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RESUMEN: Las relaciones interpersonales influyen de forma significativa en la inclu-
sién social durante los procesos de transito a la vida adulta de las personas con dis-
capacidad intelectual. Disponer de una red social de apoyo se considera la cima de la
inclusidn social. Con el objetivo de explorar el papel de las relaciones de amistad en los
procesos de vida independiente de las personas con discapacidad intelectual, as{ como
el papel de los profesionales de apoyo, se han llevado a cabo grupos de discusién tan-
to con personas con discapacidad intelectual como con profesionales. Los resultados
de este estudio muestran la visién que unos y otros tienen de la amistad, asi como el
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papel que consideran que desarrollan las amistades en los procesos de vida independiente
de las personas con discapacidad intelectual y el rol que desempefian los profesionales de
apoyo con relacién a la promocién del establecimiento y mantenimiento de relaciones
de amistad de las personas con discapacidad intelectual. Se considera necesario el disefio
y desarrollo de acciones especificas que permitan a las personas con discapacidad identi-
ficar y/o ampliar su red natural de apoyo.

PALABRAS CLAVE: relaciones de amistad; vida independiente; discapacidad intelectual;
apoyos.

AssTrACT: Interpersonal relationships significantly influence social inclusion during
the transition processes to adult life of people with intellectual disabilities. Having a
supportive social network is considered the pinnacle of social inclusion. In order to
explore the role of friendships in the independent life processes of people with intel-
lectual disabilities, as well as the role of support professionals, focus groups have been
conducted with both people with intellectual disabilities and professionals. The results
of this study show the perspective that they have of friendship, as well as the role that
they consider that friendships develop in the independent life processes of people with
intellectual disabilities, and the role that support professionals play with regard to the
promotion of the establishment and maintenance of friendships of people with intel-
lectual disabilities. The design and development of specific actions that allow people
with disabilities to identify and/or expand their natural support network is considered
necessary.

KEywoRrbps: friendships; independent living; intellectual disabilities, supports.

1. Introduccién

A CONVENCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON Discapacipap (CDPD)
(Naciones Unidas, 2006) ha supuesto el reconocimiento en el dmbito interna-
cional de las personas con discapacidad como sujetos de derechos. Centrando-

nos en las personas con discapacidad intelectual (DI), la investigacién se ha focalizado
en el andlisis de las barreras, dificultades y apoyos vinculados con determinados pro-
cesos de la vida: educacidn, transicién a la vida adulta, emancipacion y vida indepen-
diente e inclusion laboral, por ejemplo. Con carécter transversal, las relaciones inter-
personales —entendidas como relaciones deseadas y significativas para las personas y
base de su red social- destacan como un factor comtn en las trayectorias de personas
con DI, influyendo de forma significativa en sus procesos de inclusién en distintos
dmbitos: en el escenario educativo (Ciénaga et al., 2014), en la transicion a la vida adul-
ta (Pallisera et al., 2017; Small et al., 2013), en los procesos de emancipacién (Bigby et
al., 2016) y en la participacion cultural y recreativa (Verdonschot er al., 2009), entre
otros. Disponer de una red social de apoyo se considera la cumbre de la inclusién so-
cial (Fulford y Cobigo, 2018). Tal como plantean Callus y Farrugia (2016), aunque 1
CDPD no alude directamente al derecho a las relaciones, este se halla implicito en
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la mayoria de los articulos que defienden los derechos de las personas con discapaci-
dad, puesto que las relaciones se construyen y desarrollan en los espacios educativos
(art. 24), laborales (art. 27), culturales y de ocio (art. 30) y en la vida comunitaria (art.
19), entre otros, y son clave para gozar de una plena y efectiva participacion en la
sociedad en igualdad de condiciones que los demds (Naciones Unidas, 2006, p. 2).
En este articulo se explora el papel de las relaciones personales, y concretamente las
de amistad, en los procesos de vida independiente de las personas con discapacidad
intelectual, desde la perspectiva de las personas con discapacidad intelectual, asi como
el papel de los profesionales de apoyo.

2. Emancipacién, vida independiente y amistad

Las redes sociales tienen un potencial papel empoderador de las personas al crear
acceso a la informacién y oportunidades de apoyo social (sea emocional, instrumental
o informacional). En estas redes, las amistades proporcionan intimidad y apoyo so-
cial de diverso tipo (Mason et al., 2013; Sigstad, 2016), con lo que pueden mejorar la
calidad de vida de las personas con DI (Eisenman et al., 2012). En las tltimas décadas
se ha incrementado la presencia de las personas con discapacidad en la comunidad,
y con ello las oportunidades para participar en actividades formales o informales en
el contexto comunitario (Amado et al., 2013). Sin embargo, la investigacién muestra
que las personas con DI atn contintan relaciondndose de forma mayoritaria con fa-
miliares, compaifieros con discapacidad y profesionales (Bigby, 2008; Bigby y Wiesel,
2011; Clement y Bigby, 2010; Forrester-Jones et al., 2006). Estudios de Forrester-
Jones et al. (2006) y Bigby (2008) han investigado desde una perspectiva longitudinal
durante varios afios (12 afios los primeros autores, 5 afios los segundos) las redes de
personas con DI que pasaron de vivir en instituciones a recibir apoyos en viviendas
pequenas en la comunidad, concluyendo que este avance en la vida independiente no
incidid en su inclusidn social: la mayoria disponen de redes muy pequeias conectadas
bdsicamente con los servicios de apoyo, apenas han formado nuevas relaciones vy,
con el tiempo, el contacto con la familia decrece. Por otra parte, el impacto de la ex-
clusién social puede aumentar a medida que la persona se hace mayor, puesto que se
incrementa la posibilidad de no disponer de apoyo de los familiares directos (Power
y Bartlett, 2019). Las conexiones sociales de las personas con discapacidad son meno-
res que las de sus pares sin discapacidad y el nimero de relaciones que se establecen
también, segiin estudios comparativos (McCausland ez al., 2016 y 2018; Van Asselt
Goverts et al., 2015). Van Asselt-Goverts et al. (2013) y Bigby er al. (2016) indican
que incluso las personas con DI que viven de forma 1ndependlente en la comunidad
necesitan apoyo para construir relaciones de amistad y gestionar dificultades en su red
social. La incorporacién de planes personalizados en la distribucién de apoyos parece
que no ha generado cambios significativos en las redes sociales de las personas con DI,
mayoritariamente compuestas por profesionales y familiares (Ratti ez al., 2016). La
revisién de literatura realizada por Duggan y Linehan (2013) sugiere el potencial de
los apoyos naturales (entre los que se incluyen las amistades) para promover con éxito
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los procesos de vida independiente de las personas con DI, lo que reitera la necesidad
de considerar potenciar las amistades como una de las funciones de los profesionales de
apoyo.

En el estudio de las relaciones personales y la amistad se han investigado escasa-
mente las perspectivas de las propias personas con discapacidad sobre sus relaciones
de amistad (Mason et al., 2013). Callus (2017) desarroll6 un grupo focal con autoges-
tores para comprender el significado que otorgan a la amistad, los retos a los que se
enfrentan y los apoyos que les ayudan a tener amigos. Los participantes relacionaron
la amistad con el concepto de reciprocidad, es decir, con aquellas relaciones en las
que se consideran en igualdad de condiciones a la hora de prestarse ayudarse mutua.
También mencionaron que el hecho de participar en actividades de ocio les permite
pasar buenos momentos con otras personas y entablar relaciones de amistad. De to-
dos modos, expresaron que uno de los retos que encuentran es la dificultad de partici-
pacién y socializacién en espacios informales y no especificos para personas con DI.
Bane et al. (2012) preguntaron a 97 personas con DI sus perspectivas sobre la amistad
y los apoyos necesarios para mantenerlas. Estas consideraron que un amigo es aquel
que siempre estd alli para ti, que te trata bien y que cuida de ti, asi como algulen con
quien llevar a cabo actividades diversas. En cuanto a los apoyos que necesitan para
el establecimiento y mantenimiento de relaciones de amistad, mencionan la ayuda
que pueden brindarles los profesionales para hablar de sus problemas relacionales,
asi como el acceso al transporte ptblico y disponer de un hogar propio. Mason et al.
(2013) entrevistaron a personas con DI de entre 24 y 62 afios sobre el significado de la
amistad y su impacto en el bienestar personal y la autonomia. Todos los entrevistados
reconocieron que las amistades son valiosas, tanto por la compaiifa que ofrecen como
por la percepcién de que una amistad ofrece algo mejor que otras de las relaciones
que uno pueda tener. Desde su punto de vista, las relaciones de amistad influyen
positivamente en el bienestar personal, ya que se trata de relaciones en las que se
comparte amabilidad, generosidad y apoyo. Dicho apoyo recibido por parte de las
amistades genera una sensacion de tranquilidad, asi como la oportunidad de sentirse
util y valorado por los demds. Algunos participantes mencionaron necesitar la ayuda
de profesionales para resolver algunos de los conflictos con sus amistades. Tipton et
al. (2013) y Sigstad (2017) entrevistaron a jévenes con DI para profundizar sobre la
calidad de sus relaciones de amistad. Tipton ez a/. (2013) compararon la calidad de las
relaciones de amistad de adolescentes con y sin DI, concluyendo que los primeros
tienen menos probabilidades de participar en actividades de ocio y de tener un grupo
de amigos cohesionado. Ademds, estos suelen pasar menos tiempo con amigos fuera de
contextos educativos organizados. Por su parte, Sigstad (2017) también entrevistd
a adolescentes con DI, los cuales mencionaron que la calidad de una amistad podia
definirse a partir de factores como la preferencia mutua, el disfrute y las interacciones
compartidas, el cuidado y la confianza mutuos y los lazos existentes. Diaz-Garolera,
Pallisera y Fullana (2020) exploraron, a través de entrevistas semiestructuradas, las
experiencias de jovenes con DI en sus relaciones personales, los cuales relacionan
la amistad con personas que les brindan apoyo, con quienes se divierten y hablan
sobre temas intimos y personales. Segtin los resultados de este estudio, los consejos
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recibidos por los amigos son una fuente de apoyo emocional, aunque los participantes
admiten que no disponer de habilidades comunicativas puede afectar negativamente
al establecimiento de relaciones de amistad y quea menudo deben recurrir a los pro-
fesionales cuando necesitan apoyo para gestionar sus relaciones de amistad.

Mis alld de la vida independiente, potenciar procesos de inclusion social de las
personas con discapacidad requiere, por parte de las organizaciones y de sus pro-
fesionales, implementar férmulas de apoyo personalizadas que contemplen la cons-
truccién de relaciones en la comunidad (Duggan y Linehan, 2013). Algunos autores
(Wistow et al., 2016) sugieren que los Circulos de Apoyo (Burke, 2015), que incluyen
a personas cercanas que aprecian a la persona receptora de apoyo, pueden constituir
un instrumento que permite canalizar efectivamente apoyos naturales facilitando la
inclusién social. Sin embargo, es necesario investigar esta metodologfa para poder-
la valorar apropiadamente (Garcia-Iriarte et al., 2017). Mayor consenso existe en la
necesidad de que los profesionales de apoyo desarrollen acciones especificas relacio-
nadas con la creacién y/o mantenimiento de las redes de relaciones personales, en
concreto identificar fuentes de apoyo y disefiar estrategias que permitan a las per-
sonas con discapacidad ampliar su red natural de apoyo (Garcia-Iriarte et al., 2016),
asi como propiciar encuentros que supongan un reconocimiento y valorizacién de la
personay puedan sentar las bases para otras relaciones més estrechas (Bigby y Wiesel,
2015; Diaz-Garolera er al., 2020). Brophy et al. (2015) plantean que se deben desa-
rrollar apoyos creativos e innovadores en coordinacién con otros recursos formales
e informales de la comunidad, de acuerdo con las necesidades y demandas de las per-
sonas. Power y Bartlett (2018) insisten en la necesidad de focalizar las acciones en las
demandas y los intereses manifestados por las propias personas, en el contexto local
de proximidad y en un proceso absolutamente personalizado.

Este estudio tiene dos objetivos: el primero consiste en explorar la visién que tie-
nen las personas con discapacidad y los profesionales acerca del papel de las amistades
en el proceso de vida independiente; y el segundo objetivo se orienta a profundizar,
de acuerdo con la percepcion de los profesionales, en el papel que estos desempefian

para potenciar y mantener las relaciones personales y de amistad de las personas con
DL

3. Método

Este estudio forma parte de un proyecto de investigacion mds amplio que tiene
como objetivo conocer las dificultades a las que se enfrentan las personas con DI
para realizar sus planes de vida independiente en Espaia, identificando los tipos de
apoyo que les ayuden en este sentido y planteando propuestas de mejora. Para los
objetivos propuestos se desarrollaron entrevistas semiestructuradas con profesionales

y grupos de discusion con personas con DI que ademds formaban parte de grupos de
autogestién. A continuacion, se describen los participantes del estudio, asi como los
instrumentos utilizados y los procedimientos llevados a cabo. Finalmente, también se
detalla el proceso de andlisis de los datos obtenidos.
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3.1. Participantes

En este estudio participaron dos grupos de individuos diferenciados: profesiona-
les y personas con discapacidad intelectual. Por una parte, se seleccionaron 33 profe-
sionales (25 mujeres y 8 hombres) responsables de servicios de apoyo a la vida inde-
pendiente de adultos con discapacidad intelectual en Catalufia. De los profesionales
entrevistados, el 27,3 % tenia entre 5y 10 afios de experiencia, el 27,3 % entre 10y 15
afios, el 21,2 % entre 15 y 25 afios y el 24,2 % mas de 25 afios de experiencia. Todos
ellos disponian de un titulo de educacién superior en el campo de la educacion o la
psicologia.

Por otra parte, se contd con la participacién de 72 personas con discapacidad in-
telectual (38 hombres y 34 mujeres) miembros de distintos grupos de autogestores.
Se invitd a participar a los 25 grupos de autogestores existentes en Catalufia en el
momento de realizar el estudio y un total de 10 grupos aceptaron participar, todos los
cuales habian estado en funcionamiento durante mas de un afio. Se decidi6 contar con
la participacién de dichos grupos considerando la significativa contribucién que po-
dian aportar a la investigacidn, ya que estos grupos nacieron para discutir temas direc-
tamente relacionados con los derechos de las personas con discapacidad. En Espaiia,
los grupos de autogestores son promovidos desde 1998 por el Ministerio de Asuntos
Sociales y estdn vinculados a las organizaciones de atencién a adultos con discapaci-
dad, por lo que cuentan con un apoyo profesional vinculado a dichas organizaciones.
Los miembros suelen ser usuarios de centros ocupacionales, centros especiales de
empleo o proyectos de empleo con apoyo, recibiendo por lo general apoyo intermi-
tente o limitado. Las discusiones dentro de cada grupo aportaron conocimientos y
reflexiones a partir de las propias experiencias de los participantes, y también de las
de compafieros suyos.

3.2. Instrumentos

Se disenid el mismo guion para los dos instrumentos: la entrevista a los profesio-
nales y los grupos de discusién con los autogestores. Los temas eran los siguientes:
puntos fuertes y débiles de las opciones de apoyo a la vida independiente; papel de las
familias en este proceso; papel de los profesionales; papel de las propias personas con
discapacidad; papel de las amistades; propuestas de mejora. En este estudio nos cen-
traremos concretamente en el andlisis de los resultados referentes al apartado “papel
de las amistades”, en el caso de los profesionales y de los autogestores; y del apartado
“papel de los profesionales” en el caso de los profesionales.

3.3. Procedimiento

Para identificar a los profesionales a entrevistar se utilizé el método de la bola
de nieve: se contactd con tres servicios de apoyo a la vida independiente y se pidié
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a los participantes entrevistados que recomendaran a otro profesional o servicio de
referencia en el dmbito del apoyo a la vida independiente. Se contacté con cada uno
de ellos y se les presentaron los objetivos de la investigacidn, solicitindoles su partici-
pacion en el estudio. Las entrevistas se realizaron en 11 poblaciones diferentes. Antes
de comenzar la entrevista, se volvi a informar verbalmente a cada participante sobre
los objetivos de la investigacién y se les pidié que firmaran un formulario de con-
sentimiento informado. El proceso de entrevistas finalizé cuando no se propusieron
nuevas personas a entrevistar. Las 33 entrevistas fueron grabadas en audio y tuvieron
una duracién promedio de 80 minutos.

En cuanto a los grupos de autogestores, se solicité su participacion a través del res-
ponsable de la coordinacidn de los grupos en la comunidad auténoma donde se llevé
a cabo la investigacion. Los 10 grupos de discusién se llevaron a cabo en 7 poblaciones
diferentes en la fecha y hora elegidas por los miembros del grupo de autogestores. To-
dos firmaron un formulario de consentimiento informado que reconocia su derecho
al anonimato e incluia su permiso para grabar el grupo de discusién. Estos formula-
rios fueron redactados en lenguaje ficil. Se utilizaron diversas estrategias (Kaehne y
O’Connell, 2010) para facilitar la discusién: un guion accesible y un investigador que,
ademds del guia/facilitador, asistié a las reuniones para brindar apoyo durante toda la
discusién. Ademds, en cinco de los grupos de discusion, el profesional que normal-
mente ofrecia apoyo al grupo de autogestores asistié también al grupo de discusion y
ayudd, cuando fue necesario, fomentando la participacién de todos los participantes.
Los 10 grupos de discusién fueron grabados en video y tuvieron una duracién prome-
dio de 1 hora y 45 minutos. Kaehne y O’Connell (2010) y Kroll et al. (2007) sefialan
algunas de las ventajas del uso de grupos de discusion con personas con discapacidad
intelectual: fomentan un ambiente relajado e informal en el que las personas pueden
explorar temas a través de la discusion y el debate; permiten recopilar informacién a
través de interacciones entre participantes, y estos pueden disfrutar compartiendo sus
opiniones en un grupo de personas con caracteristicas similares que, a su vez, pueden
derivar en un empoderamiento de la experiencia compartida, ademds de brindar un
foro de apoyo mutuo.

3.4. Analisis de datos

Una vez transcritas tanto las entrevistas como los grupos de discusion, se procedié
a realizar un andlisis de contenido temdtico (Braun y Clarke, 2006). Después de una
lectura atenta de todo el material (entrevistas y grupos de discusién), dos de las auto-
ras llevaron a cabo, por separado, un primer andlisis de la transcripcién de un grupo
de discusion y de varias entrevistas, acordando una versién inicial de c6digos. Poste-
riormente, se revisaron el resto de las transcripciones més por separado y se acordé
una nueva version final de c6digos. Finalmente, una de las investigadoras analiz6 to-
das las transcripciones y otra investigadora revisé el material nuevamente detectando
y asignando cddigos a los fragmentos que revelaban el rol de ayuda y el impacto de
las amistades en la vida independiente de las personas con discapacidad y al papel
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de los profesionales de apoyo. La informacién recogida tanto en las entrevistas como
en los grupos de discusién se agrupé en tres temas diferenciados (visiones de la amis-
tad, papel de los amigos y papel de los profesionales) y estos se dividieron en distintos
subtemas. La Tabla 1 muestra los temas y subtemas surgidos a partir del andlisis de
datos, indicando los informantes que aportan datos sobre cada uno de ellos.

TaBLA 1. Temas y subtemas que surgen del anilisis de datos
Informantes
Temas Subtemas -
Autogestores Profesionales
Visiones X X
de la amistad
Papel delas | Amistades como modelo X X
amistades Amistades como fuente de apoyo X X
Amistades para pasarlo bien X
Papel delos | Identificacion de fuentes de apoyo X
profesionales Mantenimiento y fomento de apoyos X
naturales
Creacién de nuevas fuentes de apoyo X

4. Resultados

Los resultados de este estudio muestran la visién que tienen de la amistad tanto los
autogestores como los profesionales de apoyo (4.1), asi como el papel que ambos con-
sideran que desarrollan dichas amistades en los procesos de vida independiente de las
personas con DI (4.2). También describen el rol que desempenan los profesionales de
apoyo con relacién a la promocidn del establecimiento y mantenimiento de relaciones
de amistad de las personas con DI (4.3).

4.1. Visiones de la amistad

Las visiones de la amistad difieren segin la fuente de informacién. Por una parte,
los resultados obtenidos de los autogestores, aunque aluden de manera genérica a la
amistad, hacen referencia a la dificultad que supone el hecho de tener buenos amigos,
asi como a la necesidad de seleccionarlos bien y al posible apoyo, tanto informacional
como emocional, que pueden requerir para gestionar sus amistades.

Por otra parte, los profe51onales se centran mds en la calidad de las redes sociales
en su conjunto y en cémo trabajarlas, asi como en las dificultades que presentan las
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personas con discapacidad intelectual para poder mantener las relaciones ya existentes
en entornos ordinarios y también en los obsticulos que las personas con DI deben
afrontar para establecer redes sin disponer de apoyo en contextos no segregados.

En el anilisis de por qué se da esta situacién dificultosa en la gestién de amistades
por parte de las personas con DI, los profesionales hacen referencia a tres elementos
clave: la falta de habilidades sociales y comunicativas por parte de las personas con
DI; la existencia de entornos especializados y segregados especificos para personas
con DI; y la sobreproteccién de las familias, que priman la seguridad emocional de
los hijos por encima de su autonomia y que reclaman dichos entornos especializados.

Tanto los autogestores como los profesionales hacen referencia a dificultades in-
trinsecas de las personas con DI. Sin embargo, los profesionales también atribuyen
los obstdculos a que se enfrentan las personas con DI a elementos generados por el
contexto familiar y social, como son la existencia de espacios segregados y la sobre-
proteccién familiar.

4.2. Papel de las amistades

Tanto los autogestores como los profesionales hacen referencia al rol de modelaje
que realizan los amigos, asi como al papel de persona de apoyo que desempeiian. Sin
embargo, tnicamente los autogestores hablan de los amigos como alguien con quien
pasarlo bien.

4.2.1. Amistades como modelo
4.2.1.1. Autogestores

En las conversaciones sobre la amistad, los autogestores se han referido a esta
como el modelo en el cual reflejarse para llegar a confiar en su propia posibilidad
de acceder a una vida independiente o a otras situaciones que, hasta el momento, no
veian posibles o consideraban complicadas.

Si son personas que hacen lo mismo que td, ain te ayuda mds, porque te anima mds.
[...]Si yo ya tenia muy claro que queria independizarme, entonces los amigos claro que
te ayudan [...] te animan.

Este tipo de modelaje puede beneficiar a las personas con DI y también servir
de ejemplo para las familias, ya que se convierte en un aval de experiencias previas
positivas que refuerzan los argumentos de las personas con DI ante la defensa de sus
posibilidades para vivir de manera independiente.
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Si la familia estd muy reticente, tu te tienes que buscar la vida para poder ser indepen-
diente a través de tus amigos. Y decirle a tu madre: “; Ves? Estos amigos que yo tengo lo
hacen. ¢Por qué no puedo hacerlo yo?”.

4.2.1.2. Profesionales

En las entrevistas con profesionales de apoyo también aparece el papel de los ami-
gos de las personas con DI como modelo para poder reflejarse en la toma de decisio-
nes relativas a la vida independiente:

Ir a vivir solo da miedo. Entonces, la incertidumbre del “me estoy independizando”,
pero sé que tengo amigos que también lo han hecho y que me pueden ayudar.

Aunque de modo general, los profesionales manifiestan que los entornos segre-
gados pueden ser una barrera contextual para la gestién de las amistades por parte de
las personas con DI, asimismo también manifiestan que en ocasiones los contextos
especializados pueden contribuir al establecimiento de relaciones de amistad con
otras personas con DI que conforman un modelo en el que reflejarse.

4.2.2. Amistades como fuente de apoyo

4.2.2.1. Autogestores
Los autogestores participantes en los grupos de discusién reconocen el valor de las
amistades como fuente de apoyo, tanto emocional como instrumental.

Porque si no hay amigos, no hay apoyo, y si no hay apoyo...
Los amigos no son para que te ayuden en casa, sino para que te ayuden en los senti-
mientos y las emociones.

Y en referencia a dicho apoyo emocional, afirman que permite superar la sensa-
cién de soledad que puede experimentarse cuando se vive de manera independiente,
como muestra el didlogo siguiente entre dos autogestores:

La soledad es muy mala. Intento hacer muchas cosas para estar lo menos posible
solo...

Ir a vivir solo a veces va bien. Pero estar solo es duro... Por ejemplo, (él) viene aqui
(grupo de autogestién) y me ve a mi. No estd solo.

Ademis, también se valora el papel de las amistades como apoyo instrumental, en
momentos clave como las transiciones, por ejemplo:

Los amigos te dan consejos. Si algtin dia quieres ir a vivir con alguien (se refiere a la
emancipacion), quizds tienen experiencia, y entonces te pueden dar consejos.
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Los autogestores participantes en este estudio perciben a sus amistades como per-
sonas con quienes tienen puntos en comun y, por lo tanto, son capaces de entender
mejor las sensaciones o situaciones vividas:

Con ellos (los amigos), al encontrarse mds como ti, pues aparece un didlogo que con
los hermanos por ejemplo no tendrias. Y tienes la oportunidad de encontrar una salida,
poder hablar de algunos temas que quizas con la familia no dirfas.

Pero, de manera mds amplia, los amigos son percibidos como un apoyo natural
por parte de los autogestores que han partlclpado en este estudio. Estos ven a los ami-
gos como una fuente de consejo ante situaciones o cosas no experimentadas con an-
terioridad o para encontrar soluciones a problemas diversos. Por lo tanto, consideran
de gran valor el apoyo informacional e instrumental que pueden ofrecer los amigos:

Nos ayudan a entender diferentes temas, cosas que te vas encontrando en el dfa a
dia...

Ayudan los amigos porque cada uno dice cémo lo vive a su manera, “yo lo hago asi”,
“yo lo hago de esta otra manera”. Y esto ayuda un poco también. Cuando a ti no te sale
alguna cosa, y un compaiiero de dice cémo lo ha hecho, y te puede ayudar.

Los amigos te dan consejos, y si algin dia quieres ir a vivir con alguien, esta expe-
riencia te puede ayudar.

Por otra parte, es especialmente remarcable el hecho de que las personas con DI se
perciben a si mismas como actores sociales activos, es decir, como personas que pue-
den ofrecer ayuda a otras personas, ya que este no es el discurso social predominante.

[...] si alguien tiene algin problema, si necesitan alguna cosa, yo digo: “;hay que
ayudar a esta persona?”. Y mi marido dice: “Adn no han pedido ayuda, pero si algin dia
piden ayuda, nosotros vamos”.

Es también destacable que algunas de las personas participantes manifiestan haber
tenido malas experiencias con algunas relaciones de amistad, por lo cual se hace hin-
capié en la necesidad de escoger bien a las amistades:

.. s1, los amigos si que aportan mucho, y te ayudan mucho, y todo el rollo. Pero de-
pende de qué personas. Porqué hay personas y personas. Por esto yo digo siempre que,
realmente, tenemos que mirar que sean buenas personas, porque si no, te ayudan mal.

4.2.2.2. Profesionales

Los profesionales entrevistados reconocen el apoyo que pueden ejercer las amista-
des a las personas con DI, convirtiéndose en fuentes de apoyo natural.
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Los apoyos naturales (ej.: amigos) a veces tienen mds fuerza que el apoyo que un
profesional les pueda dar en un momento determinado. [...] que puedan ir a pedir
ayuda...

Pensamos que los apoyos naturales son los mejores, es lo que tenemos todos, ¢no?
Familia, amigos... aquellos que, en algiin momento determinado, o que ti tengas una
necesidad, te pueden ayudar.

Los apoyos naturales que ofrecen las amistades de las personas con DI son mejor
valorados que los apoyos ofrecidos por parte de los propios profesionales.

4.2.3. Amistades para pasarlo bien

Segtin los autogestores participantes en este estudio, uno de los factores mds im-
portantes dentro de la amistad es aquel relacionado con las situaciones de ocio. Es
habitual entender que la amistad es la posibilidad de compartir espacios de distrac-
cién que, en situaciones normales, son escogidos por las personas. No representan
la “obligatoriedad” del lugar de trabajo ni el espacio reducido del acompanamiento
profesional, sino que se trata de un apoyo mds emocional e intimo.

4.2.3.1. Autogestores

Las personas con DI tienen muy claro qué entienden como ocio, pero no valoran
explicitamente quiénes son las personas con quienes comparten el desarrollo de dichas
actividades de ocio, ni tampoco el papel de las personas de apoyo que los acompaifian.

Para desconectar y para sacar aquello que llevas dentro [...] vamos a desconectar
del todo y a pasdrnoslo bien. No somos demasiados, somos 5. Pero vale mds pocos que
muchos y mal avenidos.

Quieres desconectar, o te aburres, quieres ir a tomar alguna cosa, o a hacer cosas
nuevas...

Aqui radica uno de los factores que diferencia el apoyo que ofrecen los amigos del
que puedan ofrecer los profesionales o las familias. Se trata de relaciones de amistad que
permiten el disfrute, la participacién en actividades diversas y, en definitiva, el com-
partir sensaciones y experiencias en igualdad de condiciones.

4.3. Papel de los profesionales

Los profesionales sitdan las amistades en el contexto de las redes sociales de las
personas a las que ofrecen apoyos. De esta manera se refuerza el contexto fisico y
social que sitda a las amistades como una de las principales fuentes de apoyo natural.
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Este apartado se centra en las aportaciones que hacen los propios profesionales en las
entrevistas, ya que las personas con DI no han hecho casi mencién al trabajo de los
profesionales en este sentido. Desconocemos si este hecho se da porque se ha natura-
lizado el protagonismo de las instituciones a realizar esta funcidn, o bien porque las
personas con DI no consideran que los profesionales hagan dicha tarea.

Las funciones que se atribuyen los profesionales son las de identificar posibles
fuentes de apoyo de las personas con DI, entre ellas las relaciones de amistad; mante-
ner y potenciar las fuentes naturales de apoyo ya existentes, y crear nuevas fuentes de
apoyo natural para las personas con DI.

Los profesionales han hecho énfasis en el hecho de que las personas a las que ofre-
cen apoyo disponen de redes sociales reducidas y poco diversificadas, en las que las
amistades son escasas. Es por ello que potenciar las amistades constituye una de
las funciones que se atribuyen, aunque en el sentido de facilitar y/o mantener las redes
sociales de las personas con discapacidad para que estas puedan constituir fuentes de
apoyo natural.

Nosotros lo que hacemos es que tengan un vinculo de amistad con vecinos, centros
culturales... que tengan diferentes redes que en un cierto momento puedan tener donde
ir, o pedir ayuda...

4.3.1. Identificacién de fuentes de apoyo

Una funcidn clave para los profesionales es identificar los apoyos naturales que
pueden ya encontrarse en el entorno donde se desarrolla la persona. Los profesiona-
les indican que en los entornos rurales estos apoyos naturales pueden aparecer mds
ficilmente, por la proximidad de los recursos, los servicios y las propias personas. En
cambio, en la ciudad existen mds oportunidades, pero para encontrarlas debe explo-
rarse el contexto de la persona con mayor detenimiento. Identificar estas fuentes de
apoyo natural, como pueden ser las amistades, entre otras, es necesario para poder de-
sarrollar planes personales de acuerdo con las necesidades e intereses de cada persona.
Como plantea una de las profesionales entrevistadas, sin la participacion del entorno
es muy dificil poder llevar a cabo estos planes personales:

Debemos identificar los apoyos naturales y utilizarlos. Se deben poner en valor, por-
que si no es imposible desarrollar planes solo con los profesionales.

4.3.2. Mantenimiento y fomento de las fuentes naturales de apoyo

Segtin los profesionales entrevistados, es importante valorar los apoyos ya existen-
tes en las redes de las personas con DI. Y debe tenerse en cuenta que las amistades son
una fuente natural de apoyo. En este sentido, otra de sus tareas como profesionales
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consiste en favorecer que dichos apoyos se sostengan en el tiempo vy, por ello, deben
ofrecer y dotar de recursos a las personas con DI.

Trabajamos a partir de lo que ya tienen o intentamos hacerlas més evidentes y man-
tenerlas, valorando las dificultades, sin sobreintervenir para no distorsionar... Y dar
instrumentos como habilidades sociales... y apoyar el acceso a nuevas actividades que
desean (realizar) pero que solos de momento no pueden...

Varios profesionales enfatizan la necesidad de no sobreintervenir en las redes ya
existentes de las personas a quienes ofrecen apoyo, con el objeto de potenciarlas y
procurando no entorpecer negativamente en ellas:

Intentamos tener la red social de la persona identificada, pero no la tocamos para
nada, porque en el momento que la tocas, en el momento que llevas una tarjeta o la lla-
mas para invitarla a una reunidn, ya no vienen, quizas con el temor de que se les esté ad-
judicando una responsabilidad que no quieren... Entonces lo que hacemos es propiciar-
la, pero sin tocarla... Sila persona nos dice que quiere ir al cine, le decimos que lo pida a
alguna persona de su entorno (de su red) y si no encuentra, pues buscamos alternativa, ya
vamos nosotros, pero mejor que vaya con la vecina. Nosotros (los profesionales de apo-
yo), cuanto mds invisibles seamos, mds se implicardn los vecinos, la del supermercado...

4.3.3. Creaci6n de nuevas fuentes de apoyo

La creacién de nuevas fuentes de apoyo es una funcién necesaria en el caso de
las personas que no tienen o no han podido mantener relaciones de amistad. En este
caso, los profesionales suelen actuar, por lo general, organizando actividades en el
marco del propio servicio u organizacién con el objeto de potenciar las relaciones
personales, que podrian derivar en amistades. Estas acciones parecen enmarcarse més
en potenciar alternativas para pasar el tiempo de ocio que no en desarrollar relaciones
de amistad y de apoyo natural entre las personas con discapacidad, aunque ambos
objetivos estdn relacionados.

Nosotros hacemos dos veces al afio la fiesta de los pisos, nos encontramos todos para
que se conozcan, mas o menos son de la zona, potenciamos que intercambien teléfonos,
que puedan compartir aficiones, hacer un café entre ellos, también tenemos un club de
ocio que hacen actividades...

La mayoria tiene un circulo reducido, quien te dice que quiere tener un grupo de
amigos para salir, entonces si que trabajamos, tenemos un club de ocio, y aqui se trabaja
este tema, se toman decisiones sobre dénde ir de vacaciones, donde el educador es un
complemento, solo acompaia.
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5. Discusién y conclusiones

Los resultados obtenidos en este trabajo permiten avanzar en la visién que tienen
de la amistad tanto las personas con DI como los profesionales de apoyo, en el papel
que desarrollan las amistades en los procesos de vida independiente de las personas
con DI, asi como en la contribucién al establecimiento y mantenimiento de relaciones
de am1stad de las personas con DI que pueden ejercer los profesionales de apoyo. Es
especialmente relevante que se incluya la perspectiva que ofrecen las propias personas
con DI en relacién con las relaciones de amistad, ya que este enfoque ha sido hasta
ahora bastante escaso en la investigacion de este tema (Mason et al., 2013).

En cuanto a la vision sobre la amistad, las personas con DI enfatizan el hecho de
tener buenos amigos y saber seleccionarlos, y reconocen en este aspecto la necesidad
de apoyo, tanto informacional como emocional (Bane et al., 2012; Mason et al., 2013).
Ademis, coincidiendo con Sigstad (2017) y Diaz-Garolera et al. (2020), las personas
con DI valoran de la amistad, ademés del modelaje y el apoyo, el disfrute y el pasar-
selo bien.

Los profesionales de apoyo, desde una perspectlva que refleja cierto avance hacia
el modelo social de la discapacidad, ofrecen una visién centrada en la calidad de las
redes sociales en su conjunto; destacan barreras de tipo contextual y social (entornos
especializados y sobreproteccion de la familia), y reconocen como una responsabili-
dad profesional la construccién y el mantenimiento de redes sociales de apoyo en las
personas con DI (Duggan y Linehan, 2013; Garcia-Iriarte et al., 2016), considerando
las amistades como posibles apoyos de dichas redes.

Para avanzar en los procesos de vida independiente, se ratifica el potencial de los
apoyos naturales (entre ellos, las amistades) que plantean Duggan y Linehan (2013).
Desde la vision de las personas con DI, en nuestro estudio, las experiencias de amigos
con DI que viven de manera independiente constituyen modelos positivos que abren
posibilidades y que pueden contribuir a reducir los miedos y la sobreproteccién de
las familias. En cuanto a los profesionales, estos inciden en valorar la amistad con
otras personas con DI que viven de forma independiente como modelo para la toma
de decisiones y como fuente de apoyo emocional e informacional que incremente la
seguridad y la tranquilidad de las personas con DI interesadas en iniciar un proceso
de vida independiente; ello sugiere la posibilidad de incluir las amistades en las estra-
tegias de accidon y férmulas de apoyo a los procesos de vida independiente pensadas y
llevadas a cabo por las organizaciones y los profesionales.

De la voz de las personas con DI en nuestro trabajo se infiere que las relaciones
de amistad son un apoyo necesario no solamente durante el proceso de trdnsito a la
vida independiente, sino a lo largo de la vida y una vez la persona se ha independi-
zado, ya que el hecho de dlsponer de amlgos y de relacionarse con ellos favorece el
bienestar emocional y previene de la sensacién de soledad (Bane et al., 2012; Mason et
al., 2013). Y aunque consideran de gran valor el apoyo informacional e instrumental
que pueden ofrecer los amigos, para las personas con DI de nuestro estudio ocupa un
lugar preeminente el apoyo que pueden ofrecer los amigos para disfrutar, pasarlo bien
y participar en experiencias y actividades diversas de ocio (Bane er al., 2012; Sigstad,
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2017). Asimismo, es destacable y coincidente con Callus (2017) la incorporacién de
la reciprocidad y la ayuda mutua en la forma de entender la amistad por parte de las
personas con DI. Los profesionales destacan igualmente la intensidad y la calidad del
apoyo que pueden ejercer las amistades a las personas con DI.

Segtin la propia perspectiva de los profesionales, en nuestro trabajo queda expli-
cita la necesidad de estos profesionales de focalizar parte de su apoyo en la identifica-
cion, mantenimiento y/o creacion de las redes sociales de las personas con DI (entre las
cuales las amistades son escasas), para que estas se constituyan como apoyos naturales
(Bigby y Wiesel, 2015; Garcia-Iriarte et al., 2016; Pallisera, 2020).

Tal y como plantean Brophy ez al. (2015) y Power y Bartlett (2018), en nuestro es-
tudio se destaca la necesidad por parte de los profesionales de identificar en el entorno
préximo de las personas con DI fuentes de apoyo natural, como pueden serlo las re-
laciones de amistad, ya que se trata de una condicidn necesaria para poder desarrollar
planes personales de acuerdo con las necesidades e intereses de cada persona. Aparece
también como importante que estos apoyos fomenten nuevas formas de coordinacién
con otros recursos formales e informales de la comunidad. En las redes sociales ya
existentes, la accidn prioritaria debe ser favorecer que dichos apoyos se sostengan en
el tiempo, ofreciendo o estimulando recursos, pero sin sobreintervenir ni obstaculi-
zarlas. En caso de ser necesario crear nuevas fuentes de apoyo, aunque la tendencia
hasta ahora més extendida es organizar distintas actividades de ocio, para desarrollar
relaciones de amistad y de apoyo natural entre las personas con DI emerge con mas
valor fomentar eventos que refuercen la identidad de la persona y puedan ser el punto
de partida para otras relaciones mds estrechas (Bigby y Wiesel, 2015; Pallisera, 2020).

De modo general, la idea del profesional es hacer que su trabajo sea cada vez me-
nos presente. Se debe a potenciar la presencia de las redes, pero también a evitar que
el entorno, los apoyos naturales, tomen al propio profesional como referente de la
persona por delante de la propia persona. Es decir, para evitar que estas redes, en al-
gunos casos, suplan a la propia persona con DI tomando la responsabilidad de hacer
cosas por ella y no potenciando su participacion en las actividades de la vida diaria o
en las de cardcter mds social.

Si bien este estudio ha permitido arrojar algo mds de informacidn sobre la amistad
y los procesos de vida independiente de las personas con DI, cabe sefialar una limita-
cién relacionada con el uso de los grupos de discusién. Kaehne y O’Connell (2010) y
Kroll et al. (2007) sefialan algunas ventajas y dificultades de los grupos de discusién
con personas con discapacidad intelectual. Sefialan que, en algunas ocasiones, las vo-
ces de los participantes pueden quedar enmascaradas o diluidas. En nuestro estudio,
en 5 de los grupos, la persona que suele brindar apoyo al grupo de autogestores facili-
t6 la implicacién de todos los que quisieron participar, pero también pudo haber con-
dicionado sus intervenciones, ya que apenas se observaron criticas a las actuaciones
de los profesionales. También debe tenerse en cuenta que los grupos que participaron
en esta investigacion eran grupos preexistentes, cuyos miembros tenfan suficiente ca-
pacidad de comunicacién y experiencia en la participacién en discusiones sobre sus
derechos. Ahora bien, como ocurre en la mayoria de las investigaciones actuales con
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personas con discapacidad, debemos reconocer la falta de representacién de personas
con altos niveles de apoyo como una limitacién de esta investigacion.
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