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PALABRAS CLAVE: RESUMEN: La transformacién del modelo institucional de atencién a personas con disca-
P
funciones pacidad intelectual al modelo basado en la comunidad e inclusivo genera nuevos roles pro-
profesionales fesionales y plantea retos relacionados con su formacién. Los objetivos de la investigacién
personalizacion eran dos: profundizar en el rol de los profesionales que ofrecen apoyo a personas con dis-
personas con capacidad intelectual desde la perspectiva de la personalizacién y el modelo de derechos; y
discapacidad establecer las prioridades formativas que potencien el desarrollo de este rol. Se desarrollé
intelectual una investigacién cualitativa basada en entrevistas que se aplicaron a 12 profesionales selec-
formacién de cionados por desarrollar buenas précticas de apoyo. El anélisis se realizé mediante anlisis de
profesionales contenido tematico. Seglin los participantes, potenciar la inclusién social y las conexiones de
de la accion las personas con discapacidad requiere férmulas de apoyo completamente personalizadas y
socioeducativa gestionar correctamente el partenariado con agentes de la comunidad, donde se establece

el escenario de trabajo socioeducativo. En cuanto a la formacién, los participantes defienden
la necesidad de fundamentar la formacién en el modelo centrado en la persona, y en valores
bésicos de la relacién educativa basados en con el respeto, la confianza y la confidencialidad.
También se indica la importancia de contar con el testimonio y experiencia de personas con
discapacidad en los procesos formativos. Del estudio realizado se deriva la necesidad de
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implicar en la transformacién de los apoyos al conjunto de la organizacién, potenciando para
ello acciones formativas que incorporen el modelo de derechos a la perspectiva de la disca-
pacidad, y a trasladar el escenario de apoyo a la comunidad. Desde la formacién se deben
potenciar las competencias profesionales necesarias para evaluar los espacios comunitarios
y establecer conexiones sociales que contribuyan a enriquecer las relaciones sociales de las
personas con discapacidad.

KEY WORDS:
professional
functions
personalization
people with
intellectual
disabilities
training of
professionals

ABSTRACT: The transformation of the institutional model of care for people with intellectual
disabilities to the community-based and inclusive model generates new professional roles and
poses challenges related to their training. The objectives of the research were: to deepen the
role of professionals who offer support to people with intellectual disabilities from the per-
spective of personalization and the rights model; and establish the training priorities that en-
hance the development of this role. Qualitative research was developed based on interviews
that were applied to 12 professionals selected for developing good support practices. The
analysis was carried out through thematic content analysis. According to the participants, pro-
moting social inclusion and connections of people with disabilities requires completely per-
sonalized support formulas and correctly managing the partnership with community agents,
where the socio-educational work scenario is established. Regarding training, the participants
defended the need to base the training on the person-centered model, and on basic values
of the educational relationship based on respect, trust and confidentiality. The importance of
having the testimony and experience of people with disabilities in the training processes was
also indicated. From the study carried out, there is a need to involve in the transformation
of the support to the organization as a whole, promoting training activities that incorporate
the rights model to the perspective of disability, and to transfer the scenario of support to
the community. Concerning the training, professional competencies to evaluate community
spaces and establish social connections that contribute to enrich the social relationships of
people with disabilities should be strengthened.

PALAVRAS-CHAVE:
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personalizagdo
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RESUMO: A transformagéo do modelo institucional de aten¢do a pessoas com deficiéncia
intelectual para um modelo baseado na comunidade e inclusio ocasiona novas fung¢ées pro-
fissionais e desafios relacionados & sua formag&o. A pesquisa apresentou dois objetivos: apro-
fundar a questdo do papel destes profissionais que oferecem apoio a pessoas com deficiéncia
intelectual desde a perspectiva da personalizagdo e do modelo de direitos; e estabelecer
prioridades formativas que potenciem o desenvolvimento desta func&o. Desenvolveu-se uma
pesquisa qualitativa baseada em entrevistas que foram aplicadas a 12 profissionais seleciona-
dos para desenvolver boas praticas de apoio. A anélise foi realizada mediante analise de con-
teddo tematica. Segundo os participantes, potenciar a inclusio social e a conexdo de pessoas
com deficiéncia requer férmulas de apoio completamente personalizadas e gerir corretamen-
te a parceria com agentes da comunidade, na qual se estabelece o cenario de trabalho so-
cioeducativo. Quanto a formagéo, os participantes defendem a necessidade de fundamentar
a formacdo no modelo centrado na pessoa, e em valores basicos da relagio educativa basea-
dos no respeito, confianca e confidencialidade. Também se destaca a importéancia de contar
com o testemunho e experiéncia de pessoas com deficiéncia nos processos formativos. A
partir do estudo realizado, evidenciou-se a necessidade de um maior comprometimento na
transformacéo dos apoios ao conjunto da organizagio, maximizar a¢des formativas que incor-
porem o modelo de direitos & perspectiva da deficiéncia, bem como transladar o cenario de
apoio & comunidade. Desde a formacao, deve-se potencializar as competéncias profissionais
necesséarias para avaliar os espacos comunitarios e estabelecer conexdes sociais que contri-
buam para o enriquecimento das relagdes sociais das pessoas com deficiéncia.

[126]

1. Introduccidén

La atencidn a las personas con discapacidad inte-
lectual ha estado determinada tradicionalmente
en las Ultimas décadas por organizar la atencién
social desde unos planteamientos institucionales
que han otorgado poco control a los usuarios y
no han buscado soluciones personalizadas (Duffy,
201). La base de este modelo es que los usuarios
son receptores pasivos de los servicios y que los
profesionales saben cuél es la atencién que ne-
cesitan, atencién que se organiza y ofrece en un
entorno institucional. El modelo institucional em-
pezd a transformarse hacia modelos comunitarios

hace pocas décadas, empezando en el contexto
anglosajén, debido a la incorporacién del modelo
social en la conceptualizacién de la discapacidad
que prioriza la organizacién de apoyos en con-
textos inclusivos (Mansell y Beadle-Brown 2010).
Ahora bien, a pesar de que la presencia de las
personas con discapacidad en la comunidad ha
aumentado, y de la progresiva incorporacién de
los planteamientos centrados en la persona, se ha
avanzado poco en el incremento de la participa-
cién de las personas con discapacidad intelectual
en la comunidad, el vecindario y en la sociedad
en general (Bigby, Anderson y Cameron 2018).
Las personas con discapacidad intelectual (DI)
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continlan teniendo menos conexiones sociales
que la poblacién en general y que otros grupos de
personas con otras discapacidades (McCausland,
McCallion, Cleary y McCarron, 2016). El papel de
los profesionales de apoyo parece jugar un impor-
tante papel en la creacién de oportunidades para
incrementar las oportunidades sociales de las
personas con DI; cuando los profesionales ofre-
cen mayor atencién a las personas, éstas desarro-
llan méas actividades comunitarias y reciben apoyo
para establecer vinculos sociales (Amado, Stancli-
ffe, McCarron, y McCallion, 2013; Verdonshot, de
Witte, Reichrath, Buntinx y Curfs, 2009).

La Convencién de los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad (Naciones Unidas 2006)
constituye un punto de inflexién no sélo en la
visiéon de las personas con discapacidad como
sujeto de derechos, sino también en plantear la
necesidad de distribuir apoyos teniendo en cuen-
ta las necesidades y demandas de cada persona,
tomando como base el derecho a la toma de de-
cisiones individual. De igual manera, la Estrategia
Europea sobre la Discapacidad 2010-2020 (Co-
misién Europea, 2010) subraya como dmbitos de
actuacién la promocién de la participacién y la
accesibilidad, entre otros, sefialando la necesidad
de promover la transicién desde los modelos de
asistencia institucional al comunitario. Con ello, se
subraya la necesidad de replantear la manera de
distribuir los apoyos, tanto desde una perspectiva
organizacional como desde la accién de los profe-
sionales responsables de la accién socioeducati-
va. Es decir, el concepto de unos servicios sociales
mas personalizados y que potencien la inclusidn
social en todas sus dimensiones sugiere nuevos
roles para los usuarios y para los profesionales y
se basa en un cambio en las relaciones entre los
que disefian las politicas y los consumidores de
los servicios (Jacobs et al, 2013, Moriarty, Man-
thorpe y Cornes, 2014).

Spicker (2013) introduce tres interpretaciones
del concepto de personalizacién: la primera se
refiere a la evaluacién y respuestas individualiza-
das (la idea de servicios “a medida”); la segunda
estd basada en la expresién de las preferencias
del usuario, mas que en un proceso de evaluacién.
Aqui la eleccién del usuario, sus demandas y pre-
ferencias, adquieren un papel preponderante. El
tercer modelo intenta reconciliar profesionales y
usuarios para que trabajen juntos en la gestion de
riesgos y recursos. En las tres acepciones se pro-
duce una transformacién del modelo tradicional
de distribucién de servicios basado en una rela-
cién vertical entre organizacién-profesionales y
usuarios, hacia un modelo que tiene a la persona
en el centro y se orienta a partir de las decisiones
que esta toma. Aunque la personalizacién puede

ser criticada como una filosofia individualista, ba-
sada en planteamientos neoliberales que sittan al
“usuario” como un individuo aislado y consumidor
auténomo (Williams, Porter y Marriott, 2014), auto-
res como Houston (2010) insisten en la necesidad
de ir méas alla de esta concepcién y de reconocer
el valor de la conexién social, y de la interaccién
del entorno en la configuracién y construccién de
los proyectos personales. La personalizacién en-
caja, segun diferentes autores (Sowerby, 2010), en
los objetivos de los profesionales que se enmar-
can en la intervencién socioeducativa, entre ellos
los profesionales de la educacién social.

Las nuevas perspectivas se van incorporando
a las politicas sociales de diferentes paises con-
figurando modelos de servicios/apoyos que tien-
den o buscan el control de la persona. Sowerby
(2010) indica que ofrecer apoyos personalizados
requiere cambios fundamentales del sistema de
bienestar. Busca una transformacién del sistema a
diferentes niveles: reequilibrio de los objetivos a
través de apoyar a las personas para que puedan
vivir la vida que ellas quieren; nuevas estructuras
de financiacién y de toma de decisiones, obertura
sobre recursos y oportunidades, nuevos parte-
nariados con personas que quieren apoyo, y una
gama méas amplia y flexible de opciones locales/
comunitarias para poder escoger.

Esta transformacién lleva a replantear el rol de
los profesionales de apoyo. Los profesionales no
ejercen su accién en el marco de instituciones y
en contextos grupales, sino que distintos espacios
sociales (centros de ocio, cafeterias, centros civi-
cos, centros de formacién, el propio hogar de la
persona) se configuran como nuevos escenarios
donde implementar acciones socioeducativas
personalizadas. La inclusién social en sus diferen-
tes dimensiones (laboral, relacional, participacién
comunitaria, etc.) genera a su vez nuevos y ambi-
ciosos objetivos de intervencién. Por lo tanto, se
configuran nuevas funciones profesionales rela-
cionadas con potenciar la conexién con espacios
de la comunidad (Duggan y Linehan, 2013) y el do-
minio de competencias relacionadas con el anali-
sis de los contextos comunitarios para identificar
fuentes de apoyo y el disefio de estrategias que
permitan a las personas con discapacidad ampliar
su red natural de apoyo (Garcia Iriarte, Stockdale,
McConkey y Keogh, 2016). Ahora bien, replantear
los contextos, objetivos y metodologias de inter-
vencién no supone una tarea facil, sino todo un
reto para los profesionales de apoyo. Como plan-
tean Garcia Iriarte, Stockdale, McConkey y Keogh
(2016), la Convencién de los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad constituye el marco para
nuevos roles profesionales que pueden entrar
en conflicto con procedimientos y prioridades
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institucionales, por lo que es necesario transfor-
mar la perspectiva a todos los niveles organizativos
para que el modelo de apoyos personalizado, en
contextos inclusivos, pueda ser implementado. El
apoyo que ofrecen los profesionales esta vincula-
do con su percepcién del rol y las preocupaciones
sobre los riesgos que conlleva la asuncién de au-
tonomia pueden limitar las acciones empoderado-
ras de los profesionales (Duggan y Linehan, 2013;
Windley y Chapman 2010). Las competencias que
necesitan los profesionales para dar apoyo a las
personas con discapacidad desde la perspectiva
de la personalizacién apenas han sido investiga-
das (Jacobs et al 2013, Moriarty et al 2014). En esta
linea, Van Asselt-Goverts, Embregts, Hendriks, y
Frielink (2014) y Bigby y Wiesel (2015) indican que
la investigacidn sobre la participacién comunitaria
e inclusién social de las persones con DI debe es-
tudiar el contexto organizacional y cultural desde
el que se ofrece el apoyo (incluyendo la formacién
de los profesionales y la gestion de los apoyos)
para determinar en que medida estas potencian
el desarrollo de vinculos sociales.

Por lo tanto, es necesario abordar esta cues-
tién para poder plantear acciones formativas, tan-
to inicial como continua, de los profesionales que
realizan funciones de acompafiamiento a las per-
sonas con discapacidad. El objetivo de la investi-
gacion que se presenta en este articulo es justa-
mente profundizar en el rol de los profesionales
que ofrecen apoyo a personas con discapacidad
intelectual desde la perspectiva de la personaliza-
cién, el modelo de derechos y la inclusién comu-
nitaria, para establecer las prioridades formativas
que potencien el desarrollo de este rol. Este tema
reviste una relevancia especial en el contexto es-
pafiol, donde los apoyos para las personas con
discapacidad intelectual se organizan de acuerdo
a la Ley 1/2013 de los Derechos de las Personas
con Discapacidad y su Inclusién Social siguiendo
un modelo que combina atencién institucional
con algunas iniciativas de base comunitaria. Como
indican Verdugo y Jenaro en su informe sobre
vida independiente e inclusién comunitaria (2019),
en Espafia el énfasis se ha puesto en los apoyos
residenciales en vez de aquéllos basados en la co-
munidad que fomenten la vida independiente y la
inclusién social de las personas. El informe indica
que se ha avanzado poco en la desinstitucionali-
zacién y recomienda implementar recursos para
desarrollar apoyos personalizados para todas las
personas con discapacidad. Disponer de mayor
informacién sobre las funciones que desarrollan
los profesionales de apoyo desde modelos que
priorizan la inclusién y una perspectiva persona-
lizada va a permitir focalizar adecuadamente la
formacion de estos profesionales, lo que deberia

repercutir en la calidad del apoyo que reciban por
las personas con discapacidad en sus procesos de
inclusion social.

2. El rol de los profesionales de apoyo a
personas con discapacidad intelectual:
aproximacion desde la investigacion

Sowerby (2010) desarrolla una investigacién cen-
trada en el rol de los profesionales de apoyo en
la que explora dos dimensiones: el tipo de rela-
cién y/o apoyo que permite a las personas ganar
control en sus vidas, y los cambios que pueden
realizar las organizaciones para incorporar actua-
ciones basadas en la personalizacién. En cuanto al
primero, subraya las posibilidades de los Circulos
de Apoyo (Burke, 2015) que incluyen a personas
cercanas que aprecian a la persona receptora de
apoyo en la distribucién de apoyos informales, en
un proceso liderado por el individuo con discapa-
cidad. Ademas, plantea que todas las personas,
independientemente de la discapacidad, tienen
preferencias y deben poder expresarlas, por lo
que una tarea de la persona de apoyo es hallar un
buen sistema para preguntar a la persona qué es
lo que desea, ayudarla a comprenderla, y poder
interpretar la respuesta. Es necesario que la per-
sona de apoyo pase suficiente tiempo con quien
la recibe para conocerla y aprender a comunicar-
se bien con ella. En la misma linea, la investigacién
de Williams, Porter y Marriott (2014), centrada en
personas que reciben apoyo, destaca su necesi-
dad de ser escuchadas y que el profesional de
apoyo comprenda sus necesidades. Valoran que
se les dedique tiempo y que les ayuden a pensar
en alternativas y nuevas posibilidades.

En cuanto a las organizaciones, su papel no
puede obviarse porque condiciona en gran me-
dida las acciones de los profesionales. Sowerby
(2010) apunta la posibilidad de que las organiza-
ciones no cedan control y que experimenten re-
sistencia a los cambios, lo que dificulta que los
profesionales se sientan apoyados en el desarrollo
de relaciones de apoyo personalizadas. Algunos
estudios coinciden en esta cuestion, destacando
la existencia de tensiones entre organizaciones y
profesionales debido a dificultades de la institu-
cién para transformar la cultura institucional hacia
el modelo de apoyos personalizado (Clement y
Bigby, 2012; Duggan y Linehan, 2013; McConkey y
Collins, 2010). Las preocupaciones institucionales
sobre los riesgos que conlleva la asuncién de au-
tonomia pueden limitar las acciones empoderado-
ras de los profesionales (Duggan y Linehan, 2013;
Windley y Chapman, 2010). Tal y como muestra la
investigacion desarrollada por el European Union
Agency for fundamental Rights (FRA) (2013), las
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actitudes paternalistas de profesionales y orga-
nizaciones con frecuencia ponen barreras a la
capacidad de las personas con discapacidad inte-
lectual para establecer redes comunitarias y para
avanzar en su inclusién social.

Brophy, Bruxner, Wilson, Cocks y Stylianou
(2015) resaltan también la necesidad de que el
profesional del trabajo socioeducativo trabaje en
partenariado con familias y otros agentes informa-
les, desarrollando apoyos creativos e innovadores
que den respuesta a las necesidades y demandas
personales. Establecer procesos de coordinacién
con otros recursos formales e informales de la co-
munidad se configura como una estrategia clave
entre sus funciones. Desde esta perspectiva, la
personalizacién ofrece a los profesionales de la
accién socioeducativa el potencial de establecer
relaciones con personas y trabajar con ellas de
manera mas significativa.

Pocos estudios en nuestro contexto abordan
el andlisis del rol de los profesionales del ambito
socioeducativo vinculados con los apoyos perso-
nalizados a personas con discapacidad. En Olive-
ras y Pallisera (2019) se realiza un estudio cualita-
tivo orientado a profundizar en las percepciones
de profesionales de apoyo sobre su propio rol en
el apoyo a personas con discapacidad intelectual
en contextos de vivienda. Los resultados indican
la voluntad de los profesionales de avanzar en
préacticas de apoyo basadas en la escucha activa
de las personas y en el compromiso con el res-
peto a sus decisiones. Los profesionales valoran
la importancia de las habilidades profesionales
vinculadas con la relacién educativa (empatia, es-
cucha, respeto a las diferencias personales) y la
necesidad de respetar las decisiones de las per-
sonas y su estilo de vida.

Pallisera et al (2018) analizan el rol de los profe-
sionales de apoyo en contextos de vida indepen-
diente en una investigacién basada en entrevistas
a profesionales responsables de la distribucién de
apoyos y grupos de discusién con autogestores
(personas con discapacidad intelectual). Tanto
unos como otros reclaman un rol central de las
personas en el proceso de apoyo; sin embargo,
los primeros apuntan que existen numerosas difi-
cultades para transformar el modelo institucional
basado en los cuidados a un modelo centrado en
apoyos personalizados. Los autogestores valoran,
sobretodo, el apoyo emocional recibido por los
profesionales de apoyo y, en consecuencia, las
habilidades profesionales mas valoradas por ellos
son la paciencia, capacidad de escucha, respeto, y
disponibilidad.

En esta investigacién se pretende profundizar
en el rol de los profesionales que ofrecen apo-
yos personalizados a través de las narraciones de

profesionales con experiencia contrastada, reco-
nocida en su entorno como buenas practicas de
apoyo a personas con discapacidad intelectual en
contextos de inclusién social. Ello va a permitir
profundizar en las funciones basicas de los pro-
fesionales de apoyo, asi como establecer los ejes
basicos de formacién que les prepare para estas
funciones.

3. Metodologia

Se lleva a cabo un estudio basado en entrevistas
a profesionales de apoyo con amplia experiencia
en facilitar procesos de inclusidén social. El es-
tudio se desarrolla en Irlanda, contexto dénde
se ha producido en la Ultima década un avance
significativo en los procesos de desinstitucionali-
zacién de las personas con Dl y en el desarrollo
de précticas basadas en apoyos personalizados
y flexibles a través de la promulgacién de docu-
mentos institucionales que los recomiendan, te-
niendo como base las necesidades individuales y
buscando como objetivo la plena inclusién (Mc-
Conkey, Bunting, Ferry, Garcia-lriarte & Stevens,
2013). En sintonia con la Convencién de los De-
rechos de las Personas con Discapacidad (Nacio-
nes Unidas, 2006), también se ha producido una
transformacién de la visién de las personas con
discapacidad reconociendo su conocimiento ex-
periencial y potenciando su inclusién en procesos
de investigacion y en la evaluacion de los servicios
y apoyos. En estos momentos Irlanda es uno de
los contextos en los que existe una red nacional
de investigacién inclusiva integrada exclusivamen-
te por personas con discapacidad intelectual que,
con el apoyo de investigadores de diferentes uni-
versidades, actian como investigadores en proce-
sos orientados al anélisis y mejora de sus vidas. En
este sentido, el reconocimiento de los derechos
de las personas con discapacidad intelectual esta
generando una transformacién significativa de las
politicas sociales, la investigacion y las précticas
de apoyo (Salmon, Barry & Hutchins, 2018).

Se pretende que el relato y la reflexién de los
propios profesionales sobre las précticas innova-
doras que se estén llevando a cabo en el contexto
irlandés permita tanto definir los nuevos roles de
apoyo como las practicas formativas que pueden
contribuir a potenciarlos en distintos contextos
territoriales. Los objetivos del estudio son:

- Explorar el rol de los profesionales en el apo-

yo personalizado ofrecido a personas con
DIl en contextos de inclusidn social, desde el
punto de vista de los profesionales.

- Conocer la opinién de los profesionales so-

bre la formacién necesaria para llevar a cabo
estas funciones.
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Participantes

Nos interesa profundizar en la visién de profe-
sionales con experiencia contrastada en buenas
practicas de apoyo personalizado en procesos de
inclusién social de personas con discapacidad in-
telectual. Siguiendo a Yurrebaso (2017), conside-
ramos que las buenas practicas pueden definirse
como acciones innovadoras, eficaces, sostenibles,
flexibles y transferibles que producen un avan-
ce o mejora de los resultados en un dmbito de-
terminado. Para seleccionar a profesionales que
puedan dar cuenta de buenas précticas de apoyo
personalizado en contextos inclusivos se realizé
una fase previa en la que se informé del objetivo
de la investigacion a expertos universitarios del
ambito de la discapacidad intelectual, todos ellos
con experiencia en investigacién aplicada y por lo
tanto con conocimiento de entidades, proyectos y
profesionales que prestan apoyos. A estos exper-
tos se les consultd acerca de proyectos, servicios
y/o profesionales que desarrollaran buenas préc-
ticas en el ambito de estudio’. A partir de las suge-
rencias de estos expertos, se contactd con las 12
personas que han participado en la investigacién.
Se trata de 9 mujeres y 3 varones, que trabajan
en distintas organizaciones de apoyo (7 en total)
excepto uno de los participantes, el cual es con-
tratado directamente por la persona que recibe el
apoyo a través de un programa piloto. 11 personas
tienen una experiencia laboral de méas de 15 afios
en el trabajo con personas con discapacidad, y
una de 7 afios. El contacto con ellas se realizé ini-
cialmente mediante correo electrénico indicando
brevemente los objetivos del proyecto, y una vez
la persona mostraba su interés, se enviaba un bre-
ve documento con informacién sobre el proyec-
to y un formulario de consentimiento informado,
concretando a continuacién una fecha para una
reunién. Las 12 personas consintieron en realizar
la entrevista, que se llevé a cabo presencialmente
donde ellas indicaron.

Instrumento

La exploracién de los objetivos en base a opinio-
nes y experiencias de profesionales de apoyo nos
llevd a disefiar una entrevista semiestructurada
con preguntas abiertas, considerando que esta
estrategia nos permitiria profundizar en el tema
de estudio al permitir a los participantes discu-
tir libremente (Seidman, 2006). La entrevista se
organizd en los siguientes temas: funciones del
profesional de apoyo, papel de las organizaciones,
formacién de profesionales de apoyo, en base al
siguiente guion:
1) Funciones del profesional de apoyo:

a. Indicacién de las principales funciones
desarrolladas en la actualidad, y diferen-
cias con las anteriores, si es el caso.

b. El rol de la persona con discapacidad en
el proceso de apoyo: papel actual y como
se materializa el apoyo. Espacios, estrate-
gias principales, facilitadores y barreras.

2) Papel de las organizaciones:

a. Facilitadoresy barreras desde la organiza-

cién para ofrecer apoyos personalizados.

b. Relacién organizacién-profesional

3) Formacién de los profesionales:

a. Competencias adecuadas para ofrecer

apoyos personalizados

b. Estrategias formativas que

apropiadas

valoran

Procedimiento

Las entrevistas se desarrollaron o bien en el cen-
tro de trabajo del profesional o en un espacio al-
ternativo escogido por él. Antes de empezar la en-
trevista, se informé oralmente a cada participante
del objetivo de la investigacidn, y se les requirié
firmar un formulario de consentimiento informa-
do en el que se garantizaba anonimato y posibi-
lidad de abandonar la entrevista en el momento
que lo desearan. Dos personas prefirieron no ser
grabadas, pero aceptaron que la entrevistadora
tomara notas durante la entrevista. La duracién
media de las entrevistas fue de 80 minutos apro-
ximadamente. Las entrevistas se llevaron a cabo
entre octubre y diciembre del 2018 en 6 ciudades
irlandesas.

Andlisis de datos

Se transcribieron las entrevistas que fueron gra-
badas y se analizaron mediante analisis de con-
tenido tematico, de acuerdo con Braun y Clarke
(2006), para identificar, analizar e informar so-
bre los temas que aparecen en un conjunto de
datos a partir de patrones o temas que se repi-
ten y desarrollando un proceso de codificacién
en base al andlisis de los distintos temas (Gibbs,
2012). Siguiendo el procedimiento indicado por
estos autores, y partiendo de los temas iniciales,
se realizaron diversas lecturas de las transcrip-
ciones afadiendo nuevos cdédigos emergentes
relacionados con el objeto de estudio. Una vez
todos los datos fueron codificados se establecie-
ron los principales temas y subtemas que incluian
todos los cédigos y las relaciones de éstos entre
si (Braun & Clarke, 2006). La tabla 1 muestra el
listado final de subtemas utilizados para clasificar
tematicamente la informacién emergente de las 12
entrevistas:

[Maria PALLISERA DiAZ]

SIPS - PEDAGOGIA SOCIAL. REVISTA INTERUNIVERSITARIA [(2020) 35, 125138] TERCERA EPOCA

Copyright © 2015 SIPS. Licencia Creative Commons Attribution-Non Commercial (by-nc) Spain 3.0



[131]

elSSN: 1989-9742 ® SIPS. DOI: 10.7179/PSRI_2020.35.10
http://recytfecyt.es/index.php/PSRI/

Tabla 1: Temas y subtemas

Temas

Subtemas

1. Funciones profesionales

-Relacidn con la persona: escuchar sus necesidades y apoyar sus decisiones
-Conexidén con la comunidad

-Hacer de la comunidad el escenario de trabajo

-Evaluacién de riesgos

2. Papel de las organizaciones

-Transformar la visién/centro la persona
-Apoyar a los profesionales
-Establecer directrices claras

3. Formacién de los profesionales individuales

-Modelo centrado en la persona
-Capacidad de planificar acciones personalizadas de acuerdo con las capacidades

-Potenciar la conexién con la comunidad y las redes sociales
-Formacién a lo largo de la vida

Resultados

Los resultados de la investigacion se exponen de
forma ordenada de acuerdo con los bloques te-
maticos mencionados en la tabla.

Tema 1: Funciones de los profesionales

El primer subtema analizado correspondiente
a las funciones profesionales se podria resumir
brevemente en la siguiente frase: “Todo el tra-
bajo empieza realmente con la persona” (P1). Los
participantes coinciden en que el apoyo debe ser
absolutamente centrado en la persona, partiendo
de las preferencias y demandas que realiza cada
una de las personas a las que ofrecen apoyo. El
primer paso, por lo tanto, consiste en preguntar a
las personas qué es lo que quieren hacer; es decir,
“sentarse con la persona, escuchar sus esperan-
zas, sus suefios y ambiciones” (P3). Las deman-
das de las personas generalmente no consisten
en asistir a centros de dia o servicios, sino que
piden trabajar, o formarse para ello, o participar
en actividades de la comunidad. Por lo tanto, los
profesionales deben reflexionar constantemente
acerca de cdmo dar respuesta a estas demandas
individuales:

“todo el mundo tiene sus preferencias y lo que no le
gusta, cada uno tiene puntos fuertes, y cosas que nun-
ca ha intentado hacer, o que le gustaria hacer, enton-
ces... nosotros estamos constantemente... Reflexio-

nando, pensando cémo dar respuesta a ello” (P4).

Ademas, se pone de relieve la necesidad de
potenciar y apoyar la toma de decisiones de las
personas: “Un buen apoyo facilita informacién,
permite que la persona tome la decisién, y la apo-
ya en sus intentos” (P10).

Elingenio y la creatividad entran en juego para
dar respuesta a las demandas de cada persona;
en ocasiones, ello requeriréd plantear experiencias
proximas, mientras que en otras la respuesta pue-
de ser mas directa conectando con oportunidades
formativas o sociales de la localidad, por ejemplo.
En ocasiones se requiere un trabajo previo con la
persona, mediante role playing o simulaciones;
en otras directamente un apoyo consistente en
acompafiamiento, o contacto con una persona
externa que actie como referente. También se
insiste en que “las personas deben recibir el apo-
yo cuando lo necesitan” (P5). En este proceso es
fundamental la flexibilidad tanto en horario como
en espacios de trabajo.

Con ello enlazamos con el segundo subtema
relacionado con las funciones profesionales, refe-
rido directamente a la necesidad de hacer de la
comunidad el escenario de trabajo: “Conectamos
con las oportunidades (educativas) que ofrece la
comunidad” (P3, Ps, P7, P8). La estrategia princi-
pal para dar respuesta a las demandas individua-
les consiste en establecer vinculos con las enti-
dades y servicios de la comunidad que ofrecen
oportunidades de formacién y aprendizaje: uni-
versidad, centros de educacién de adultos, gru-
pos de voluntariado. Ello implica conocer suficien-
temente la comunidad para valorar posibilidades
de participacién y, una vez establecidas, organizar
y distribuir los apoyos necesarios que la permitan.
También es fundamental conocer los recursos que
puede disponer la persona para trasladarse en la
comunidad, y como puede acceder a ellos. “Cons-
tantemente estamos trabajando en red exploran-
do qué es lo que hay alrededor de nosotros, y
compartimos esta informacion, lo que es bueno...”
(P7). Apoyar la creacién de vinculos sociales impli-
ca trasladar el escenario de apoyo a la propia co-
munidad, teniendo en cuenta espacios donde la
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persona apoyada se sienta segura y cémoda. Ello
tiene implicaciones en cuanto a los espacios de
trabajo de los profesionales; como indican algu-
nos de los profesionales “Yo no tengo despacho”
(P1, Po).

Trabajar desde la personalizacién y en contex-
tos inclusivos requiere una importante dedicacién
a la evaluacidn de riesgos, lo que supone un es-
fuerzo previo en el anélisis de las situaciones que
pueden producirse en los procesos que desarro-
lle la persona que recibe el apoyo, y documentar
ampliamente en qué medida se han tenido en
cuenta posibles riesgos y las medidas de control
implementadas para evitarlos. Los profesionales
con mas trayectoria subrayan que esta funcién
ha cobrado una relevancia significativa en los Ul-
timos afios, en la medida en que los espacios de
la comunidad han ido constituyendo el escenario

habitual de vida.

“Necesitas evaluar los riesgos, esto no supone impe-
dir que la persona haga cosas, pero debes documen-
tar que previamente has considerado los posibles
riesgos y que has tenido en cuenta las medidas de
control para que si pasa alguna cosa, estés cubier-

to...” (P1).

Tema 2: El papel de las organizaciones de
apoyo

Los participantes coinciden en indicar que el sis-
tema tradicional de distribucién de apoyos basa-
do en grandes organizaciones que ofrecen todo
tipo de servicios a las personas con discapacidad
deberfa transformarse radicalmente. Algunas de
estas organizaciones han evolucionado generan-
do nuevos roles de apoyo y procesos de trabajo
centrados en la persona. Junto a estos servicios,
han surgido nuevos servicios de apoyo que se ba-
san en planteamientos personalizados. Indepen-
dientemente del modelo organizativo de que se
trate, los entrevistados estan de acuerdo en plan-
tear la necesidad de que la organizacién asuma
que la persona con discapacidad y sus derechos
constituyen el foco de su trabajo y de que el con-
texto organizacional debe apoyar completamente
a los profesionales.

El contexto organizacional es enormemente
valorado por los profesionales de apoyo. Ofrecer
apoyos que potencien realmente la inclusién so-
cial requiere transformar tanto escenarios como
metodologias de trabajo, y es imprescindible que
la organizacién facilite a los profesionales la toma
de iniciativas, les apoye y a la vez exija garantias
de que se han analizado los posibles riesgos en
los procesos de inclusién. Como comenta una de
las participantes: “Nunca habria podido ser capaz

de hacer o que hago sola” (P3). Ademas, “si no te
sientes apoyado, no vas a correr riesgos” (P5).

Disponer de un buen apoyo en forma de su-
pervisién es otro elemento valorado por los pro-
fesionales, tanto por lo que representa como re-
flexion sobre la propia intervencién como espacio
de cuidado personal.

Es importante que la organizacién establezca
una politica de centro en la que las directrices
sean claras y explicitas, garantizando los derechos
de las personas con discapacidad y orientando
la respuesta de los profesionales de acuerdo
con ellas. Por ejemplo, la participante P7 plantea
que la organizacién en la que trabaja reconoce
abiertamente el derecho a las relaciones afecti-
vo-sexuales de sus clientes. Ademas de plantear
actividades formativas dirigidas a las personas
que reciben apoyo, la organizacién publica en su
intranet la normativa que aplica para facilitar que
los usuarios puedan disfrutar de su intimidad, de
acuerdo con sus deseos, en los servicios de apoyo
a la vida independiente que gestionan. Esta nor-
mativa es de obligado cumplimiento para todos
los profesionales, independientemente de su cri-
terio u opinion.

La organizacién juega ademas un importan-
te papel en la formacién en servicio de los pro-
fesionales. Por ejemplo, en temas en los que los
profesionales deben estar informados para poder
ofrecer un buen apoyo, como es el caso del uso
de las TIC.

La organizacién debe incluir las voces de las
personas con discapacidad en su estructura de
funcionamiento, no de forma simbdlica sino real.

Tema 3: La formacion de los profesionales

Los participantes defienden la necesidad de fun-
damentar la formacién en el modelo centrado
en la persona, y en valores bésicos de la relacién
educativa basados en el respeto, la confianza y la
confidencialidad. La formacién debe ser “absolu-
tamente centrada en la persona”, contemplando
las estrategias y metodologias que faciliten la per-
sonalizacién de los apoyos, ademés de tener en
cuenta implicar a personas del entorno en estos
apoyos. En este sentido, se apunta la importancia
que tienen estrategias como los “circulos de apo-
yo'. Consiste en una estrategia para activar apo-
yos informales, a través de establecer objetivos
y delegar apoyos, temporalizando el seguimiento
de las acciones y retroalimentando el proceso. “Yo
cuando doy apoyo, lo hago porque es mi trabajo,
y me pagan para ello, no porque realmente me
guste la persona, por ello para los profesionales
este sistema (circulos de apoyo) es realmente sos-
tenible, y tiene buenos resultados. Porque pone
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en juego a otras personas que estéan relacionadas
con la persona a la que apoyas. Y el profesional
puede posicionarse en la retaguardia, permitien-
do que se activen apoyos informales”. (P1)

Ademés, los profesionales deben ser capaces
de diferenciar las necesidades y capacidades per-
sonales, y de afrontar la ensefianza de diferentes
capacidades, planteando estrategas que puedan
dar respuesta a diferentes ritmos de aprendizaje.
Para sensibilizar a los futuros profesionales sobre
la necesidad de planificar y llevar a cabo accio-
nes personalizadas, se indica la relevancia de uti-
lizar historias reales, que hagan reflexionar a los
estudiantes a partir de necesidades y demandas
reales, asi como incorporar a las personas con dis-
capacidad en los procesos formativos.

Varias personas entrevistadas plantean la im-
portancia de las redes sociales online en las re-
laciones de los jovenes. El uso de las tecnologias
como apoyo para iniciar y mantener contactos
sociales es fundamental, por lo que es necesario
saber como ensefiar a las personas con discapa-
cidad a usarlas con plena seguridad. Desde otro
servicio indican con un ejemplo la importancia
de que la persona sea independiente para po-
der contactar con las personas que desea, lo que
pone de relieve el papel de las tecnologias de la
informacién y comunicacion.

Varios profesionales resaltan la necesidad de
disponer de herramientas que permitan trabajar
en estrecha conexién con la comunidad: saber
como evaluar los servicios, los distintos espacios
de la comunidad (trabajo, ocio, formacién, volun-
tariado, etc.) para poder vincular a las personas
con estos escenarios.

Por Ultimo, no se olvida la necesidad de con-
tinuar la formacién una vez finalizada la forma-
cién inicial, conectada con las necesidades de
apoyo que experimentan las personas a las que
acompafan.

4. Discusién y conclusiones

Esta investigacion se orientaba a dos objetivos re-
lacionados: el primero buscaba profundizar en el
rol de los profesionales en el apoyo personalizado
ofrecido a personas con discapacidad intelectual
en contextos de inclusién social; y el segundo a
explorar la formacién necesaria para llevar a cabo
estas funciones. Profesionales con experiencia
reconocida en ofrecer apoyos personalizados en
contextos inclusivos que pueden considerarse
buenas practicas en el &mbito han participado en
este estudio, basado en sus opiniones y en las re-
flexiones sobre su ejercicio profesional.

En cuanto al rol profesional, los participantes
en el estudio resaltan la necesidad de organizar

los apoyos centrados en la persona y teniendo en
cuenta sus necesidades y preferencias. Ello coin-
cide con las dos primeras acepciones de la perso-
nalizacién indicadas por Spicker (2015). También
se alinea con los planteamientos de Van Asselt
et al. (2014), los cuales indican que el profesio-
nal debe tener en cuenta las necesidades de las
personas que reciben apoyo, asi como las prefe-
rencias que estas muestran acerca de actividades
y relaciones deseadas. De acuerdo con Houston
(2010), los participantes indican que es necesario,
ademas de centrar el apoyo en la persona, poner
el foco en la inclusién social potenciando cone-
xiones en los escenarios comunitarios. Planificar
y desarrollar intervenciones personalizadas en
estos entornos implica conocer cuales son los re-
cursos formativos, de ocio, laborales, etcétera, del
territorio y estar dispuesto a trabajar con agentes
comunitarios para construir procesos inclusivos.
Los profesionales entrevistados han remarcado la
necesidad de hacer de la comunidad el escena-
rio prioritario de trabajo, coincidiendo con Bigby
y Wiesel (2015) cuando sefialan que estos profe-
sionales desarrollan un papel clave potenciando
encuentros que supongan un reconocimiento y
valorizacién de la persona con DI.

En sintesis, en relacién con el objetivo 1, los
resultados obtenidos en el estudio coinciden con
la literatura acerca de los apoyos facilitadores
de la inclusién social de personas con discapa-
cidad intelectual. Potenciar la inclusién social y
las conexiones de las personas con discapacidad
requiere férmulas de apoyo completamente per-
sonalizadas y su desarrollo en escenarios de la
comunidad. Por lo tanto, el énfasis mas que en los
servicios debe ponerse en apoyar individualmen-
te el acceso a los entornos deseados y a la cons-
truccion de relaciones en la comunidad (Power
y Bartlett, 2018). Ello implica una transformacién
de las organizaciones; tal como indican, entre
otros, Duggan y Linehan (2013), Sowerby (2010),
y Windley y Chapman (2010), las organizaciones
desempefian un papel fundamental como facilita-
doras y potenciadoras del apoyo que ejercen los
profesionales. Los participantes en el estudio han
remarcado la necesidad de sentirse respaldados
por la organizaciéon donde trabajan para poder
realizar apoyos personalizados en contextos in-
clusivos, potenciando conexiones e interacciones
sociales. En este sentido, coinciden en plantear la
necesidad de que las organizaciones potencien
estrategias de apoyo creativas para la inclusién
social, en vez de restringir su trabajo a través de
la imposicion de normas rigidas (Hemrsen, Embre-
gts, Hendriks y Frielink, 2012). De las manifestacio-
nes de los participantes en el estudio se deriva la
importancia de que las organizaciones clarifiquen
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posicionamientos facilitando con ello actuaciones
coherentes de los profesionales, y que establez-
can protocolos razonables de evaluacién de ries-
gos, sin que ello impida avanzar en procesos de
inclusién en la comunidad.

El segundo objetivo del estudio se orientaba
a explorar cémo los procesos formativos pueden
preparar adecuadamente a los profesionales del
ambito socioeducativo para que puedan desarro-
llar funciones de apoyo coherentes con la perso-
nalizacién y la creacién de conexiones sociales en
contextos inclusivos. De las manifestaciones de
los profesionales se deduce que las acciones for-
mativas especificas sobre personalizacién e inclu-
sién social desde el modelo de derechos no debe-
ria dirigirse sélo a los profesionales de apoyo, sino
a todos los profesionales con responsabilidad en
la gestidn de los apoyos en los diferentes niveles.
Sélo de esta manera la organizacién se compro-
meterd globalmente y desarrollard un liderazgo
que conduzca a métodos de trabajo basados en
la personalizacién y orientados a potenciar la in-
clusién social (Clement y Bigby, 2012; McConkey
y Collins, 2010; Pallisera et al, 2018). El equilibrio
entre riesgos y oportunidades, en el contexto del
modelo de derechos orientado por la Convencién
de los Derechos de las personas con discapaci-
dad y la Estrategia Europea sobre la discapacidad
2010-20, presupone que los profesionales de apo-
yo reciban una formacién adecuada para poder
ofrecer un buen apoyo personalizado que respete
el derecho a tomar decisiones de las personas a
las que ayudan (Hawkins, Redley y Holland, 20m),
construyendo una relacién educativa que respete
las necesidades y demandas de las personas (Sal-
mon, Holmes y Dodd, 2013).

Los profesionales dejan de ser los expertos
que toman en solitario las decisiones acerca de
las actuaciones a disefiar o evaluar, para empode-
rar a los participantes, apoyarles para que puedan
contribuir con el valor de su experiencia y ceder-
les poder. El cambio de rol de los profesionales
conlleva la necesidad de que en su formacién se
prioricen las competencias vinculadas con el desa-
rrollo de procesos colaborativos y de partenaria-
do desde las organizaciones. La incorporacién de
personas con discapacidad como docentes en los
procesos de formacién inicial, estrategia indicada
por algunos de los participantes en el estudio,
constituye una estrategia formalmente reconoci-
da en algunos contextos como en el Reino Unido,
y existen ya varias experiencias que proporcionan
valiosas perspectivas sobre cémo éstas pueden
contribuir a potenciar, mediante la creacién de es-
pacios de aprendizaje y crecimiento compartidos,
el didlogo entre profesionales y usuarios y a com-
partir espacios de poder (Casey, 2018; Pendred y

Chettle, 2006; Ward, Raphael, Clark y Raphael,
2016). Otros estudios indican que los participan-
tes en tales procesos formativos perciben mejo-
ras en habilidades como la empatia, comprensién
de las particularidades individuales, y otras com-
petencias vinculadas con el apoyo personalizado
(Unwin, Rooney, Osborne, y Cole, 2017).

En resumen, las experiencias de los profesio-
nales coinciden con la literatura en cuanto a cons-
tatar que ofrecer apoyos en la comunidad crean-
do experiencias inclusivas que repercutan en el
establecimiento de vinculos sociales potentes
supone desarrollar nuevos roles que potencien la
conexién con la comunidad, asi como las redes de
apoyo informales que pueden complementar las
profesionales (Duggan y Linehan, 2013). A nivel de
formacién, junto con las habilidades socio-perso-
nales basicas relacionadas con el establecimiento
de empatia y confianza con la persona a la que se
ofrece apoyo (Sowerby, 2010; Pallisera et al, 2018),
se indica la necesidad de potenciar habilidades
de desarrollo comunitario como el mapeo de re-
cursos locales y el trabajo en red con profesiona-
les de los recursos comunitarios (Bigby, Wilson,
Stancliffe, Balandin, Craig, y Gambin, 2014). La
formacién es una dimensién clave para la trans-
formacién de los apoyos, por lo que proponemos,
a partir de la investigacion llevada a cabo, ejes que
pueden articular los procesos formativos para do-
tar a los profesionales de las competencias que
les permitan apoyar a las personas con DI en su
participacion comunitaria y la mejora de sus vin-
culos sociales:

- Eje 1: Conocimientos sobre conceptos Per-
sonalizacién y Planificacién centrada en la
persona: origen, y desarrollo en el modelo
de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (Naciones Unidas, 2006). Este eje
incluiria el trabajo de estrategias de comu-
nicacion, asi como de métodos y estrategias
de trabajo centrados en la persona: Circu-
los de Apoyo, PATH (Planning Alternatives
for tomorrow with Hope), etc.

- Eje 2: Habilidades para establecer conexio-
nes con la comunidad. El objetivo es per-
mitir a los profesionales explorar la comu-
nidad local, tanto los espacios conocidos
como nuevos lugares para observar su po-
tencialidad en relacién a establecer nuevos
vinculos sociales y personales. Este eje in-
corporaria las habilidades para el anélisis de
las barreras y potenciadores de la inclusién
social (con el objetivo de analizar el papel
de la comunidad y las propias précticas pro-
fesionales para determinar en qué medida
potencian la inclusién y poder establecer
practicas de apoyo reales); habilidades
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para planificar salidas y encuentros en la
comunidad (incluyendo el analisis y la ges-
tién de riesgos, asi como la previsién de los
apoyos necesarios a nivel de comunicacién,
recursos de movilidad o econémicos); y ha-
bilidades para valorar la toma de iniciativas
en relacién a la gestion de los encuentros.
A nivel metodolégico, potenciar el contac-
to directo con personas con discapacidad
a través de su incorporacién en contextos
formativos es una estrategia prioritaria para
potenciar aprendizajes significativos en los
futuros profesionales.

Sin duda la formacién de los profesionales, sea
en la etapa inicial o en servicio, es un elemento
clave para su que accidén profesional potencie,
desde perspectivas personalizadas, la participa-
cién comunitaria de las personas con discapaci-
dad intelectual, el fortalecimiento de sus redes
sociales y en definitiva su inclusién social. Ahora
bien, no podemos obviar el papel que las politi-
cas sociales ejercen en la estructuracién de los
servicios, ni el poder de la cultura institucional
subyacente en el quehacer de las organizaciones
del sector de la discapacidad. En nuestro contex-
to, tal como hemos sefalado, la actual legislacién
no ha instado a una transformacién significativa
de las estructuras (Verdugo y Jenaro, 2019), por lo

Nota

que esta transformacién de las instituciones tanto
a nivel fisico como respecto a la distribucién de
los apoyos recae en la voluntad y posibilidades
de las propias entidades y sus profesionales. Des-
de el dambito de las politicas sociales no se han
promulgado hasta ahora documentos que orien-
ten claramente hacia una transformacién de las
instituciones y de los apoyos que aboguen por la
necesidad de trabajar en y desde la comunidad,
en base a planteamientos personalizados, como
si ha ocurrido en otros paises que han realizado
avances en este sentido, como Irlanda (Salmon,
Barry& Hutchins, 2018) o Reino Unido (Kaehne &
Beyer, 2014). Sin un posicionamiento de la admi-
nistracién que apoye decididamente la inclusién
de las personas con discapacidad intelectual en la
comunidad, y plantee las estrategias organizativas
y profesionales que puedan contribuir a ello, difi-
cilmente pueden realizarse las transformaciones
necesarias, tanto a nivel institucional como de la
propia accién socioeducativa. La formacién en
derechos de las propias personas con discapaci-
dad es un factor clave para contribuir a que ellas
mismas reclamen el disfrute de estos derechos, y
con ello contribuir a un necesario cambio de pers-
pectiva de la administracion que establezca claras
directrices que respalden, ayuden econdmica-
mente e insten a las organizaciones a potenciar
acciones personalizadas.

- Concretamente, se entrevistd a 3 profesores expertos en Discapacidad vinculados al Trinity College (Dublin); 1 pro-

fesora del University College Cork; 1 profesora de la University of Limerick; y 1 profesora del Dublin Institute of

Technology.
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