSAPLL, com un bon recurs per afavorir aquesta vida independent

quan aquest interés es desperta en les persones amb discapacitat intel-lectual.

D’altra banda, el que es reconeix és que, un cop s’esta treballant, molts professionals
obliden la formacid per adaptar-se a les exigencies de |’entitat. Com també s’oblida, sovint,
avaluar els programes que les entitats ofereixen per fer canvis significatius i assolir les millores
necessaries perque aquests programes no quedin estancats en una mera forma de fer i oferir
els seus proposits. A més, com també suggereixen Kilroy et al. (2015) els rols que adopti cada
professional seran determinants per la inclusié social, fins i tot ho poden ser més que I'entorn

en el qual visquin les persones amb discapacitat.

Igual que a I'estudi de Pallisera (2020), també en aquesta recerca, es planteja la
formacié dels professionals com un element clau per tal que la seva accié laboral potencii, des
de perspectives personalitzades, la participacié comunitaria de les persones amb discapacitat
intel-lectual, la fortalesa de les seves xarxes socials i en definitiva la seva inclusié social.
Pensem, com a Pallisera et al. (2020), que la formacié d’habilitats per al professional que
proporciona suport és un tema que s’ha d’abordar si es vol avangar de forma decidida en el
desenvolupament d’un suport personalitzat que respecti els drets de les persones amb

discapacitat.
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Altrament, encara hi ha, com s’ha demostrat, organitzacions que treballen des de
paradigmes diferents. Es coincideix amb Castillo (2014) que, en alguns casos es manté un
model clinic-rehabilitador que reprodueix la metodologia de cura a la persona. Es proposa
superar aquest per un model de suports, per aixd0 majorment els professionals insisteixen en
la necessitat del canvi en les praxis de les entitats i els seus treballadors. Es reclama que
aquestes s’adaptin a les noves conceptualitzacions teoriques i legislatives, pero aixd és una
tasca que s’assumeix com a lenta i progressiva per la por al canvi i a assumir riscos que tenen
algunes de les entitats. En aquesta linia, 'organitzacié del suport es fa tenint en consideracid
el taranna de cada organitzacid, pero sobretot la capacitat d’adaptar-se als canvis i d’innovar,
canviant les tecniques i estrategies per, d’aquesta manera, adaptar el suport a cada persona
dintre del programa, encara que aixo signifiqui estar al marge de la normativa tant de I'entitat
com del mateix programa. En aquest aspecte, Bigby et al. (2015) expressen que el
desenvolupament d’eines adequades als serveis podrien ajudar els professionals a
transformar millor els valors organitzacionals i els enfocaments politics de la practica diaria de
les entitats. Pero sovint les entitats, com també apunta Benjamin (2001 a Friedman i Rizzolo,
2016), han de prendre decisions basades en els millors interessos per a elles en comptes dels

interessos dels beneficiaris dels seus programes.

Convé ressaltar que, tot i que hi ha alguns dels professionals entrevistats que no
gestionen directament el PSAPLL, la visié que es té d’aquest programa i dels plantejaments
teorico-filosofics que el sustenten, des de les seves experiéncies laborals i formatives, ha estat
positiva. A més, els professionals ha valorat que aquest tipus de programes es caracteritzen
per pal-liar situacions de desavantatge de les persones amb discapacitat intel-lectual i

contribueixen a normalitzar la seva situacio en la societat, equipant les oportunitats de decisié

292



CAPITOL 7: DISCUSSIO

i noves formes de projectar el seu futur, aixi com oferint oportunitats comunitaries (Pallisera
et al., 2018). En el nostre context, igual com passa en altres paisos, assenyalen Miller i Hsieh
(2002 a Koza, Mansell i Beadle-Brown, 2009) que és generalment I'organitzacié qui decideix
el professional qui prestara suport, la qual cosa implica que les oportunitats per prendre
decisions i les possibilitats d’eleccié que pot tenir la persona amb discapacitat depenen de les

organitzacions de suport.

El Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar es tradueix en una ajuda
economica que no es déna directament a la persona, sind a una organitzacié previament
acreditada que ofereixi suport personalitzat, perd que no cobreix els possibles costos
d’infraestructura relacionats amb la disponibilitat d’habitatges. Malgrat aix0, s’esta en acord
en que aquest tipus de programes son molt menys costosos que d’altres alternatives existents

(Lemay, 2009; Fries et al., 2019).

En canvi, s’adverteix sobre la ineficacia de les politiques, per desenvolupar un model
d’atencid basat en els drets, que garanteixi la vida independent i en comunitat, ja que, com
apunta FEANTSA (2013), la falta d’habitatge en si mateix és una violacié dels drets humans, i
haurien d’haver-hi mecanismes per garantir el compliment de la quota del 3% dels habitatges

promoguts publicament (Verdugo et al., 2009).

Que les persones amb discapacitat intel-lectual necessitin suport personalitzat per dur
aterme els seus projectes de vida és segurament una de les raons per les quals encara pateixin
certa exclusid social, tot i haver-hi canvis importants en I'organitzacié dels serveis i les
politiques socials per augmentar la preséncia de les persones amb discapacitat a la comunitat
(Abbot i McConkey, 2006). A més, I'actual crisi economica no hauria de veure’s com una rad
per retardar els plans existents o els processos de desinstitucionalitzacid pero es reconeix,
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com a I'Informe DECLOC!” (European Comission, 2009), que pels politics, els resultats de

I’atencio institucional i comunitaria sén inevitablement tractats en el context de les despeses.

En efecte, el desenvolupament social és una tasca important pels governs, i per aquest
motiu les administracions publiques haurien d’intentar complir aquest objectiu plantejant-lo
com a prioritat per tal d’aconseguir el benestar de tots els ciutadans a través dels serveis i

recursos que ofereixen per assolir aquesta funcié.

En aquest sentit, s’"haura d’apostar doncs per unes politiques d’inclusié efectives per a
les persones amb discapacitat intel-lectual, per tal d’afavorir que puguin accedir, sense
limitacions, a tots els serveis i recursos comunitaris. Per tant, és necessari fer efectiva la
Convencio de drets de les persones amb discapacitat, en especial I'article 12 de la mateixa
sobre el dret a decidir i I'article 19 pel que fa al dret a la vida independent i estar inclos a la
comunitat, ja que aquest dret es vincula estretament amb altres també establerts a la CDPD
(European Network on Independent Living, 2017). S6n moltes les accions que calen per a fer
efectius els drets establers en aquests articles de la Convencid, perd els principis haurien de
ser implementats per garantir a les persones amb discapacitat intel-lectual I'accés a una
gamma de serveis i recursos que els permetin viure de manera independent amb el suport
que necessitin (European Social Network, 2013). En termes generals caldrien més estrategies
per disminuir aquelles accions que segreguen i exclouen a les persones amb discapacitat

intel-lectual.

En efecte, el compliment d’aquest dret de viure independent i ser inclos en comunitat

s’entén que s’aconseguira de manera progressiva quan la implementacioé de la CDPD sigui real,

17 Informe del grup d'experts ad hoc sobre la transicié de l'assisténcia institucional a la de base
comunitaria.
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el que vol dir que realment es facin i concebin estrategies, plans d’accid i recursos concrets
per desenvolupar serveis que facilitin el suport a les persones i fer inclusius els serveis
comunitaris generals per a les persones amb discapacitat. Aixd posa de manifest que cal una
revisio dels serveis existents perquée aquests no contribueixin a perpetuar barreres vers la vida

independent i inclusié comunitaria.

D’altra banda, la familia es contempla i segueix sent la principal font d’atencié i de
suport en el desenvolupament de la persona amb discapacitat (Montes i Hernandez, 2011) i
juga un paper fonamental a la vida de la persona amb discapacitat intel-lectual (1afiez, 2009).
No obstant, sovint es percep I'actitud familiar com a influenciada per una imatge cultural
predominant que és la d’infantilitzar al fill/a amb discapacitat, que es contradiu amb les
possibilitats d’avancar en la vida independent (Castillo, 2014). També caldria que els pares i
mares evitessin la sobreproteccié que experimenten els seus fills/es degut a les actuacions
com a pares (Cisterna, 2015). El suport que donen és el més proper que té la propia persona,
pero no es respecta, en la majoria de casos, la voluntat de la persona a nivells optims per tal
gue aquesta pugui crear els seus propis projectes de vida. La tendéncia és decidir per ellaii el
gue creuen que és més optim sol ser un major grau i intensitat d’atencié que pugui rebre la
persona amb discapacitat intel-lectual, amb la qual cosa es tendeix a apostar per una atencié
residencial i no pel suport personalitzat que proporciona el PSAPLL. Les persones amb
discapacitat intel-lectual poden ser persuadides activament per prendre decisions basades en
els valors familiars en lloc de les preferencies personals (Saaltink et al., 2012 a Curryer et al.,
2015). Malgrat que amb el temps, els pares accepten el significat i implicacions de la
discapacitat dels seus fills i s’adapten a ella, valorant les capacitats d’aquests i compartint les

seves experiencies (Heiman, 2002; Botero, 2013; Huiracocha et al., 2013; DeHoff et al., 2016).
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Juntament amb la familia, la xarxa de suport és un element important que pot ajudar
la persona amb discapacitat, independentment de qui formi aquesta xarxa (Lemay, 2009). Els
entorns institucionals proporcionen als residents un nombre limitat de possibilitats de
relacions, generalment amb altres residents, professionals i familia, i alguns cops amb
voluntaris. Tal com es mostra en aquest estudi, tot i que les possibilitats de relacié en un
entorn comunitari podrien ampliar-se, també queden reduits al context proper del beneficiari

del PSAPLL, ja sigui aquest context el laboral, d’habitatge o lleure.

S’expressa que també és necessari que aquests suports que proporciona tant la xarxa,
com els mateixos professionals, vagin desapareixent a mesura que la persona amb
discapacitat intel-lectual avancga en el seu itinerari de vida independent. Aixo vol dir que hi ha
la idea que I'objectiu és que la persona visqui sense suports i en molts casos aixd0 no és
possible. La idea seria que la persona pogués viure amb els suports que li calen per poder dur

a terme el seu propi projecte de vida independent.

Tot i aixi, el desig de les organitzacions, professionals i families és I'interes d’enriquir,
des de tots els ambits de vida, a la persona amb discapacitat intel-lectual, perd sovint no es
té en consideracié la propia veu de la persona, actuant i decidint per elles. En el nostre estudi
no s’especifica aquesta valoracid directament, ja que una de les caracteristiques que presenta
el PSAPLL és que la demanda del programa la fa la propia persona. Tanmateix, les respostes i
valoracions que fan els professionals posen de manifest que, algunes entitats solen prendre
decisions sobre la vida independent de les persones amb discapacitat intel-lectual. Per
exemple, séon les entitats qui trien els membres que viuen en una mateixa unitat de

convivéncia. O deixen que siguin els familiars qui prenguin les decisions, actitud derivada
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d’una tradicié cultural de percebre la persona amb discapacitat com un subjecte debil a qui

s’ha de cuidar.

Cal insistir en el fet que hauria de ser logic escoltar la veu dels protagonistes com a
beneficiaris dels serveis i programes. Es un col-lectiu que és molt heterogeni i complex, perd

Ill

tenint en consideracié que un dels principis de la vida amb suport és el “rebuig zero”, el dret
a viure de manera independent I’hauria de tenir tothom, independentment del tipus i grau de

discapacitat amb qué aquesta persona sigui valorada, ja que el que s’hauria de fer seria ajustar

la intensitat de suport a les particularitats de cada cas.

En consonancia amb altres estudis (Fisher i Purcal, 2010; Oliveras i Pallisera, 2019;
McConkey et al., 2016; Puyalté, 2019), els programes de suport a la vida independent sén
adequats perque les persones amb discapacitat intel-lectual adquireixin i desenvolupin al
maxim de les seves potencialitats, autonomia i independéncia en els seus projectes de vida.
Malgrat aixo, els participants de I'estudi troben que per assolir aquest objectiu inherent a la
vida independent s’haurien de millorar les accions realitzades des de les organitzacions, aixi
com donar més importancia al treball multidisciplinari i interdisciplinari, perqué existeix sovint
una manca de coordinacié entre organismes; en definitiva, com ja apunten altres recerques
calen nous rols professionals que potenciin la vida en comunitat (Garcia-Iriarte et al., 2016;

Pallisera et al., 2018).

Pel que fa a I'entorn social, sorgeix la necessitat de sensibilitzar la societat perque les
persones amb discapacitat intel-lectual no sentin el desemparament de les comunitats o es
tendeixi a la seva sobreproteccié des de parametres assistencialistes, sovint reconeguts en la

recerca. Igual que assenyalen alguns autors (Emerson, 2007; Walsh et al., 2010), malgrat
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I’aveng politic que reconeix la persona amb discapacitat com a subjecte de drets, les persones

amb discapacitat intel-lectual roman entre els grups més desfavorits de la societat.

Esta clar que les condicions de ’habitatge també sén un aspecte important a destacar
i, com es conclou de I'estudi, aquestes condicions han de ser optimes per a tothom; aquest
habitatge, per tant, ha de ser accessible, acceptable i adaptable perquée tota persona, amb
discapacitat o no, pugui viure en la mesura del possible d’acord amb les seves preferéncies,
sense que aixo perjudiqui la seva qualitat de vida; igual que en I'estudi de Bigby et al., 2016,
el lloguer privatila compra és la forma menys comuna d’habitatge, i per aquesta raé la majoria

viuen de lloguer i compartint pis.

En general, es poden trobar diferents perspectives en la forma d’abordar la vida
independent i la inclusid comunitaria i social de les persones amb discapacitat intel-lectual.
Des del Programa de Suport a I’Autonomia a la Propia Llar es pot deduir una forma basada en
la importancia d’un enfocament de suport integral que va més enlla de les habilitats
domestiques, perque es basa en una qliestio de drets per aconseguir el desenvolupament tant
personal com social de la persona. Ara bé, el suport requereix financament economic i
professionals que estiguin disposats a oferir-lo de la limitacié temporal que estableix el

programa.

Tot i ser evident, com s’assenyala, que cada cop hi ha més sensibilitzacié per generar
oportunitats, és necessaria una coordinacié entre tots els agents que operen al voltant de la
discapacitat, a més de promoure un canvi legislatiu que generi oportunitats per fer efectiu el
dret a viure de manera independent i ser inclos en la comunitat, com també oportunitats
laborals i educatives. El que si que és cert és que la vida amb suport és una alternativa exitosa
per a la inclusié comunitaria, la desinstitucionalitzacio i la igualtat de drets.
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Per acabar, s’insisteix en un model basat en els drets humans, on es tingui en
consideracié a la persona amb discapacitat intel-lectual en igualtat de condicions que la
poblacié sense discapacitat, perd hi ha una manca dels suports suficients per abordar la
diversitat de necessitats que presenten les persones amb discapacitat, i també es pot deduir

una manca de coneixement sobre el col-lectiu i formacié especifica per entendre-la.

En sintesi, d’aquests resultats es pot extreure que el Programa de Suport a
I’Autonomia a la Propia Llar en el seu conjunt, aixi com I'ambit administratiu, organitzacional,
familiar i social haurien de garantir les condicions Optimes perque les persones amb
discapacitat intel-lectual puguin exercir el dret a viure de manera independent en igualtat de

condicions que la poblacié general sense discapacitat.

Primerament, cal destacar que I'administracié hauria de ser més flexible, sobretot pel
que fa a l'accés al PSAPLL i la forma en qué es determina el suport a les persones amb
discapacitat intel-lectual. També s’hauria de garantir un major nombre de recursos en
glestions d’habitatge, fet que es lliga a qliestions politiques. | sobretot, es fa necessari deixar
de banda la perspectiva economicista que reconeixen els professionals que I'administracié

publica té.

En segon lloc, cal tornar a dir que les organitzacions i els professionals que ofereixen
suport a vegades es troben amb limitacions i dificultats per oferir el PSAPLL tal com aquest es
planteja administrativament. En aquest sentit, hi ha la necessitat de col-laboracié entre
membres de I'equip d’una mateixa entitats, que no només el suport 'ofereixi el professional
especific sind que hi hagi un treballa multidisciplinari, com també la col-laboracié entre altres
organitzacions per tal de compartir experiéncies, millorant aixi les actuacions de cadascuna de
les entitats posant en practica allo que li funcionen a unes o altres entitats a I’hora de

299



CAPITOL 7: DISCUSSIO

proporcionar el suport, aixi com que professionals incorporin noves estrategies i metodologies

per donar suport i treballar amb les persones amb discapacitat intel-lectual.

En tercer lloc, convé recalcar que la familia i la xarxa de suport informal sén elements
claus que ajuden en el desenvolupament i creixement personal de la persona amb discapacitat
intel-lectual i que sén essencials perque aquesta inicii el seu procés d’emancipacio i aquest

sigui exitds amb el suport que aquestes persones properes puguin aportar.

| per altim, cal revertir I'actitud proteccionista i paternalista vers les persones amb
discapacitat que domina a la societat; per tant, es recomana sensibilitzar la poblacié i garantir
la participaciéo comunitaria de les persones amb discapacitat intel-lectual. En efecte, complir
amb els drets que estableix la Convencio seria clau per normalitzar moltes situacions en qué
es troben les persones amb discapacitat, per aquest motiu cal implementar-la efectivament
des de la practica. Es per aixd que, en general, cal un canvi de mentalitat i practiques
administratives, juridiques, socials i educatives per garantir aixi una igualtat d’oportunitats a

les persones amb discapacitat.

Prenent en consideracié tot allo que deriva dels resultats de I’estudi, aixi com de les
discussions que s’extreuen dels mateixos resultats a continuacié s’expressen una série de

propostes de millora i bones practiques, com a subapartats d’aquest sete capitol.

7.1 BONES PRACTIQUES

Del discurs dels professionals participants de I'estudi, es poden deduir una série de

bones practiques, enteses aquestes com a formes d’actuar que millorin el suport a les
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persones amb discapacitat intel-lectual, des de diferents recursos i ambits per tal de millorar

la qualitat de vida d’aquestes, es destaquen:

> Reconeixent dels drets de la CDPD

o En general els professionals coneixen els drets que s’especifiquen a Ia
Convencio, perd caldria que tothom pugui coneixer I'existéncia d’aquest
document legislatiu on es posen de manifest els drets de les persones amb

discapacitat i es promou, en concret, la vida independent i inclusié comunitaria.

» Suport per a les persones amb discapacitat intel-lectual

o Els professionals sén i representen un suport en la creacid i orientacio dels

projectes de vida.

o Eltreball des de les entitats, a partir de la planificacié centrada en la persona,
es converteix en una linia d’actuacié especifica per detectar i valorar les
necessitats de suport de les persones amb discapacitat intel-lectual des dels

itineraris individualitzats i personalitzats.

o Els familiarsila xarxa de suport de la persona amb discapacitat intel-lectual sén

fonts destacades de suport que cal reforcar i mantenir.

» Autonomia personal i vida independent

o Esfonamental donar veu i deixar fer a la persona amb discapacitat intel-lectual

per si mateixa, encara que necessiti un suport determinat

o Incorporar una formacié integral que prepari per a la vida independent i
empoderi a la persona amb discapacitat intel-lectual.
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» Participacié comunitaria i social

o Visualitzar més el col-lectiu de les persones amb discapacitat intel-lectual.

o Fomentar la relacid entre grups d’iguals, com també amb la poblacié general.

> Familia

o Evitar actituds proteccionistes de la familia, deixant fer al seu fill/a en igualtat

de condicions que deixaria fer als fills sense discapacitat.

o Orientar les families per part dels professionals, per donar a coneixer

programes com el PSAPLL.

> Educacié

o L’educacid inclusiva com a model perd amb adaptacions curriculars.

o Formacid especifica per a professionals de serveis escolars i postescolars.

o Coordinacio entre serveis per augmentar els suports de les persones amb
discapacitat intel-lectual.

» Diagnostic

o Valorar capacitats i necessitats no només a partir d’un diagnostic clinic i oferir

una bona planificacié dels suports pel seu desenvolupament integral.

7.2 PROPOSTES DE MILLORA

A partir dels resultats obtinguts de les opinions dels professionals mitjancant

I’entrevista en profunditat i I'analisi de la informacié obtinguda, es destaquen també una serie
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de propostes que permeten orientar actuacions diverses, en diferents ambits, per la millora
d’oportunitats que té una persona amb discapacitat intel-lectual per viure de manera

independent i ser inclos en la comunitat, que soén:

= Disposar d’un espai d’aprenentatge, la importancia dels “pisos pont” o “pisos

d’aprenentatge”

Els professionals proposen que si la persona no té una formacié especifica préevia sobre
funcions domeéstiques, o no se’ls ha preparat prou per a la vida autonoma pel que comporta
viure independent, que es pugui comptar amb un espai previ d'aprenentatge, on puguin
experimentar realment qué és viure independent, per aix0 és favorable que tinguin
I'oportunitat i d'aquesta manera saber si és el que desitgen o si es veuen preparats per a poder

fer-ho.

La finalitat de la formacid previa des del que la majoria anomenen “pisos pont” hauria
de ser que les persones amb discapacitat intel-lectual poguessin assolir el major grau
d’autonomia possible per realitzar els seus projectes de vida. Alguns professionals parlen de
la practica d’aquest recurs com quelcom positiu per a les persones amb discapacitat
intel-lectual segons les experiéncies que tenen, ja que algunes organitzacions disposen
d’aquest recurs o bé perquée no tenen acreditacié per poder portar a terme el PSAPLL i opten
per una opcié similar o perque reconeixen la necessitat de la previa experimentacié de la

persona amb discapacitat intel-lectual i la preparacié d’una vida independent.

Actualment aquest aprenentatge previ d’autonomia, autogestio, i independéncia és
un repte que es poden trobar les entitats que ofereixen aquests espais d’aprenentatge. A més,

es reconeix ser una practica que es porta a terme majorment en els espais postescolars, per
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la qual cosa s’aconsella també que el sistema educatiu pugui tenir present aquesta necessitat
a les aules. Malgrat que pot haver-hi en alguns centres educatius meétodes pedagogics on es
personalitzen les accions de suport escolar per donar resposta a les necessitats educatives
individuals, és cert que perque aquesta vida independent sigui real sén necessaries accions

conjuntes entre professionals de diferents escenaris, aixi com la col-laboracié de les families.

Per tant, per poder adquirir una bona vida independent des del PSAPLL cal una série

d’objectius o components necessaris com és:

1) Capacitats practiques i academiques del funcionament i gestié de la llar;
2) Inclusid i participacié comunitaria;
3) Un treball remunerat que permeti portar a terme i fer front les despeses de la llar;

4) 'acceptacio del suport.

Dit aix0, per poder ser un optim beneficiari del programa, no tan sols seria necessari
complir uns criteris d’accés, siné que es podria afegir un procés de transicié que podria constar
de diferents nivells, pero no caldria que fos necessari passar per tots aquests nivells, ja que la
vida amb suport es basa en el suport personalitzat, per tant es podria passar directament al

nivell 3 comptant amb el suport adequat:

Primer nivell. Formacio per I'adquisicié d’habilitats i capacitats practiques per a la
vida independent. Es necessari que des de les entitats es tractin continguts formatius per tal
d’adquirir habilitats i capacitats practiques per a la vida independent. Alguns dels continguts
gue ja s’imparteixen en alguns casos concrets sén: aspectes relacionats amb la higiene

personalide lallar, aprenentatges sobre aspectes culinaris (utilitzar estris de cuina, elaboracié
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de receptes, etc.), organitzar I’economia propia (control de despeses de la llar, alimentacio,

estalvis, etc.).

Segon nivell. La vida independent portada a la practica a la llar i en comunitat. Com
ja alguns professionals i entitats disposen, aqui entrarien en joc els “pisos pont o
d’aprenentatge”, on tot el que s’aprén a nivell teodric al primer nivell es posaria a la practica.
El pis pot ser de pas on la practica fos parcial i es fes en algunes hores del dia o pot ser un pis
on es faci una practica total, on es faci vida de dia i nit, és a dir vida 24 hores. Aqui el suport
també podria ser variat, més intensiu en les hores de major activitat practica i en menor
intensitat en els moments que no es duguessin a terme tantes activitats. Es podria resumir en

més suport durant el dia i potser menys durant la nit.

Tercer nivell. La vida independent amb suport. Aquest nivell seria la vida amb suport,
tal com es defineix al capitol 3 i, tot i que no caldria necessariament passar pels dos nivells
anteriors, des d’aqui el professional acceptaria la total independéncia de la persona amb
discapacitat intel-lectual, sempre que aquesta la desitgi i valori positivament disposar d’un
suport. Aquest suport seria pactat entre persona i professional, i definit a partir d’un pla
centrat en la persona des del qual es podrien identificar els moments i espais on desenvolupar

el suport.

= Flexibilitzar el programa, el Programa de Suport a ’Autonomia a la Propia

Llar com a servei

Es necessari flexibilitzar el programa i que aquest passi a formar part de la cartera de
serveis, perqué pugui tenir cobertura a un major nom de persones amb discapacitat

intel-lectual i no hagi de dependre d'una convocatoria que pot o no sortir anualment. Es cert
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gue sobre el paper, ja I’han inclos a la cartera de serveis socials des de I'any 2010-2011, pero
encara no esta garantit, ja que encara esta pendent de desplegament normatiu. Per aquesta
rad actualment la realitat és que segueix sent un programa sotmes a convocatories anuals, el

que s’ofereix és com un succedani del que hauria d’oferir-se com a servei.

D'altra banda i, en particular, caldria que es flexibilitzés perqué no estigués
condicionat a uns criteris d'accés i hores de suport, ja que la persona que necessiti major
nombre d'hores no hi podra accedir i, per contra, el que necessita menys ha de veure's

condicionat a rebre les hores establertes.

Si el PSAPLL, tal com es va plantejant des de fa un temps i com és el desig d’alguns
professionals, finalment passés a ser un servei, una de les diferéncies que trobariem seria que
aquest no tindria un procés d’accés determinat, sind que seria continuat, el que permetria
gue en qualsevol moment la persona pugui fer la demanda del servei sense esperar, com ara,
una convocatoria anual que no s’assegura en el temps. A més, els criteris d’accés podrien tenir
major flexibilitat o adaptar-se a les particularitats ateses a cada entitat. El que no hauria de
representar aquesta flexibilitzacié seria monopolitzar la prestacié de suport, per aixo és

essencial que es facilités I'accés.

Les novetats legislatives generen que hi hagi canvis en els recursos que ofereixen
suport, passar el programa a servei podria ser un d’aquests canvis, i que aquests drets que
intencionadament volen equiparar la igualtat d’oportunitats de les persones amb discapacitat
intel-lectual, com s’exemplifica amb el dret a viure independent no sigui Unicament una
declaracio de bones intencions, sind que serveis per garantir i exigir la real efectivitat d’aquest

dret. La prestacié d’aquesta programa com a servei, al marge d’altres suports, pot reduir la
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situacié d’exclusié davant les possibilitats que les persones amb discapacitat intel-lectual

realitzin els seus projectes de vida.

= Sistema de pagament directe a les persones amb discapacitat intel-lectual

Esmenten també com una cosa positiva que el pagament es fes directament a la
persona perque aquesta pugui gestionar el suport com realment necessiti, és a dir, que sigui
aquest pagament que li permeti directament sense mediacié de cap organitzacié contractar

al seu personal de suport segons les hores que requereixi o necessiti.

Encara que en alguns casos, com s’expressa, la persona amb discapacitat intel-lectual
necessiti ajuda per gestionar la seva economia, hauria de ser just que aquesta pugui escollir
com vol gestionar les seves finances, rebent el suport desitjat. Aix0 seria una manera que la
persona amb discapacitat intel-lectual tindria també per fer front de manera directa al suport

real que necessiti.

» Major accés a habitatges de proteccio social

També es diu que s'hauria de reservar un percentatge més elevat d’habitatges de
proteccio social, sovint la reserva és del 2 0 3% i per a llogar o comprar algun habitatge les
persones amb discapacitat experimenten moltes dificultats, no sols per la qliestié econdmica

sind també pels prejudicis que encara es tenen socialment sobre la poblacié amb discapacitat.

Es important doncs, que I’accés a I’habitatge no estigui condicionat a exigéncies que
redueixin I'autonomia i la independéncia de les persones amb discapacitat intel-lectual. Per
part del govern, cal doncs, que s’adoptin mesures deliberades i immediates per resignar fons
que puguin destinar-se a fer efectiu el dret a la vida independent i en comunitat de les
persones amb discapacitat intel-lectual.
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S’haurien de tenir en consideracié les diferents situacions i condicions econdmiques
qgue té una persona amb discapacitat intel-lectual, que per accedir a un habitatge, el
pressupost del qual disposa una persona amb discapacitat intel-lectual sera menor, per aixo
el mercat immobiliari hauria de ser considerat i tenir en compte la renda individual de cada

persona i les seves circumstancies personals.

Fer efectiu el dret a la vida independent i en comunitat requereix que es posin mesures
legislatives, administratives, pressupostaries, promocionals per garantir aquest dret. Per tant,
la inaccessibilitat dels habitatges amb les que es troben les persones amb discapacitat
intel-lectual, o I'accés limitat a programes de suport com el PSAPLL i els prejudicis contra

aquest col-lectiu son les principals barreres a trencar.

L’habitatge s’ha de considerar un espai vital perqué la persona amb discapacitat
intel-lectual desenvolupi el maxim de les seves capacitats, sobretot quan decideix residir de
manera autonoma, encara que estigui sol o acompanyat en aquesta llar. Quan no hi ha la
disponibilitat d’adquirir o d’accedir a una llar, aix0 ja és una de les principals barreres
inexpugnables perque la persona amb discapacitat pugui fer aquest pas de viure de manera

independent.

=  Families més receptives a les possibilitats d’emancipacio

Les propies families que son, a vegades, els primers agents que posen dificultats en
I'emancipacié dels fills per una excessiva proteccidé i una visualitzacié dels seus fills com a
eterns nens entre altres raons com pot ser la por, el fet de pensar que estaran millor a casa

gue en un altre lloc o que seran més ben atesos en una residencia.
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La familia, com a primer agent que ofereix suport a la persona amb discapacitat
intel-lectual, hauria de reivindicar el desenvolupament i implementacié de politiques que
promoguin la vida independent i amb suport. Es fa necessaria una major formacié i informacio
dels familiars per poder reconeéixer, des de parametres de drets i igualtats d’oportunitats, les
necessitats de suport que té la persona amb discapacitat i deixar de banda la sobreproteccio
i por que puguin tenir per oferir als seus familiars amb discapacitat un major suport en
consonancia amb les seves necessitats i desitjos. Haurien de promocionar, en la mesura del
que sigui possible, 'autonomia i independeéencia de la persona amb discapacitat intel-lectual i

deixar de banda tractar-la com a un etern infant.

» Importancia d’una xarxa de suport

Es important que la persona mantingui una xarxa de suport, dins i fora del que és el

nucli familiar, ja que aquest suport afavorira un suport natural en els seus projectes de vida.

Disposar d’una xarxa de suport informal és una manera de cercar suports per a les
seves necessitats, a més, un factor que sera clau per al seu desenvolupament i evolucid,
sobretot en parametres de vida independent i autdonoma, és a dir per una qualitat de vida.
Precisament es referencia aquest aspecte de disposar d’una xarxa de suport com quelcom
essencial pel desenvolupament personal i accés a una vida independent, ja que els suports, i
pensant aquests com les amistats, sobretot pel que fa a altres persones amb discapacitat que
han fet el pas de viure de manera independent, poden servir d’exemples les seves
experiéncies per a altres persones amb discapacitat. Si un company, amic o familiar, viu de
manera independent aixo sera un reflex del qual aquella persona també pot fer, tingui o no

una discapacitat.
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Aquesta interaccio amb la seva xarxa de suport en el seu procés de socialitzacié
contribueix a promoure la seva participacié comunitaria, perdo també és cert i ha quedat
reconegut que la interaccid amb la seva xarxa pot limitar aquesta participacid, sobretot quan
el cercle de relacions sol ser entre iguals, per tant, el que s’hauria de promoure és la

participacié comunitaria en termes inclusius.

= Creure en les possibilitats de vida independent de les persones amb

discapacitat intel-lectual

Es important que la societat en general cregui en les possibilitats que una persona
amb DI pugui tenir els seus propis projectes de vida, encara que se li hagin de posar els mitjans

necessaris perque aquests es realitzin.

Les politiques haurien de facilitar també que les persones amb discapacitat
intel-lectual i el seu entorn estigui informat sobre els seus drets, els recursos existents i la via
d’accés a aquests. Per aix0 serien convenients unes accions transversals que englobin
diferents ambits com pot ser el social, educatiu, laboral i sanitari, per evitar d’agquesta manera
moltes situacions de vulnerabilitat a conseqiiéncia de la desigualtat social i cultural que

pateixen, encara avui dia, les persones amb discapacitat intel-lectual.

S’ha de considerar com a responsabilitat de I'administracié, o més bé del govern,
afavorir politiques que permetin relacionar i conciliar la vida independent amb la laboral de
les persones amb discapacitat intel-lectual. La situacid laboral d’aquestes s’hauria de
reconsiderar per tal d'implementar millores que equiparin, per exemple, la possibilitat

d’augmentar les jornades laborals, millor accés a empreses ordinaries, el sou, etc. O assegurar
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prestacions que realment siguin suficients per garantir un minim de qualitat de vida, encara

gue sigui necessari dependre d’un suport perqueé la vida sigui de qualitat.

Algunes opinions ens ha demostrat que alguns serveis encara actuen des d’un
paradigma médic que se centra en la discapacitat com una malaltia, per aixo s’ha de plantejar
la necessitat de canviar aquestes practiques i fer abordatges més holistics que contemplin
totes les esferes de la persona, des d’'un paradigma basat en els drets de les persones amb

discapacitat intel-lectual.

311



CAPITOL 8: CONCLUSIONS

CAPITOL 8
CONCLUSIONS

“El somni, desenvolupar una cartera de serveis, de suport o d’assisténcia personal
més amplia i més flexible. Vull dir, sense tants obstacles per a

qualsevol tipus de perfils i revisar també la cartera de serveis

per intentar analitzar i compensar una mica el greuge

economic d’una persona amb discapacitat.”(E27_P1)

Arribant a I'dltima part d’aquest estudi hem de recordar I'objectiu que el va impulsar,
coneixer 'opinidé que tenen els professionals respecte al Programa de Suport a I’Autonomia
a la Propia Llar. Aquest objectiu general es desglossa en altres, els quals ens donen les

conclusions finals d’aquesta investigacio.

Per respondre a l'objectiu 1 d’aquest estudi, s’ha fet al capitol 1, 2 i 3, una recerca
bibliografica, sobre conceptes com vida independent, discapacitat intel-lectual i drets per a les
persones amb discapacitat, aixi com el que implica la vida amb suport. Com demostra la teoria,
diversos aspectes, tan culturals, socials i politics influeixen en la visid social que es té de les
persones amb discapacitat, aquesta visid es pot reflectir en les accions institucionals,
administratives i politiques en el nostre pais. Evidenciar que les noves concepcions teoriques
sobre la discapacitat intel-lectual s’estan traduint en unes practiques més ajustades als drets
de les persones amb discapacitat, és quelcom que encara queda lluny si ens fixem en el disseny
i desenvolupament de programes que en comptes de desenvolupar i encaminar-se a assolir la

normalitzacié social i personal encara tendeixen a la segregacié de les persones amb
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discapacitat intel-lectual en serveis i recursos que poc promocionen la vida independent, com

I’estil de vida més apropiat i inherent a totes les persones.

Els canvis socials i la gran variabilitat que presenten les caracteristiques i necessitats
de les persones amb discapacitat intel-lectual fa que sigui inexcusable pensar en les
remodelacions de les politiques que engloben aspectes d’igualtat d’oportunitats de les
persones amb discapacitat, com pot ser i promouen la CDPD i lleis estatals més actuals com la
Llei general de discapacitat 2013. Aix0 posa en evidéncia que és essencial i necessari que la
inclusié social i comunitaria d’aquest col-lectiu sigui real, que el seu protagonisme en aspectes
que constitueixen la base essencial de la seva vida autonoma i independent, és a dir, de
I’empoderament d’aquest col-lectiu, formin part de les percepcions i conceptualitzacions

politiques reals.

Per respondre a Fobjectiu 2, des del qual es pretenia coneixer el Programa de Suport
a I’Autonomia a la Propia Llar, s’ha portat a terme una analisi exhaustiva de la base normativa
que el sustenta, vist al capitol 4, aixi com dels canvis succeits durant les diferents
convocatories establertes des dels seus inicis. D’aquesta analisi es conclou la manca de canvis
significatius pel que fa a millorar la promocid i accés al programa, aixi com les restriccions que
han limitat encara més les possibilitats de beneficiar-se, sobretot pel que fa a aspectes

economics.

Com que I’Administracio és qui posa a disposicié de les entitats el Programa de Suport
a I’Autonomia a la Propia Llar, la creacié d’aquest va regit per una normativa que hauran
d’acceptar les entitats. Aquesta normativa segurament anira sobre la base d’unes ideologies
politiques i socials que acabaran determinant la finalitat del programa i les seves prioritats. Es
necessari, per a ambdues parts, I'acceptacio de les normes per tal que es garanteixi el servei
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en les formes que s’estableix. Pero, haurien de considerar-se les valoracions que fan els
professionals sobre aquestes normes, criteris o pautes que estableixen els organismes publics

per poder anar millorant, a través de modificacions o canvis, els serveis que s’ofereixen.

Per respondre a Fobjectiu 3, s’explica al capitol 5 la metodologia que s’ha
desenvolupat, i al capitol 6, s’expliquen els resultats obtinguts. D’aquest Ultim sorgeixen idees
com que, des de la perspectiva dels professionals, aquest tipus de programes té altres
aspectes menys visibles per I’Administracié com és la real efectivitat del dret a la vida
independent i inclusi6 comunitaria, aixi com aspectes psicosocials que afavoreixen el
desenvolupament de la persona amb discapacitat intel-lectual en diferents aspectes, millorant

la qualitat de vida d’aquests.

Pensar que els serveis son optims en la forma que es presenten i que no necessiten
cap mena de reestructuracié, quan tota societat canvia en el temps, és un error en el qual no
s’hauria de caure. Les adaptacions, pensant-les com la manera de flexibilitzar els programes,
son essencials per garantir que I'existencia de recursos dels quals disposa una societat estiguin
a I'abast de tothom i no per a i no per unes determinades persones que han de complir uns
requisits concrets establerts que podrien ser qliestionables. Per tant, és necessari flexibilitzar
les condicions que estableix, en general, I'’Administracié sobre el PSAPLL perque entitats i
professionals puguin prestar aquest programa segons les peticions de les persones que fan la

demanda d’aquest.

Per respondre a lobjectiu 4, s’ha portat a terme, al capitol 7, una serie de bones
practiques, i en concret, de propostes de millores que deriven de les opinions dels
professionals i que es relacionen amb la millora d’actuacions que aquests ja fan des del
programa o que s’haurien de fer perque algunes experiencies mostrin la seva efectivitat.
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Finalment, hauria de ser interes de tots els agents seguir realitzant estudis sobre
I’efectivitat de les alternatives de suport existents destinades a les persones amb discapacitat
intel-lectual, aixi com altres recursos existents d’atencié a les persones amb discapacitat.
S’han trobat escassos estudis en el nostre pais que avaluin programa o projectes de vida
independent (Arellano i Peralta, 2013; Pallisera et al., 2018; Oliveras i Pallisera, 2019; Puyalto,
2019), el que si que s’ha pogut llegir ha estat alguna memoria interna d’entitats amb accés
obert, on la valoracié d’aquest tipus de projecte ha estat concloents per poder definir aquests
tipus de recursos com a optims per poder realitzar propostes de vida de les persones amb

discapacitat.

8.1. LINIES FUTURES D’INVESTIGACIO

Tot i que en aquesta investigacié el nombre de participants és relativament gran, quan
els resultats es divideixen en els diferents codis i subcodis, les respostes queden relativament
petites, per tant els efectes i els resultats no son gaire pronunciats, pero I'enfocament de la
recerca ha estat global, i per tant s’ha aportat informacio sobre diferents tematiques, sobre

les que es podria aprofundir en altres estudis.

Existeix doncs, la necessitat de realitzar més recerca sobre la vida en comunitat de les
persones amb discapacitat intel-lectual a nivell estatal i de cada comunitat autonoma, la
manca d’investigacié pot suggerir que la vida independent com a dret i la inclusié comunitaria
de les persones amb discapacitat intel-lectual es dona per fet a I'Estat Espanyol. Aixo pot
significar que les persones amb discapacitat intel-lectual han estat acceptades com a éssers

gue necessiten constant suport indiferentment del recurs des del qual es proporcioni, sigui
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més institucionalitzat o bé més encarat a la vida comunitaria. Aquest fet reforca la importancia
de dirigir les futures linies d’investigacio en coneixer els beneficis que comporta passar de la
institucionalitzacié a la vida individual, en parella o amb companys de pis, encara que es

requereixi suport, tal com permet el PSAPLL.

En qualsevol cas aquest estudi pot contribuir a obrir noves linies d’investigacid sobre
el suport personalitzat, la vida amb suport, la vida independent i inclusid a la comunitat, aixi
com una analisi més exhaustiva del dret de les persones amb discapacitat a viure de manera
independent. Es poden doncs, plantejar noves linies d’investigacid futures detectades amb la

realitzacio de la tesi, com ara:

D

» Coneéixer la qualitat de vida que genera la vida amb suport des del PSAPLL a les

persones amb discapacitat intel-lectual.

X/

» Coneixer les possibilitats d’implementar el PSAPLL a altres comunitats
autonomes, vist que només és un programa que es desenvolupa a la Comunitat
Autonoma de Catalunya, malgrat existir altres projectes de vida independent

gestionats des de I'ambit privat.

R/
L X4

Dur a terme investigacions avaluatives sobre programes de suport que es

promoguin com a servei public.

o

* Aprofundir en quin és el valor que donen els familiars de les persones amb
discapacitat intel-lectual als programes de vida amb suport, aixi com les
propies persones amb discapacitat intel-lectual.

+» Detectar accions que contribueixin al desenvolupament académic i practic dels

professionals oferint formacio apropiada per professionals de suport, incidint

en la inclusid social més enlla de la vida a la llar.
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X/
L X4

Realitzar més recerca per saber la variabilitat de les despeses que comporta un

recurs més residencial en comparacié amb altres més comunitaris.

% Fer recerca sobre itineraris seguits per persones que s’han incorporat a
programes de vida amb suport per coneixer quina valoracié en fan.

+ Determinar a través de diferents estudis la percepcié de la persona amb
discapacitat intel-lectual respecte el dret a la vida independent en les
comunitats autonomes de I'Estat Espanyol.

* Avaluar els factors socioambientals que influeixen en un major grau

d’incidencia en el desenvolupament d’una vida independent de les persones

amb discapacitat intel-lectual.

La recerca s’ha centrat en les opinions de professionals, disposar de la visié de les
persones que reben el suport podria generar altres recerques necessaries per tenir una visioé

complementaria i més completa del programa i les seves accions.

Els resultats que podrien generar aquests estudis podrien, no només donar més
visibilitat a la discapacitat des del debat politic siné que també garantir que els possibles canvis
gue es generin en els recursos i serveis existents, o que es puguin crear, proporcionin I'atencio

necessaria que mereix cada persona per poder viure de manera més inclusiva en societat.
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ANNEXOS

ANNEXOS

En aquest apartat trobem els documents i materials que s’han utilitzat del procés de

la investigacid. En concret es presenten els seglients documents:

» ANNEX 1: Presentacio de I'estudi i formulari consentiment participants en

I'entrevista

» ANNEX 2: Instruccions per I'aplicacié de les entrevistes
» ANNEX 3: Full d’observacions

» ANNEX 4: Guid entrevista professionals
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ANNEXOS

Annex 1: Presentacio de l'estudi i formulari consentiment

participants en I'entrevista.

El Grup de Recerca en Diversitat és un dels grups de recerca adscrits a I'Institut de Recerca en
Educacié de la Universitat de Girona. Una de les linies de recerca del grup és I’estudi dels
processos d’inclusié social de persones amb discapacitat. Actualment estem portant a terme
una investigacié centrada en I'estudi dels processos de suport a la vida independent de les
persones amb discapacitat intel-lectual. En la primera fase d’aquest estudi volem coneixer les
opinions de professionals que treballen a diferents serveis on s’ofereix suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual.

Per aix0, et voldriem convidar a participar en I’estudi, concretament et demanem si accedeixes
a:

e Participar en una entrevista, que sera realitzada per un o més d’un dels investigadors
membres del grup de recerca esmentat.

e Donar el consentiment a enregistrar I'entrevista, per tal de facilitar el posterior
analisi de les dades.

Des del Grup de Recerca en Diversitat t’assegurem que ni el teu nom ni el de les persones que
puguin sortir en els teus comentaris seran mencionats en els informes escrits resultants de
I’estudi. Un cop finalitzat I’estudi t’enviarem un resum de I'informe resultant.

Si estas d’acord en participar en I'estudi, signa si us plau el formulari seglient:

Accepto participar en el projecte de recerca mencionat, desenvolupat pel Grup de Recerca en
Diversitat de I'Institut de Recerca en Educacio de la Universitat de Girona. Estic d’acord a:

e Participar a I’entrevista
e Que s’enregistri I'entrevista

e Entenc que tant la meva identitat com la de les persones que pugui citar en
I’entrevista no seran mencionades en cap dels informes escrits que es facin d’aquest
estudi.

Signatura.......ccceeeveeee e,
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Annex 2: Instruccions per l'aplicacio de les entrevistes

Abans de I’entrevista:

e Contactar telefonicament amb la persona a entrevistar. Explicar I'objectiu de

I’entrevista i si accedeix a ser entrevistada, enviar-li per e/m el Butlleti ViDa-1 on es

presenta la recerca.

Durant I’entrevista:

Material necessari:
e Gravadora
e Butlleti ViDa-1 (s’haura enviat previament, pero cal portar-lo impres per si la
persona entrevistada no el té o no I’ha rebut)

e Seguir el guid de I'entrevista, on s’indica que abans de comencar cal mostrar a la
persona entrevistada el formulari de consentiment, explicar-lo i demanar la seva
signatura.

e Anotar al full la data de signatura, al lloc indicat.
e Omplir el full d’observacions per cada entrevista. No cal fer-ho amb ordinador...

Després de I'entrevista:

e Després de I'entrevista, enviar per e/mail a Maria Pallisera
a. Full observacions,
b. Gravacio.
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Annex 3: Full d’observacions de l'investigador

Full observacions

Persona entrevistada

Mail/tel contacte
persona entrevistada'®

Servei/Dispositiu

Data entrevista

Lloc on es realitza
I’entrevista

Entrevistador

Identificador gravacio
(pista)

S’ha recomanat algun
servei en especial, o algun
professional en concret,
per fer una nova
entrevista?

Incidéncies

Experiéncia professional
amb PDI (anys)

Franja d’edat:

(entre 25 i 35; entre 35 i
45; entre 45 i 55; més de
55)

18 Necessari per facilitar el retorn de la informacié
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Annex 4: Guio entrevista professionals

Guiod entrevista professionals

1. Presentacio de la recerca i de la persona entrevistada.

e larecerca: situar tema i objectiu (que tenen descrit al butlleti que els hem tramés i que
també podem entregar en ma).

2. Les alternatives, opcions i models actuals d’habitatge. Valoracié i
preferencies

La normativa actual contempla diferents opcions de vida per les persones amb discapacitat: atencid
residencial, habitatge tutelat... Valoracié de les diferents opcions:
- Possibilitats i limitacions de les diferents opcions existents
- Creus que son suficients? Caldria que hi hagués altres alternatives?
- L'oferta (pel que fa modalitat/ tipus opcions) s’adequa a la demanda que fan les persones
amb di i les seves families?

3. Paper dels professionals en el suport a les persones amb DI per potenciar el
desenvolupament de projectes de vida personals i/o el seu procés
d’emancipacio

Diferents professionals intervenen en el suport socioeducatiu adregat a potenciar els processos de
vida independent de les PDI. Valoracié de:
e El paper dels professionals de I’'ambit escolar:
-quins serien els professionals implicats
-en quins moments pot ser especialment important treballar aquesta tematica
(potser el periode de transicié?)
-quin curriculum caldria desenvolupar especialment per incidir de forma significativa
en els aprenentatges dels infants/joves per tal de potenciar la VI?)
e El paper dels professionals que treballen en els serveis postescolars:
-Quins serien els professionals implicats?
-Quines accions formatives es desenvolupen (adrecades a persones amb dii/o les
seves families)
-Quin tipus d’habilitats es treballen per incidir de forma significativa en els
aprenentatges de les persones amb DI per tal de potenciar la VI?
-En el servei on treballes, es porta a terme algun programa especific adrecat a donar
suport a les pdi en els seus projectes de vida independent?

e Creus que caldria canviar alguna cosa en la formacié que s’ofereix a les persones amb DI
al llarg del seu procés educatiu, per potenciar la seva VI? Quines accions creus que
caldria dur a terme?

o Alescola (aspectes curriculars, formacié professionals, etc.)
o Serveis postescolars (programes, formacié professionals, etc. )
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4. Paper de les organitzacions de suport a les persones amb discapacitat pel
que fa al suport als projectes de vida independent.

Valoracid del suport que ofereixen les organitzacions de I'ambit de la discapacitat:

e Creus que caldria endegar alguna accié complementaria a les que actualment es porten a
terme per part de les organitzacions de I'ambit de la discapacitat? En cas afirmatiu, quina o

quines accions?

5. Paper de la familia en la determinacio del suport a la VI

Valoracid del paper de la familia:

e Com descriuries el paper que en aquest moment tenen les families a I’hora de
definir/determinar els suports a el projecte de vida dels fills amb D?

e Creus que és el paper que els correspon? Quin creus que seria el seu paper (si creus que
caldria modificar-lo...)

e Com es treballa, dels de I'ambit professional (sigui escola/ serveis postescolars) en relacio a

les families (sempre relacionat amb el tema de la VI)?

6. Paper de la persona amb DI en la determinacid de suport pel que fa Vi

Valoracid del paper de la persona amb DI:

e Quin és el paper que té actualment la PDI en el moment de definir el seu projecte de vida, i els
suports que necessita per fer passes cap a la vida independent?

e Creus que tenen un paper suficientment actiu?

Si ha respost que creu que caldria que tinguessin un paper més actiu, se li podria preguntar:

e Des del teu punt de vista, que caldria modificar per ajudar a que les PD tinguessin un paper més
actiu en la tria? Podries dir alguna accié concreta que creus que caldria implementar, o
potenciar, per tal d’ajudar les PD a triar i a viure de forma independent?

7. Incidéncia del cicle vital de la persona (i familia) en les necessitats,
demandes i expectatives de suport ala VI

Alguns estudis assenyalen que el moment del cicle vital en qué es troba la persona amb Dl i la seva
familia pot incidir en les necessitats i demandes de suport de la PDI i de la familia cap a la vida

independent.

e Des de la teva experiéncia, creus que la PDI i/o les families expressen demandes diversificades
de suport a la VI en funcié de I'edat de la persona?
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e Des del teu punt de vista, creus que hi ha alternatives/opcions de VI que poden ser més
adequades per a les persones amb DI en funcié de la seva edat?

e Quines altres variables o factors creus que poden incidir en la determinacié dels suports a la VI?

e Quins moments de la vida de les PDI diries que sén més rellevants? (o critics) perque una
persona pugui desenvolupar el seu projecte de vida.

8. Paper de la xarxa de suport informal/ natural en per potenciar la vida
independent i la participacié comunitaria

e Quin és el paper de les xarxes relacionals informals, incloent les amistats, el grup d’iguals... de
cares a la possibilitat de desenvolupar un projecte de vida independent?
e Des del teu punt de vista, quines dificultats es troben les persones amb DI per construir
aquestes xarxes de suport?
e Quins son els suports que les persones amb DI poden necessitar per tal de fer i mantenir amics
qgue puguin ajudar-los?
Des dels serveis (des del servei on treballes) es fan accions o s’utilitzen estratégies concretes per
facilitar la construccié d’aquestes xarxes? Quines?

9. Dificultats/ possibilitats per la implementacié de I’art 19 CDPD a casa
nostra

Com saps, I'article 19 de la CDPD (2006), promou el dret de la persona amb discapacitat a viure de
forma independent i a ser inclos a la comunitat®®. El govern espanyol va ratificar la convencié el 2008,
aixo vol dir que les politiques socials han d’orientar-se a I'assoliment dels seus articles. Quines
possibilitats veus en el nostre context de poder desenvolupar aquest article de la convencid? | quines
dificultats hi veus existeixen? Pel que fa a:

e Economia

e Actituds socials

e Organitzacié de serveis

e Professionals

e Familia

e Altres...
En aquest context, pren importancia el binomi autonomia/risc. Com creus que aquest tema pot
incidir en la presa de decisions sobre I'organitzacié i distribucié del suport al a vida independent de
les PDI?

19 (Comentar-ho si cal... si pensem que en una determinada entrevista és millor especificar-ho). Aixo suposa, segons
diu el mateix article, que les PDI han de tenir I'oportunitat d’escollir el seu lloc de residencia, d’escollir on i amb qui volen
viure; han de tenir accés a serveis d’atencié domiciliaria, residencial i serveis de suport a la comunitat, incloent I'assistencia
personal “que sigui necessaria per facilitar la seva existéncia i la seva inclusié a la comunitat”. A més, les instal-lacions i serveis
comunitaris destinats a la poblacié en general han d’estar a disposicid, en igualtat de condicions, de les persones amb
discapacitat i han de tenir en compte les seves necessitats
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10.El somni: com s’hauria d’organitzar el suport a la VI per a les persones amb
PDI

Tenint en compte tot el que hem anat parlant, i el teu coneixement sobre la situacié actual de les
persones amb DI pel que fa la VI,

e Faries alguna transformacid? Quins canvis, en quin sentit?

e La CDPD promou la figura de I'assistent personal. Quée n’opines? Quines possibilitats
d’implementar aquesta figura veuries? Quines consequéncies (positives/negatives) tindria la
implantacié d’aquesta figura al nostre context?

De la CDPD es deriva que les persones amb DI tenen dret a viure amb les seves parelles, formar la
seva propia familia... Quines possibilitats de suport veuries necessari per tal de donar suport a
aquesta opcio de vida?

11. Bones practiques de suport a la VI

e Coneixes algun servei, organitzacio, etc. que estigui desenvolupant alguna experiéncia
interessant pel que fa al suport a la VI, al suport al desenvolupament de projectes de vida i
d’emancipacioé de persones amb DI? (Pot incloure experiéncies de formacio,
d’acompanyament a les PDI i les families...)

e Per que creus que és una experiencia o projecte interessant?
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