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RESUMEN

La Asistencia Personal es un recurso que estd en auge en los Ultimos afios. Supone una
garantia de derechos para las personas con diversidad funcional intelectual y/o
enfermedad mental grave. Por tanto, va mas alla de un simple apoyo en su vida diaria

o del desarrollo de unas habilidades mediante la capacitacién.

Es preciso que las personas que puedan ser beneficiarias de esta prestacidn y servicio,
sus familias y la poblacién, en general, tengan conocimiento de las ventajas y

oportunidades que brinda tener un asistente personal.

Tener el control de su vida, ser quien decide y poder llevar una vida independiente es
un avance positivo para lograr un empoderamiento y desarrollo personal optimo,
generando una mejora en la calidad de vida de las personas con diversidad funcional

intelectual y/o enfermedad mental grave.

Palabras Clave: Asistencia Personal, Diversidad Funcional Intelectual, Enfermedad

Mental Grave, Autonomia, Autodeterminacién, Calidad de vida, Derechos, Apoyo,

Empoderamiento.
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ABSTRACT

The Personal Assistant is a resource that is in summit in the last years. This is a
guarantee of rights for the persons with functional intellectual diversity and/or severe
mental illness. Therefore, it goes beyond a simple support in his daily life or of the

development of a some skills by means of the training.

It’s necessary that the persons who could be beneficiaries of this provision and service,
his family and all the citizens, in general, have knowledge of the advantages and

opportunities which offers having a personal assistant.

Take control of his life, be the one to decide and be able to lead an independent life is
a positive progress towards achieving optimal empowerment and personal
development, generating an improvement in the quality of life of the persons with

functional intellectual diversity and/or severe mental illness.

Keywords: Personal Assistant, Functional intelectual diversity, Severe mental illness,

Autonomy, Self-determination, Quality of life, Rights, Support, Empowerment.
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1. INTRODUCCION

La visién que la sociedad ha mostrado respecto a las personas con diversidad funcional
intelectual y/o con enfermedad mental echando la vista atras ha sido muy negativa a
lo largo del tiempo. A pesar de ello podemos ver un cambio de mentalidad y hablar de
“aceptacion”. Actualmente podemos decir que las personas con diversidad funcional

intelectual y/o enfermedad mental grave son consideradas personas con derechos.

Para que los derechos mencionados anteriormente puedan ser disfrutados en su
plenitud es necesario que a la persona que debe gozar de ellos se le dé la posibilidad
de hacerlo. En muchas ocasiones encontramos limitaciones, mds alld de las puede
generar la propia diversidad funcional y/o enfermedad mental. Son limitaciones
generadas por la sociedad, son barreras que impiden su plena participacién efectiva en

la sociedad en igualdad de condiciones con los demads.

Las barreras son entendidas por la OMS como:
Aguellos factores ambientales en el entorno de una persona, que, a
través de su ausencia o presencia, limitan el funcionamiento y crean
discapacidad. Estos incluyen aspectos como un ambiente fisico
inaccesible, falta de tecnologia asistencial apropiada, actitudes
negativas de las personas hacia la discapacidad, asi como servicios,
sistemas y politicas que no existen o que especificamente dificultan la
implicacion de todas las personas, con una condicion de salud que
conlleve una discapacidad, en todas las areas de la vida. (Herrera, S.,
Vazquez, J.L., Ramos, A.J., Gaite, L., 2001)

Las personas con discapacidad son etiquetadas, estigmatizadas, marcadas de por vida

por el solo hecho de ser diferentes y colocadas en una posicién de inferioridad.

Si la discapacidad debe dejar de considerarse como un déficit o limitacion personal y

en cambio concebirse como una responsabilidad social por la que todas las personas
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puedan ser apoyadas para llevar vidas independientes y plenas. De este modo se hace

mas facil reconocer y abordar las dificultades que todo el mundo enfrenta.

Se han dado grandes avances y nos encontramos en un entorno positivo, inclusivo y
sensible hacia la diversidad. Se posibilita, cada vez mas, que estas personas participen
de los mismos espacios que el resto de la sociedad y cuenten con oportunidades para

disfrutar de una vida de calidad.

Por ello, en el presente Trabajo Final de Grado el objeto de estudio que se aborda es
“La figura del asistente personal para Personas con Diversidad Funcional Intelectual y

personas con enfermedad mental grave”.

La asistencia personal es un recurso, una de las herramientas fundamentales que
pueden permitir a la persona con diversidad funcional y/o enfermedad mental a vivir
como el resto de la sociedad, a decidir sobre su propia vida, a mejorar sus habilidades
personales, sociales y laborales. La asistencia personal debe ir mas alld de ser las
manos, ojos, pies de las personas con diversidad funcional fisica y/o sensorial. No
podemos limitar dicho servicio a sector concreto porque es de ese modo cuando
estamos generando limitaciones plus, afiadidas a las propias limitaciones que supone

la diversidad funcional intelectual y/o enfermedad mental grave.

Por tanto, estamos hablando de una garantia de igualdad de oportunidades para las
personas. Estamos hablando de una serie de apoyos fundamentales para empoderar a

la persona y que sea dueio de su propia vida.

Gracias a una investigacién exhaustiva sobre el tema de la asistencia personal, la
diversidad funcional intelectual, la enfermedad mental grave y el movimiento de vida
independiente se ha realizado un estudio bibliografico que tienen como base el

siguiente objetivo:

— El estudio de la figura del Asistente Personal como una herramienta
fundamental para promover la autonomia personal e inclusién social de las
Personas con Diversidad Funcional intelectual y personas con enfermedad

mental grave.
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La investigacidn ha sido centrada en una revision documental de fuentes secundarias,
por la cual se buscaba recopilar la informaciéon necesaria a través de articulos, libros,
investigaciones, etc., con el fin de conocer y dar a conocer a la poblacién la funcién de
la asistencia personal en diversidad funcional intelectual y/enfermedad mental, sus
ventajas, la importancia y la oportunidad de empoderamiento y desarrollo personal

que supone para el colectivo anteriormente mencionado.

En primer lugar, en el presente Trabajo de Fin de Grado, se realizard una breve
descripcidn de qué es la diversidad funcional intelectual y la enfermedad mental grave,
conceptos base en los que se fundamenta el presente trabajo. Ademas se hara alusién

a los enfoques o modelos interpretativos de ambas realidades.

Es de gran importancia conocer el movimiento de vida independiente para llegar a
comprender la asistencia personal. No podemos entender uno sin el otro. El concepto
de Vida Independiente hace resefa al derecho de poder tomar decisiones sobre
nuestra propia vida, participando de forma activa en la comunidad, conforme al
derecho de libre desarrollo de la personalidad. Por tanto estariamos hablando de uno
de los pilares sobre los que fundamentar el fomento de la figura del asistente personal

para personas con diversidad funcional intelectual y/o enfermedad mental grave.

Para finalizar este bloque conceptual aparece reflejada la asistencia personal como
servicio y/o prestacion. Y se realiza una pequefia investigacion bibliografica exhaustiva

en torno a la figura del asistente personal.

El segundo bloque que abarca el presente trabajo es la aplicacién de la figura del

asistente personal en la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn.

En la tercera parte se expone porqué es necesario e interesante el impulso y fomento
de la figura del asistente personal como una herramienta fundamental para promover
la autonomia personal e inclusion social de las personas con diversidad funcional

intelectual y/o personas con enfermedad mental grave.

Para finalizar, se lleva a cabo una extraccion de conclusiones.
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2. DELIMITACION CONCEPTUAL

Los conceptos clave que se tratan en este apartado son la base para fundamentar el
presente Trabajo Fin de Grado. Es importante investigar y hacer hincapié en conceptos
como la diversidad funcional intelectual, enfermedad mental grave, vida

independiente, autodeterminacién y, por ultimo, el asistente personal.

Tanto la enfermedad mental como la diversidad funcional intelectual son conceptos
que han experimentado una evolucién con el paso de los afios, pasando de tener una
visidn meramente individual-personal a ser un fendmeno social que se debe abordar

desde la perspectiva psicosocial.

Es muy importante destacar, antes de delimitar ambas conceptualmente, que Ia
diversidad funcional intelectual y la enfermedad mental no son el mismo trastorno.
Difieren en el hecho de que la diversidad funcional intelectual no es una enfermedad,
siempre estd vinculada con la capacidad intelectual limitada y se presenta antes de los
18 afios. Ademas, es de estado permanente. A diferencia de la anterior, la enfermedad
mental no se relaciona con el nivel particular de inteligencia, se puede dar a cualquier

edad y, por lo general, es transitoria y tratable.

2.1 Personas con Diversidad Funcional Intelectual

El concepto de Diversidad Funcional Intelectual ha evolucionado mucho con el paso de
los afios. Las diferentes terminologias que se han ido utilizando reflejan el

pensamiento de la sociedad en un cierto momento de la historia.

Hace afios se hacia referencia a las personas con diversidad funcional intelectual (en
adelante PDF) como subnormales, deficientes, minusvalidos, retrasados mentales,
discapacitados. Se giraba en torno al concepto de enfermedad, y la dificultad que ésta
representa respecto a la capacidad del individuo para realizar las funciones vy
obligaciones que toda persona debe afrontar. Con el paso del tiempo, se da una nueva
conceptualizacién en la que el “Retraso Mental” deja de ser un rasgo absoluto de la

persona, pasando considerarse como una situacion resultado de la interaccion de
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dimensiones personales y contextuales. Es en esta época cuando se tienen en cuenta

las necesidades de apoyo.

Aparicio (2009) sefiala que en el afio 2001, la OMS crea el Modelo de Funcionamiento
y de la Discapacidad ofreciendo una clasificacion del funcionamiento y de la
discapacidad como situacion, proceso y resultado de la interaccién del estado de la

salud de la persona con los factores contextuales (modelo biopsicosocial).

Por tanto, se produce un cambio en el paradigma tradicional. La nueva concepcidn se

fundamenta en la interaccion de la persona y el contexto.

La principal causa del cambio terminoldgico viene dada por el caracter ofensivo del

significado de retraso mental y sus precedentes.

En la actualidad, la discapacidad intelectual o diversidad funcional intelectual, se valora
mas alld de la inteligencia y la medicidon del cociente intelectual, dandose una
evaluaciéon de la inteligencia conceptual, practica y social (integracién comunitaria

plena y satisfactoria).

La Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AAMR) propone una nueva

concepcién en 2002:

“Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en
habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los

18 afios” (Luckasson y cols,. 2002. Citado en Verdugo, 2003, p.5)
El proceso de evaluacion en diversidad funcional comprende tres funciones diferentes:

— La primera funcién es el diagndstico y estd basada en tres criterios: limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual, limitaciones significativas de la

conducta adaptativa y la edad de aparicién (antes de los 18 afios).

— En segundo lugar, encontramos la clasificacion y descripcién de la diversidad
funcional intelectual, que busca identificar los puntos fuertes y débiles (5
dimensiones: capacidades intelectuales, conducta adaptativa, participacion,

interaccion y roles sociales, salud, y contexto), y las necesidades de apoyo.
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— Por ultimo, se establece el perfil de necesidades de apoyo. Hay que identificar
qgué tipo de apoyos son necesarios y la intensidad necesaria de cada uno de
ellos. Se realiza una evaluacién de necesidades dentro de 9 dreas de apoyo:
desarrollo humano, ensefianza y educacion vida en el hogar, vida en la
comunidad, empleo, salud y seguridad, conductual, social y proteccién vy

defensa.
La propuesta de 2002 de la AAMR plantea que:
Los apoyos son recursos y estrategias que pretenden promover el
desarrollo, educacidn, intereses y bienestar persona de una persona vy
gue mejoran el funcionamiento individual. Los servicios son un tipo de
apoyo proporcionado por profesionales y agencias. El funcionamiento
individual resulta de la interaccién de apoyos con las dimensiones de
Habilidades Intelectuales, Conductas Adaptativas, Participacion,
Interacciones y Roles Sociales, Salud y Contexto. La evaluacién de las
necesidades de apoyo puede tener distinta relevancia, dependiendo de
si se hace con propésito de clasificacién o de planificacién de apoyos.

(Luckasson 'y cols.,, 2002. Citado en Verdugo 2003, p.14)

Como bien senalan Verdugo y Schalock (2010) en las ultimas décadas hemos llegado a
una mejor comprension de la discapacidad intelectual, lo que ha traido consigo nuevos
y mejores enfoques para el diagndstico, la clasificacién y la provision de apoyos y

servicios.

Los modelos o enfoques interpretativos que analizaremos en el presente Trabajo de

Fin de Grado se detallan a continuacion.

10
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2.1.1 Modelo biopsicosocial

Maritza (2005) sefiala que el Modelo biopsicosocial requiere que la persona sea el eje
central. Este modelo rompe con la idea anterior, ya no se entiende la discapacidad
como caracteristica exclusiva de la persona, sino que la entiende dentro del contexto,
de la sociedad. Por tanto, este modelo se basa en factores bioldgicos, psicolégicos y

sociales.

2.1.2 Modelo de Calidad de Vida (Schalock)

La Real Academia Espafiola define la calidad de vida como el conjunto de propiedades

gue, sea en el grado que sea, son inherentes al hecho diferencial de lo humano.

Desde la Confederaciéon Espaiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS, actualmente Plena Inclusién) sefialan que de acuerdo
a esta definicién, una mejor calidad de vida implica una presencia activa y elevada, en

cantidad y en calidad, de las propiedades intrinsecamente humanas.

Robert L. Schalock afirma que siempre se ha hablado de calidad de vida,
lo que es ahora nuevo es: “nuestro intento de utilizar este concepto
COMO un proceso Yy un principio organizativo para mejorar las vidas de
las personas con discapacidad y para evaluar los resultados y la validez
social de las practicas actuales de rehabilitacién” (Schalock, 1997. Citado

en FEAPS, 1997. P.11)

Como bien destaca Verdugo (2002):

La definicion de calidad de vida mas aceptada por la comunidad

cientifica la propuso Schalock: Calidad de vida es un concepto que

11
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refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en relacién con
ocho necesidades fundamentales que representan el nudcleo de las
dimensiones de vida: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar  fisico,

autodeterminacién, inclusién social y derechos. (p.69).

Tabla 1. Medicion de Calidad de Vida

DIMENSION INDICADORES DE EJEMPLO

DESARROLLO PERSONAL Nivel educativo, habilidades personales,
comportamiento adaptativo.

AUTODETERMINACION Elecciones, decisiones, autonomia,
control personal, objetivos personales.
RELACIONES INTERPERSONALES Redes sociales, amistades, actividades
sociales, interacciones, relaciones.
INCLUSION SOCIAL Integracion y participacion de la
comunidad, papeles comunitarios,
apoyos.
DERECHOS Humanos (respeto, dignidad, igualdad).
Legales (acceso, tratamiento legal justo)
BIENESTAR EMOCIONAL Seguridad, experiencias positivas,
satisfaccidn, autoconcepto, ausencia de
estrés.
BIENESTAR FISICO Estado de salud y nutricion,

entretenimiento, ocio.

BIENESTAR MATERIAL Situacidon financiera, estatus laboral,
vivienda, posesiones.

Fuente: Elaboracidn propia. En base a Schalock, 2009.

12
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2.1.3 Enfoque ecolégico

El enfoque ecoldgico esta sustentado por Bronfenbrenner que defiende que el
comportamiento es la resultante de un intercambio mutuo y reciproco entre el
organismo y el medio. Este enfoque o modelo estd constituido por cuatro

componentes: proceso, contexto, tiempo y persona. (Martiza, 2005. p.112.)

Este enfoque se basa en que la persona esta influida por tres sistemas, cada uno de
ellos incluido en el anterior. Esto significa que la persona estd influenciada por
diferentes factores a lo largo de su vida, ejerciendo una influencia Unica y una

respuesta particular en cada persona.

El primer nivel, microsistema, se refiere a las caracteristicas propias del individuo. En el
segundo sistema, mesosistema, encontramos la comunidad, la familia, etc. Este
sistema influye de forma directa en el funcionamiento del anterior. Por ultimo, el

macrosistema, abarca las influencias sociales, politicas y culturales de la sociedad.

Grafico 1. Enfoque ecoldgico

Fuente: Elaboracidn propia

13
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A pesar de que cualquiera de los modelos se podria aplicar a la asistencia personal
para personas con diversidad funcional intelectual y/o enfermedad mental grave, el
gue mas se adapta a las caracteristicas y valores que la vida independiente defiende

seria el Modelo de Calidad de Vida de Schalock.

La busqueda de una buena calidad de vida es uno de los objetivos principales de las
personas que necesitan una serie de apoyos para llevar su vida de forma auténoma. Al
contemplar 8 dimensiones, lo que se busca es mejorar en cada una de ellas lo que la
persona debe desarrollar o mejorar, siempre y cuando sea la propia persona la que
decida, planifique y evalle (autodeterminacién) junto al asistente personal y no el
profesional quién lo imponga. Siempre se tendran en cuenta los derechos, intereses y

deseos de la persona.

2.2 Personas con enfermedad mental grave o severa

El término persona con trastorno/enfermedad mental grave (EMG) o severo ha

sustituido al ya histdrico “crénico”.

“Las personas con trastorno mental grave o severo son personas con dificultades de
funcionamiento personal y social, derivadas de padecer problemas de salud mental de

cardcter severo y persistente” (Lépez & Laviana, 2007. p.192)

“El trastorno psiquico afecta a aquella parte de la persona que constituye la esencia de
su misma, que le proporciona su identidad y que dirige su relacién con el entorno”

(Gémez & Zapata, 2000. p.27)

Las personas con enfermedad mental grave padecen sintomas de psicosis funcional y,
como resultado de su enfermedad, padecen discapacidades persistentes. Dicha
enfermedad se puede generar por factores de diferente indole (bioldgicos,

psicoldgicos y/o sociales)

Los criterios de clasificacion de las enfermedades mentales graves utilizados en la
actualidad son la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) o la Clasificacion
Manual Diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (DSM.IV). Los principales
grupos de diagndstico que dan lugar a las EMG son:

14
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— Esquizofrenia y trastorno psicético
— Trastorno bipolar y trastornos afectivos mayores
— Otros trastornos

Por lo general, las sefiales que derivan en EMG son de cardcter subjetivo. Son
frecuentes las alteraciones del pensamiento, alteraciones del estado de animo, de la
sensopercepcion, alteraciones neurocognitivas, alteraciones de la conducta y del

control de impulsos, y sintomas negativos.

Haciendo referencia a la perspectiva psicosocial desde la que se aborda en Ia
actualidad el concepto de enfermedad mental grave, mencionada anteriormente,

observamos que ésta plantea siempre dos fendmenos sociales:
— Relaciones de la persona enferma con su entorno
— Pérdida de autonomia social de la persona.

Cuando un sujeto esta gravemente afectado por la enfermedad se puede observar la
incapacidad debido a la alteracién, limitando su ubicacién espacio-temporal. Tampoco

existe una conducta continua, hay una falta de conciencia.

La falta de participacidn de las personas que sufren una enfermedad mental grave, en
el entorno provoca una serie de restricciones a nivel de relaciones interpersonales,
acceso a los servicios, disfrute y gestion del tiempo libre, funcionamiento laboral y

participacién.

Otra consecuencia indirecta de la enfermedad es la dificultad en el funcionamiento
normal de la persona en la sociedad (autocuidado, autonomia personal, control de la

conducta, capacidad de iniciativa y motivacion).

Es muy importante que la persona sea consciente de su situacidn actual, la
enfermedad ha supuesto cambios a nivel personal, social, modificando sus
expectativas de vida y, por ello, es necesario reajustarlas en funcidén de sus limitaciones
funcionales actuales. Esta es la base de la rehabilitacién psicosocial. No supone una
curacion, sino que se busca lograr una forma de vida en la que la persona consigue

sobreponerse a los efectos de la enfermedad.
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Anteriormente se hizo referencia a que la enfermedad mental no se relaciona con el

nivel particular de inteligencia, se puede dar a cualquier edad vy, por lo general, es

transitoria y tratable. Se debe matizar que la enfermedad mental grave, por lo general,

tiene un progreso extenso en el tiempo (superior a dos afios).

Existen diversos modelos o perspectivas que explican y permiten entender algunas de

las consecuencias y caracteristicas observables de los trastornos mentales sirviendo de

referencia para establecer estrategias de intervencién:

El Modelo de vulnerabilidad considera que el conjunto de elementos de riesgo
otorga a cada individuo una capacidad determinada y limitada ante las
situaciones de estrés. Necesidades que generan tensién y necesidad de
adaptacion. Por tanto, la posibilidad de padecer un trastorno mental y su
desencadenamiento vendra dado por la vulnerabilidad y capacidad del
individuo para hacer frente a situaciones de estrés. (Zubin & Spring, 2007.

Citado en Hilarion & Koatz, 2012)

El Modelo de Rehabilitacion Psicosocial “se basa en el concepto de
recuperaciéon (Liberman & Kopelwicz, 2004), es decir, en la restauracion de
cierto nivel de funcionamiento global de la persona, similar (en lo posible) a los
niveles previos a la aparicion de la enfermedad” (Hilarion & Koatz, 2012).
Significa conseguir una forma de vida en la que la persona consiga

sobreponerse a los efectos de la enfermedad.

El Modelo de Competencia permite tomar a la persona roles y aptitudes
nuevas, permitiendo a la persona aumentar su autonomia e independencia. La
persona se adapta de este modo mejor a los cambios. En salud mental, este
enfoque surge como respuesta a los modelos que se basan en los déficits y
discapacidades, destacando competencias y habilidades. (Alonso, Bravo &

Fernandez, 2004. Citado en Hilarén & Koatz, 2012)

El Modelo de Funcionamiento Global define el funcionamiento y Ia

discapacidad de las personas a través de un proceso complejo de interaccién y
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evolucidén entre su estado de salud y determinados factores contextuales (OMS,

2001. Citado en Hilarion & Koatz, 2012)

— El Modelo de Funcionamiento establecido por la OMS, en el que se dan una
serie de criterios que definen y valoran el funcionamiento de la persona
(alteraciones en funciones y estructuras corporales/deficiencia o discapacidad,
restricciones a la actividad/limitacion, restricciones en la participacion, factores

ambientales y factores personales). (Aparicio, 2009)

Grafico 2: El Modelo Funcional de la Salud Mental.

SOCIEDAD Y CULTURA

DESENCADENANTES

(Ej. Acontecimientos
vitales)

SALUD MENTAL
(Recursos
individuales)

Y,

CONTEXTO
SOCIAL PRESENTE

(Ej. Apoyo social)

SOCIEDAD Y CULTURA

Fuente: Elaboracion propia. En base a Lahtinen, E., Lehtinen. V., Riikonen, E., & Ahonen, J., (1999). Citado
en Hilarién & Koatz, 2012.
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2.3 Vida Independiente

El Movimiento de Vida Independiente nacié en Berkeley en 1962. El concepto de Vida
Independiente hace referencia al derecho de poder tomar decisiones sobre nuestra
propia vida, participando de forma activa en la comunidad, conforme al derecho de

libre desarrollo de la personalidad. (Vidal, 2003)

Los agentes que toman importancia para conseguir una vida independiente y una
plena inclusion en la comunidad son los entornos inclusivos, la familia, las

organizaciones y la propia persona.

Este paradigma permite a las personas con diversidad funcional intelectual y a las
personas con enfermedad mental grave recuperar su libertad, convirtiéndose en

protagonistas de su destino, dejando de lado el sistema tradicional rehabilitador.

Cierto es que estas personas tienen necesidades de indole sanitaria, social, técnica y
humana, pero no por ello deberian ver limitada su capacidad de decidir, tener control
sobre su vida y evaluar su situacion, tomando decisién al respecto. Por tanto, deben

luchar y demandar los apoyos necesarios para llevar a cabo su propio proyecto de vida.

La independencia personal es, en consecuencia, concepto clave para entender este
movimiento de vida independiente. Supone para la persona asumir responsabilidades
y compromisos. Es la llave que nos lleva a lograr la igualdad de oportunidades, la plena
participacién en la sociedad y la libertad individual (principios universales de desarrollo

persona y de calidad de vida).

La realidad dista mucho de la teoria anterior, la independencia no es tan universal
como deberia. Hay personas que ven limitada su vida independiente por factores
ajenos a su propio proyecto como persona. La situacién de diversidad funcional y/o
enfermedad mental grave ha supuesto un exceso de proteccién que se ve reflejado en

la anulaciéon de la personalidad de la persona.

Las personas con diversidad funcional, por lo general, han sufrido siempre
desigualdades sociales (supresién de derechos, dignidad y libertad). Son los factores

contextuales los que afectan a la diversidad privando a estas personas de desarrollar
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una calidad de vida 6ptima, no la condicién de discapacidad o enfermedad. Garcia

(2003) afirma que:

El Movimiento de Vida Independiente responde, por tanto a la
existencia de barreras en el entorno fisico y barreras de tipo psicolégico
en la comunidad, a las reducidas expectativas de realizacién social, a la
estigmatizacién de la discapacidad, a los prejuicios que ésta conlleva y a
la discriminacién social, politica y econdmica que limita hasta la

desaparicion social a las personas con discapacidad. (p.40).

Para Garcia (2003):

El concepto de Vida Independiente se relaciona sobre todo con el
protagonismo de las personas con discapacidad en la participacion de
todos los aspectos que afectan a la discapacidad con la plenitud como
ciudadanos, con la desinstitucionalizacion, con la ayuda mutua y con la
confrontacion con el sistema sanitario, social e institucional que ha
desdibujado aspectos fundamentales de la condicién de discapacidad.
Supone un proceso de toma de poder, de autonomia personal y de crear

conciencia.

Este proceso permite a las personas con discapacidad lograr la
igualdad de oportunidades, conocer y hacer valer sus derechos y

alcanzar la plena participacion en todos los aspectos de su vida. (p.42).

La autodeterminaciéon es un principio clave en este movimiento suponiendo la

asimilacion del poder de control y de decisidn por la propia persona.
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Hay situaciones en las que la persona, debido de su diversidad funcional o enfermedad
mental, no puede tener plena autonomia para tomar decisiones sobre su propia vida,
necesitando el apoyo de otra persona para saber y decidir qué es conveniente. A pesar

de esto, siempre se deben respetar los deseos y capacidades individuales.

Para conseguir una vida independiente Optima se deben cubrir una serie de
necesidades basicas: informacidn, apoyo de igual a igual, alojamiento, equipamiento,

asistencia personal, transporte y acceso al entorno.

La vida Independiente esta fundamentada en cuatro supuestos bdsicos destacados por

Garcia (2003):

1. Toda vida humana, independientemente de la naturaleza,
complejidad y/o gravedad de su discapacidad, es de igual valor.

2. Cualquier persona, cualquiera que sea la naturaleza, la complejidad
y/o la gravedad de su discapacidad, tiene la capacidad de tomar
decisiones y se le deberia permitir tomar esas decisiones.

3. Las personas que estan “minusvaloradas” por respuestas sociales a
cualquier forma de deficiencia acreditada -fisica, sensorial o
cognitiva- tienen el derecho de ejercer el control sobre sus vidas.

4. Las personas con deficiencias perceptibles y etiquetadas como
“discapacitadas” tienen el derecho a participar plenamente en
todas las actividades: econdmicas, politicas y culturales, en la forma
de vida de la comunidad, en definitiva, del mismo modo que sus

semejantes no discapacitados. (p.67).
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2.4 La figura del asistente personal

La asistencia personal es la herramienta fundamental que permite a la persona con
diversidad funcional y/o enfermedad mental vivir como el resto de la sociedad. Por

tanto, estamos hablando de una garantia de igualdad de oportunidades.

Desde el punto de vista de la vida independiente asegura que la voluntad de la persona
sea respetada, permitiendo que ésta decida sobre todos los aspectos de su vida. El
Servicio de Asistencia Personal permite a la persona desarrollarse personal, social y

profesionalmente.

Desde el ano 2007, la asistencia personal, es un Derecho Humano que debe ser
garantizado por el Estado Espaiiol. En la Declaracién Universal de los Derechos
humanos se contempla que “Los Estados deben proteger, promover y hacer efectos
todos los derechos humanos, y en particular de vigilar que todas las personas bajo su
jurisdiccion puedan gozar en practica de todos los derechos econdémicos, sociales,

civiles y politicos y de todas sus libertades fundamentales”

En el articulo 2.7 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn a la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situaciéon de dependencia, se da una breve
definicion de asistencia personal “servicio prestado por un asistente personal que
realiza o colabora en tareas de la vida cotidiana de una persona en situacion de
dependencia, de cara a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando

su autonomia personal”.

En el articulo 19 de la misma encontramos definida la prestacidén de asistencia personal
tiene como finalidad la promocién de la autonomia de las personas en situacion de
dependencia, en cualquiera de sus grados. Su objetivo es contribuir a la contratacién
de una asistencia personal, durante un nimero de horas, que facilite al beneficiario el
acceso a la educacién y al trabajo, asi como una vida mas auténoma en el ejercicio de

las actividades basicas de la vida diaria.”

La asistencia personal es, por tanto, una ayuda personalizada conforme con los
criterios y las indicaciones de quien la recibe. La existencia del asistente personal se

basa en el deseo y el derecho de las personas dependencia a controlar su propia vida y
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a vivirla con la dignidad que conlleva estar en igualdad de oportunidades con el resto

de la ciudadania.

Esta ayuda prestada por el asistente personal estara regulada por contrato laboral v,
por tanto, debera estara dado de alta en la seguridad social. En esta relacién laboral,
las decisiones serdn tomadas siempre persona que recibe la asistencia o su

representante legal. Con lo cual, esta persona ejerce de jefe.

Para seleccionar un asistente personal se deben tener claros los objetivos y requisitos
que debe cumplir, plasmando las condiciones de trabajo por escrito. Se realizaran
entrevistas a varias personas personalmente, para observar si encaja con las
necesidades. Se explicardn las tareas y actividades a realizar, y la remuneracién a

percibir.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, recoge en su articulo 36 la formacion vy
cualificacion de los profesionales y cuidadores. “Se atendera a la formacidn bdsica y
permanente de profesionales y cuidadores que atiendan a las personas en situacién de
dependencia. Para ello, los poderes publicos determinaran las cualificaciones
profesionales idéneas para el ejercicio de las funciones que le corresponderdn en el

Catdlogo de servicios regulado por el articulo 15”.

El asistente personal no serd un cuidador al uso, sino que proveera los cuidados que
solicite la persona. Actualmente no es necesario que la persona contratada como
asistente personal tenga una formacién académica, aunque serd la persona
contratante quien determine este requisito. En la mayoria de casos si que sera
interesante que la persona esté en posesién de una formacién especifica. De este
modo dispondra de conocimientos suficientes para actuar y desenvolverse,
consiguiendo los objetivos. Ademds, serd importante que la persona tenga
conocimientos respecto a habilidades sociales, interpersonales y tenga conocimiento
de lo que significa movimiento de vida independiente. Otro requisito imprescindible

es la mayoria de edad por parte del asistente personal.

Las competencias técnicas especificas, comunes y transversales que Plena Inclusién
Castilla y Ledn considera necesarias en la formacién y desempefio profesional de un
asistente personal se recogen en la siguiente tabla.
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Tabla 2: Competencias del asistente personal

COMPETENCIAS TECNICAS ESPECIFICAS

Apoyo en el desarrollo de la persona

Intervenciones de atencién psicosocial

Cuidado e intervencidn fisica de la persona en todo el dmbito de la salud
Intervencion de gestidn y funcionamiento de la unidad de convivencia
Entrenamiento en la adquisicion de conocimientos y habilidades socio-
laborales

Entrenamiento en habilidades sociales

Dinamizacién, mediacion y uso de los recursos de la comunidad
Configuracidn de redes de apoyo formales e informales

Derechos y autodeterminacion

. COMPETENCIASTECNICASCOMUNES

Conocimiento de la organizacion (discapacidad, normativa legal, entidad,
dependencia,...)

Aplicacién sistemas organizativos (calidad, prevencién riesgos laborales,...)
Gestion del puesto (aplicaciones informaticas,...)

COMPETENCIAS TRANSVERSALES

Orientacion al cliente (trato respetuoso, personalizado; transmite confianza y
seguridad)

Trabajo en equipo (transmite la informacidn necesaria al equipo, potencia las
buenas relaciones en el equipo, se coordina con los demas y valora el trabajo
y las aportaciones de otros)

Responsabilidad (informa de manera transparente, contrasta y filtra la
informacidn, asume errores y actta con profesionalidad)

Iniciativa (promueve la participacion, realiza sugerencias y aportaciones,
toma decisiones anticipandose a incidencias que se puedan dar en su
trabajo, e innova en situaciones que carecen de pautas de actuacion)
Comunicacién (adapta su lenguaje, se asegura de ser comprendido, da
feedback...)

Orientacion a la consecucidén de metas/resultados en la calidad de vida de la
personas con discapacidad y/o en situacion de dependencia y su posterior
evaluacién.

Etica y confidencialidad

Fuente: Elaboracion propia en base a Plena Inclusién Castilla y Ledn (2016)
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En la guia practica de la asistencia personal ofrecida por la Consejeria de Familia y
Asuntos Sociales encontramos las principales tareas que realizara el asistente personal.
Estas variardn en funcién de las necesidades de la persona con diversidad funcional y/o

enfermedad mental. Se pueden dividir las principales tareas en diferentes areas:
— Personales: aquellas que estan relacionadas directamente con la persona.
— Hogar: Las que se realizan dentro de la vivienda
— Acompafiamiento: acompaiiar a la PCF O EMG en su casa, trabajo, calle y ocio.

— Conduccién: ademds de acompaiiar, en muchos casos el asistente personal

tiene que conducir un coche.

— Excepcionales y otras tareas: tareas no habituales que se acordaran
explicitamente. Son derivadas de situaciones imprevistas con un protocolo

previamente establecido.

Serd util elaborar un Plan Individual de Vida Independiente y en funcién de éste se

puede calcular las horas de asistencia personal necesarias.

La funcidn del asistente personal no es suplir la voluntad de la persona, sino colaborar
con ella para llevarla a cabo, por tanto, supondra una ayuda para desarrollar su vida.
Gracias al asistente personal, la persona podra ejercer plenamente como ciudadano,
participando vy sintiéndose incluido socialmente. Ademas, asumira responsabilidades

(decisidn propia y autogestion)

La prestacion econdmica de asistencia personal, mencionada anteriormente, debe
contribuir a la contratacidon de un asistente personal. No se trata de que el Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) suministre este servicio, sino
de ayudar econdmicamente a la adquisicion del servicio. No es una prestacidon
econdmica sino de servicios a través de prestacion econdmica. Tampoco se financia la
totalidad del servicio, sino que contribuye a su contratacién. La cuantia mensual
percibida por la persona beneficiaria variara en funcién del coste del servicio y la
capacidad econdmica. Todo el importe percibido debe ir para la contratacién y se

deberd justificar.
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El servicio a través de la prestacion econédmica podrd ser de pago directo. La cuantia es
entregada directamente a la persona para que autogestione su asistente personal de
forma individual. O bien, mediante una prestacién vinculada al servicio a través de
pago indirecto donde la administracién transfiere la cuantia a una entidad que la
persona escoja para recibir la asistencia personal. En ambas situaciones tanto la

persona como la entidad responsable deberan justificar el servicio recibido.

Una persona con diversidad funcional o enfermedad mental grave puede precisar de
varias personas como asistentes personales trabajando para ella debido a la amplitud

de apoyos que puede precisar.

2.4.1 Marco normativo

Cuando hablamos de llevar a cabo una vida independiente no podemos dejar de lado
una serie de elementos que condicionan la planificacion de los servicios. Es importante
tener en cuenta aspectos de indole politica, normativos, valorativos y cientifico

técnicos.

La figura del asistente personal es reciente, se ha ido implantando en los ultimos afios
de forma paulatina. En la actualidad aun no encontramos una normativa a nivel
internacional, estatal o autondmico que sea Unica y exclusiva en materia de asistencia

personal.

A pesar de ello, si que encontramos un marco normativo donde podriamos enmarcar

la asistencia personal junto a la discapacidad y la vida independiente.

A nivel internacional la Convencidn Internacional de la ONU sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad supone una evolucidn. En su articulo 19 recoge el “Derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”. Ademas, la Unién
Europa y el Consejo de Europa han reconocido el derecho de todas las personas a su

igualdad ante la ley y a la proteccién contra la discriminacion.
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En el dmbito nacional, la Constitucidén Espafiola de 1978 en su articulo 49 sefiala que:
Los poderes publicos realizardn una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracién de los disminuidos fisicos, sensoriales y
psiquicos, a los que prestaran la atencidn especializada que requieran y
los amparardn especialmente para el disfrute de los derechos que este

Titulo otorga a todos los ciudadanos.

Aunque la designacion de “disminuidos” no sea la mas correcta, reconoce la igualdad

ante la ley sin discriminacién alguna implicando a los poderes publicos.

Estatalmente también encontramos el Real Decreto legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley General de Derechos de

las Personas con Discapacidad y de su inclusion social.

En los ultimos afios la asistencia personal ha sido reconocida en el Catdlogo de
Prestaciones de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia como una de las
prestaciones econdmicas. A pesar de ello, existe adn un gran desconocimiento de la

misma, una falta de informacidn y conocimiento sobre la figura del asistente personal.

En Castilla y Ledn esta vigente la Ley 2/2013 de Igualdad de Oportunidades para
personas con discapacidad que garantiza la igualdad de oportunidades y la efectividad
de los derechos y libertades fundamentales y deberes de las personas con
discapacidad, orientando la actuacién de los poderes publicos de Castilla y Leén en la
atencién y promocién de su bienestar, calidad de vida, autonomia personal y pleno

desarrollo.

También encontramos el Plan Estratégico de Igualdad de Oportunidades para las
personas con discapacidad que se basa en el compromiso de las personas con
discapacidad en Castilla y Ledn en clave de derechos, empoderamiento para el
desarrollo de proyectos de vida, apoyos orientados a la calidad de vida y a la

participacién comunitaria.
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Por su parte, la Ley 16/2010, de 20 de diciembre de Servicios Sociales de Castilla y ledn
determina, ordena y clasifica las prestaciones del sistema de servicios sociales de
responsabilidad mediante el Catdlogo de Servicios Sociales. Dentro de este catdlogo
una de las prestaciones que viene detallada es la prestacién econdmica de asistencia
personal. El Catdlogo de Servicios Sociales de Castilla y Ledn esta aprobado por el
Decreto 58/2014, de 11 de diciembre. En él se reconocen 106 modalidades aptas a 10
grupos de necesidades. La Prestacidn econdmica para la asistencia personal para la
asistencia personal a personas en situacion de dependencia se encuentra en el grupo

de Apoyo a la Autonomia Personal (prestacion n222).

Por ultimo, en los Estatutos de Castilla y Ledn vienen recogidos los Derechos y deberes
de los ciudadanos de Castilla y Ledn (Art. 8.2), los derechos de las personas con
discapacidad (Art. 13.8) y la Asistencia Social, Servicios Sociales y Desarrollo

Comunitario (Art. 70.10).

La via de acceso a la prestacion en Castilla y Ledn es la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre. Ademas, la Orden FAM/824/2007, de 30 de abril y la Orden FAM/3/2015,
de 7 de enero, (modifica la Orden FAM/644/2012, de 30 de julio) también se

encuentran entre la normativa vigente en dicha materia.
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3. ESCASA APLICACION DE LA FIGURAENCY L.

El objeto de la prestacion de asistencia personal en la Comunidad Autéonoma de
Castilla y Ledn es la cobertura de los gastos que se derivan de la contratacion de una
persona como asistente personal, durante un nimero de horas. El asistente personal
debe facilitar al beneficiario de la prestacion el acceso a la educacién y el trabajo, asi

como una vida mas auténoma en las actividades basicas de la vida diaria.

Cabe destacar que, en el Anexo al Protocolo para la Mejora del Método de Atencidn a
las Personas con Discapacidad realizado por la Junta de Castilla y Ledn y por el Comité
Autondmico de Entidades de representantes de Personas con Discapacidad en Castilla
y Ledn (CERMI CYL) donde se recogen los Recursos y Prestaciones de Servicios Sociales
encontramos una definicidn servicio de asistencia personal: “Un asistente personal es
una persona que ayuda a otra a desarrollar su vida. El asistente personal es por tanto
aquella persona que realiza o ayuda a realizar las tareas de la vida diaria a otra persona
que por su situacion, bien sea por una diversidad funcional o por otros motivos, no

puede realizarlas por si misma”.

En Castilla y Ledn la prestacion esta vigente desde el 1 de enero de 2007. Segun los
datos ofrecidos por el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD),
a 30 de noviembre de 2016, Castilla y Ledn atienden a 85.027 personas dependientes y

de ellas 307 tienen concedida la prestacién econdmica para asistencia personal.
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Tabla 3: Datos del SAAD. Informacion por tipo de prestacion.

CASTILLAY LEON % CASTILLA Y LEON % ESPANA
PRESTACIONES (30-11-2016) Respecto a Respecto a
prestaciones prestaciones
concedidas concedidas
Prevencién
dependencia y 11.984 11,06% 3,57%
Promocion A.
Personal
Teleasistencia 8.355 7,71% 15,31%
Ayuda a domicilio 22.395 20,67% 15,99%
Centros Dia/Noche 8.121 7,50% 8,0%
Atencion 8.006 7,39% 14,33%
Residencial
P.EVinculada al 25.117 23,18% 8,45%
Servicio
P.E ASISTENCIA . .
PERSONAL 307 0,28% 0,52%
Subtotal Servicios 84.285 77,80% 66,20%
P.E Cuidados 24.049 22,20% 33,80%
Familiares
Subtotal
Prestaciones 24.049 22,20% 33,80%
Econdmicas
TOTAL
PRESTACIONE
SLECIONES 108.334 100% 100%

Fuente: Elaboracion Propia. En base a: SAAD. Junta de Castillay Ledn.

El bajo niumero de beneficiarios viene dado por el desconocimiento de los solicitantes

y porgue la prestacion “no sale a cuenta”. (Santiago, 2016).
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Tabla 4: Financiacion Prestacion econdmica vinculada al servicio y asistente personal

GRADOSY SITUACION CYL DIF. CYL- %
NIVELES ANTERIOR | DECRETO REAL
DECRETO
N2 833,96€
Gl 715,07€ | 858,08€ | 143,01€ 20%
N1 625,12€
N2 462,18€
Gll 436,12€ | 742,00€ | 315,18€ 74%
N1 401,20€
Gl 300,00€ 300,00€ | 360,00€ | 60,00€ 20%

Fuente: Elaboracidn Propia. En base a Servicios Sociales de Castilla y Ledn.

Como se puede observar en la tabla anterior, la cuantia econdmica no es suficiente
para llevar a cabo una vida de forma independiente, ni siquiera para cubrir las
necesidades bdsicas imprescindibles. A mayores se debe tener en cuenta que la
contratacién de un asistente persona supone seguridad social, vacaciones del asistente
personal, indemnizacién en caso de despido, un salario digno, entre otras, limitando
aun mas las posibilidades de poder hacer algo con la insuficiente cuantia que se
obtiene con la prestacién percibida. Por ello, en muchas ocasiones las personas con

dependencia optan por solicitar la prestacién por cuidado familiar aunque sea menor.

En la normativa reguladora de la asistencia personal se recogen los principales

requisitos y condiciones de acceso:

— Estar empadronado y residir en un municipio de Castilla y Ledn.
— Tener tres o mas afios de edad.

— Tener reconocida la situacion de dependencia.

Los requisitos que debe cumplir en Castilla y Ledn la persona contratada como

asistente personal son:

— Ser mayor de 18 afios.

— Residir de forma legal en Espafia.
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— El asistente personal no podra ser cdnyuge, pareja de hecho o tener parentesco
hasta 3er grado con la persona beneficiaria de la prestacion.
— Estar dado de alta en la Seguridad Social (Puede ser auténomo).
— Reunir las condiciones de idoneidad para prestar servicios derivados de

asistencia personal.

En Castilla y Ledn el érgano competente en materia de asistencia personal es la
Gerencia Territorial de Servicios Sociales la cual se encuentra adscrita a la Conserjeria

de Familia e Igualdad de Oportunidades de la Junta de Castilla y Ledn.

Para que la Gerencia Territorial de Servicios Sociales de Castilla y Ledn conceda la
prestacion econdmica de asistencia personal se debe seguir un procedimiento. En
primer lugar la persona interesada deberd presentar una solicitud para que se le
reconozca la dependencia junto a un informe médico, posteriormente la Gerencia
procederd a realizar una valoracién siguiendo los criterios establecidos. Finalmente se
comunicard la resolucién del grado de dependencia concedido y la asignacion de la

prestacion.

En la actualidad se estd impulsando un programa precursor de formacidon en asistencia
personal gracias a la Junta de Castilla y Ledn y a la Plataforma Representativa Estatal

de Personas con Discapacidad Fisica (PREDIF).

Este programa tiene por objetivo formar a personas en situacion a personas en
situacion de exclusion social. Como reconoce ICAL (2016) en su articulo ésta iniciativa
permite dar “un paso mas” en la potenciacién de la figura del asistente personal para
discapacitados y dependientes, ofreciendo para ello una formacién especifica a través
de un pilotaje previo en el sector que “permite ofrecer criterios de calidad y Castilla y
Ledn es la primera Comunidad en hacerlo”. Con la profesionalizacién del sector se
prevé incrementar la prestacién. Castilla y Ledn en la segunda Comunidad por detrés

del Pais Vasco en relacion al numero de beneficiarios.

Desde la Redaccién del periddico Salamanca 24horas (2017) se publicé la gran noticia
de un nuevo proyecto en relacién a la asistencia personal que se llevara a cabo durante
2017 en Castilla y Ledn. Esta iniciativa consiste en la formacién en asistencia personal
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de personas con discapacidad por problemas de salud mental. Es un proyecto
impulsado por la Federacién Salud Mental de Castilla y Ledn, la Fundacién Repsol y la

Gerencia de Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Ledn.

La Federacidon de Salud Mental de Castilla y Ledn ha sefalado que este proyecto
complementa su politica de trabajo la cual esta basada en la promocién de la
autonomia, el empoderamiento y la vida independiente de las personas con problemas

de salud mental.

Cabe destacar que las personas seleccionadas para realizar este proyecto de formacién
tienen un diagnostico en salud mental, han tenido un periodo de recuperacion y estan
en plenas condiciones de capacitacién para desempeiiar el papel de asistente

personal.

El periddico Desde Soria (2015) afirma en su articulo sobre asistencia personal que:

Las conclusiones sobre el pilotaje de la prestacién de la asistencia
personal en Castilla y Ledn determinan la importancia de una figura que
contribuye a un cambio en la atencién, coloca a la persona con
discapacidad como centro de la toma de decisiones para su autonomia

personal y constituye un gran apoyo para el entorno familiar.

“La Junta seguird promoviendo y profundizando en esta figura, con diferentes acciones
gue conduzcan, en un futuro, a la regulacién normativa del asistente personal, para
garantizar la atencién especializada y una vida independiente en las personas con

discapacidad” (Garcia, 2015. Citado en El Norte, 2015)

Garcia (2015), Consejera de Familia de la Junta de Castilla y Leén, también confirmd
gue la primera accidn que se llevard a cabo es la difusién de la prestacidn para que las
entidades y los profesionales brinden la asistencia personal como un recurso. El
objetivo principal de esta difusidon sera incrementar el conocimiento y uso de la figura
del asistente personal. Es necesario que las persona dependientes, las familias y los
profesionales demanden la prestacién y el servicio, y eso solo se hard realizad si
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conocen bien los beneficios y ventajas que conlleva tener un asistente personal y la
eficacia que garantiza a pesar de la gran diversidad de necesidades que puede ayudar a

cubrir y mejorar mediante el apoyo.

Aunque en el presente Trabajo de Fin de Grado nos centramos en las personas con
diversidad funcional intelectual y las personas que sufren una enfermedad mental
grave, podemos destacar que desde la Junta de Castilla y Ledn también se proyecta
extender la prestacion de asistencia al ambito de las personas mayores que tienen

concedida y reconocida la dependencia.

“En el periodo 2015-2020, se han previsto 17 millones de euros para el desarrollo de
itinerarios, de los que cinco millones de euros se destinaran a itinerarios de integracion

socio-laboral con asistencia personal” (El Norte de Castilla, 2015)

Desde la Gerencia de Servicios Sociales y el CERMI - Castilla y Ledn (Comité
autondmico de entidades de representantes de personas con discapacidad) se realizod
un estudio en 2016 sobre el Servicio de Asistencia Personal (Alario, Estaban, Izquieta,
Rosa de la & Prieto, 2016). Este estudio fue analitico, consiste en un proyecto piloto
para la implantacion del servicio de asistencia persona para personas con diversidad
funcional por discapacidad intelectual y/o enfermedad mental. Las entidades que
fueron participes y objeto de estudio fueron ASPRODES, FEAFES Salamanca,
Federacién Autismo, FUTUDIS, Fundacién INTRAS y RESPIRAVILA.

El estudio se llevd a cabo dentro del marco meso social que abarca el entorno social,
las redes sociales, entidades, organizaciones de personas con diversidad funcional; y a
nivel micro social siendo indispensables la persona con diversidad funcional, el

asistente personal y la familia.

La metodologia seguida en dicho estudio fue cualitativa, lo que supone una visidon
subjetiva de la realidad, realizando 6 formularios de auto-cumplimentado, 28

entrevistas semi-estructuradas y 4 grupos de discusién.
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Los resultados mas significativos extraidos de dicho estudio los podemos dividir en 4

apartados:

Apoyo para el usuario.

El servicio de asistencia personal para personas con diversidad funcional
intelectual y/o enfermedad mental supone un empoderamiento de la persona,
ademas de que ésta pueda llegar a conseguir una plena autonomia personal y

sea quien decida su propio proyecto de vida.

«Encontramos en el AP la respuesta a la necesidad de motivarles,
acompanarles, ayudarles a dar ese paso de hacer y ser mas auténomos por si

mismos... » (Entr. 0502). (Alario et al., 2016)

«El impacto en la calidad de vida y que los apoyos son Utiles es evidente:
la persona comienza a recuperar poder sobre su vida, tiene autodeterminacion,
se estd empoderando mediante esta gestidon de apoyos». (Entr. 0102). (Alario

et al.,, 2016)

Apoyo para la familia.

La figura del asistente personal supone un respiro, un refuerzo y un apoyo
emocional para los familiares que en muchas ocasiones sufren un
sobreesfuerzo. Ademads se afianzan las relaciones entre el propio usuario, su

familia y el asistente personal.

Para elegir un asistente personal que cumpla con las condiciones y requisitos
gue la persona necesita, es muy importante el proceso de selecciéon seguido.
Siempre hay que tener en cuenta no solo las capacidades y limitaciones de la
persona beneficiaria, también se deben valorar las cualidades del asistente

personal, ademas de su formacién “in situ”.

«La enfermedad mental es muy cansado para los familiares, es un poco
de dependencia entre ellos (...), muchas veces se quieren separar y otras veces

no pueden estar el uno sin el otro». (Entr. 0202). (Alario et al., 2016)
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«Cada asistente personal tiene que estar preparado para la persona a la

que asiste porque ninguno es igual: lo que vale para uno no tiene nada que ver

para otro». (Entr. 0105). (Alario et al., 2016)

— Claves del Servicio de Asistencia Personal.

Son imprescindibles en todo momento la flexibilidad y la adaptacién. Cada
persona requiere de unos apoyos y tiene unas necesidades especificas a las que
el asistente personal deberd ajustarse. Ademas, el nivel de exigencia sera

diferente en cada situacion.

El tener un asistente personal supone que la persona es quien toma las
decisiones, eso no supone que en ocasiones esas decisiones no se puedan
negociar, es importante tener siempre en cuenta el bienestar de la persona. La

negociacion puede llevar a conflictos familiares.

«Mucha flexibilidad, aqui no valen para nada dogmas, protocolos muy
estrictos... hay que amoldarse al perfil de cada persona: no es lo mismo una

persona de 60 afios que una de 25 o 30». (Entr. 0503) (Alario et al., 2016)

«Te encuentras conflictos entre que el familiar te pide que hagas una
cosa que el usuario no quiere hacer y, claro, tienes que lidiar. Mediando,
priorizamos al propio usuario (...). Nuestro cliente es el usuario, la familia

también, pero hay que ver qué solicita». (Entr. 0502). (Alario et al., 2016)

La asistencia personal supone un reto de gestidn y financiacién. Hasta el dia de
hoy no se ha visto generado un gran cambio a nivel organizativo, pero si
supone un desafio. Ademas, el mantener la figura del asistente personal

supone un reto de vias de financiacién y una gestién sostenible.

«Trabajas para una institucién pero estdas al margen, porque estas
trabajando en la vida diaria, en su entorno, en su dmbito... trabajas para aqui

pero no estds aqui». (Entr. 0405). (Alario et al., 2016)

“Todas estas cuestiones y la parte del ingenio que nos toca es conseguir

un coste accesible a lo que pueden ser las prestaciones, si le viene de la
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dependencia o de sus propios recursos y ésa es la clave de lo que estamos

haciendo”. (Entr. 0101). (Alario et al., 2016)

El servicio de asistencia personal supone un cambio en la concepcién de la
atenciéon. Como se ha mencionado anteriormente, ya se esta patentando e
impulsando el formar a las personas con diversidad funcional y/o enfermedad
mental como asistentes personales. Es interesante que un usuario pase a ser
asistente personal, aunque cierto es que deberd existir un seguimiento vy
control de dicha actividad. El cambio de mentalidad reside en la sociedad,

somos quien imponemos los limites y no queremos ver mas alla.

«Es una posibilidad totalmente viable y, ademds, muy positiva. Los
limites los tienen las personas, los impone la sociedad y se puede superar».

(Entr. 0603). (Alario et al., 2016)

«Todos podemos ayudar a todos; todos necesitamos apoyos y ayudas.
Les sube la autoestima, se rompen las barreras entre los profesionales y las
personas, se le da la vuelta a la tortilla en la manera de trabajar con las
personas. Al verse ellos ayudando es muy positivo». (Entr. 0103) (Alario et al.,

2016)

— Valoracion

«De estar en casa, no querer salir, no arreglarme... de estar ingresada en
un psiquidtrico, he pasado a salir a la calle y ver gente. Soy consciente de que
sola no me controlo, empezaria a pensar y me tomaria todas las pastillas. Es

como una ayuda moral y social». (Entr. 0204). (Alario et al., 2016)

«El AP aporta a la persona esperanza, confianza, cosas que ha ido
perdiendo, sobre todo en si mismo, en su entorno, en la sociedad. Es un

estimulo». (Entr. 0503). (Alario et al., 2016)
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4. PROMOCION DE LA FIGURA DEL ASISTENTE PERSONAL COMO
HERRAMIENTA FUNDAMENTAL PARA LA AUTONOMIA
PERSONAL E INCLUSION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON
DIVERSIDAD FUNCIONAL INTELECTUAL Y/O PERSONAS CON
ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

A medida que ha ido progresando la sociedad ha evolucionado a su vez la concepcién
de la diversidad funcional intelectual y de la enfermedad mental. Anteriormente
ambos “colectivos” estaban vistos de manera negativa por la sociedad. En muchos

casos eran las propias familias las que evitaban la exposiciéon de la persona al resto,

I " III

nuestra sociedad no aceptaba a esta poblacion. El “retraso mental” era considerado

como rasgo absoluto de la persona.

Con el paso del tiempo se ha conseguido un mayor reconocimiento hasta el punto de
considerar a las personas con diversidad funcional intelectual y enfermedad mental
como personas con los mismos derechos que el resto de los ciudadanos, cosa que

antiguamente era inconcebible.

A pesar del cambio de mentalidad conseguido, es necesario seguir trabajando en ello.
Como bien menciona De la Cuadra (2005) cuando desconocemos algo, la falta de
informacién puede producir miedo. Es probable que el miedo sea el responsable de
qgue los integrantes de la sociedad no queramos mirar hacia una realidad que nos
asusta: miedo a lo desconocido, miedo a una reaccion inesperada, etc. El mundo de la

discapacidad intelectual, ha estado muchos afios oculto.

Este pensamiento conlleva que no resulte facil que las personas con diversidad
funcional y/o trastorno mental consigan diferenciarse, consiguiendo cierta autonomia
respecto a su discapacidad y ser considerado como persona con los mismos derechos

gue el resto.
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Como se ha mencionado anteriormente, las familias en muchos casos suponen un
freno para el pleno desarrollo personal de sus hijos. “Uno de los modos de funcionar
que encuentran estas familias es rechazar a su hijo/familiar, otro sobreprotegerlo en
exceso convirtiéndolos y convirtiéndose ellos mismos en una parte indiferenciada de la

discapacidad” (Cuadra de la, 2005)

La necesidad comun de las personas con discapacidad intelectual de
aparecer en el mundo, de reconocimiento, de validacidon, de ser tenidas
en cuenta como miembros de pleno derecho, de ser incluidas en la
sociedad, toda esta gran necesidad (igual a la que tiene cualquier otro
ser humano), es la que empuja hacia el cambio. Pero este cambio no es
viable si no existe una sensacion de seguridad suficiente como para dar
el siguiente paso, por lo que los primeros movimientos, los primeros
ajustes utiles seran aquellos que doten de seguridad al entorno. (Cuadra
de la, 2005. Pp. 4-5)

Por tanto, se puede decir que el modelo de diversidad funcional intelectual y

enfermedad mental ha progresado desde un planteamiento centrado en los déficits

hacia un enfoque de competencias y fortalezas, reconociendo que las personas con

discapacidad también pueden asumir un mayor protagonismo en su vida.

Reiteradamente se ha aludido a la calidad de vida de las personas con diversidad
funcional intelectual y/o enfermedad mental grave como clave para un pleno
desarrollo personal, social y laboral. No se puede concebir la calidad de vida sin el

concepto de autodeterminacion.

El servicio y la prestacion de asistencia personal en su gran mayoria estd destinada a
personas con diversidad funcional fisica y/o sensorial ya que se habla de los asistentes

personales como los ojos, las manos, los pies de estas personas. Cierto es, que en
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muchos casos se necesita un apoyo mayor en aspectos fisicos pero no debemos dejar

de lado que las necesidades intelectuales y/o mentales también requieren de apoyo.

La asistencia personal para personas con diversidad funcional intelectual y/o
enfermedad mental debe incrementar su demanda. El desconocimiento, la falta de
informacién que la sociedad, de las familias y de los propios beneficiarios tienen causa

que no se acceda en la mayoria de ocasiones a su disfrute.

Cuando hablamos de diversidad funcional intelectual y/ enfermedad mental grave
siempre tenemos que tener en cuenta que hay o ha habido una persona detras de
ellas. El papel del cuidador durante su ciclo vital es fundamental para orientar la

situacion. Debemos tener cuenta como argumentan Cid (2009) que:

El concepto actual de discapacidad intelectual establece que la persona
presenta una serie de limitaciones para poder funcionar de forma
auténoma a nivel individual y social en un contexto determinado.
Implica limitaciones significativas en el nivel de funcionamiento
intelectual de la persona. La discapacidad se evidencia bdsicamente
cuando la persona interactia con su entorno. Por tanto, el nivel de las
consecuencias dependera tanto de las limitaciones propias de la
persona, como de las barreras u obstaculos que presente el contexto en

el que se encuentre.

En muchos momentos, las propias personas no saben o no logran entender qué
ocurre. A ello le podemos sumar la dificultad dada en ocasiones de no poderse
comunicar y expresar sus deseos y necesidades. Por ello, necesitardan de una persona

de apoyo en determinados momentos que les ayude, aconseje o guie en su actuacion.

El cuidador ha de velar siempre para que la persona disfrute de una buena Calidad de
Vida. Se deben garantizar la satisfaccion de las necesidades vitales, que en algunos
casos sera muy facil y en otros requerira de mas apoyos.
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A pesar de que esta figura, en la mayoria de ocasiones, velara por el bienestar de la
persona en algunos momentos se tiende a la sobreproteccion y, aunque sea de forma
involuntaria, esto supone una limitacién a mayores para la persona. Por ello, la figura
del asistente personal, que es un servicio de atencién profesionalizada, velara por los
mismos derechos y satisfacciéon de necesidades sin poner una limitacion plus, sino que

se encargara de desarrollar al maximo sus capacidades personales, sociales y laborales.

El tener a un asistente personal también liberara de la sobrecarga que puede padecer

el cuidador, también llamado Sindrome del cuidador quemado:

“El sindrome de sobrecarga del cuidador o cuidador “quemado” se
caracteriza por ser un estado de agotamiento emocional, estrés y
cansando en el que los cuidadores acusan falta de suefio, de tiempo
para si mismos, falta de libertad, abandono de relaciones sociales y
descuidado de la propia familia nuclear, lo que ademds provoca

conflictos con cényuges, hijos y otros familiares directos. (Tomé, 2014)

Ademas, la asistencia personal no supone un mero complemento a la atencidn recibida
por parte de los familiares, sino que también lo podemos ver como una alternativa que
sustituye y genera un cambio en el rol tradicional que ha sido adherido a la mujer
como cuidadora principal de las personas con diversidad funcional y/o enfermedad

mental.

La familia es un factor clave para que las personas con diversidad funcional intelectual
y/o enfermedad mental grave puedan acceder a servicios de asistencia personal
(Fundacion Sindrome de Down, 2016). Es importante que las familiar conozcan e
incorporen una filosofia de vida independiente. Cuando las familias incorporan esa
filosofia, el trabajo con la persona con diversidad funcional intelectual y/o enfermedad
mental grave es posible y las posibilidades de éxito son mayores. Aun resulta mas
relevante el papel familiar en el caso de los menores. Aqui ésta juega un papel

fundamental, ya que es quien solicita el servicio y quien ha de comprender los
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objetivos del mismo. En el caso de personas incapacitadas judicialmente, sucede lo

mismo.

La asistencia personal debe promoverse como herramienta fundamental porque es un
facilitador, que ayudara a las personas con sus dificultades y problemas mediante
distintos elementos de apoyo, eliminando a su vez alguna de las barreras que frenan

su pleno funcionamiento ciudadano. (Lépez & Laviana, 2007).

La AAMR (1997) defiende que “si se ofrecen los apoyos apropiados durante un periodo
prolongado, el funcionamiento de la persona con retraso mental mejorara
generalmente” (Citado en Aparicio, 2009). Asi, el objetivo principal de dicho apoyo es
la promocidn de la utilizaciéon auténoma e independiente de los recursos comunes del
entorno y que con estos las personas se vayan haciendo a su vez cada vez mas

independientes y capaces de adaptarse a la variedad de situaciones vitales.

Como bien apunta Aparicio (2009) esto supone pensar que la persona precisa de una
serie de apoyos durante un tiempo determinado en algunas areas. Como consecuencia
del efecto del apoyo en el nivel funcional general de la persona la situacion de
discapacidad y/o enfermedad mental podra desaparecer. Esto permite pensar los
aspectos positivos y las posibilidades de cambio y evolucién del sujeto mas alla de sus

limitaciones.

El asistente personal resulta esencial. Para mantener la autonomia personal y permitir
una vida independiente a la persona simplemente ayudara a esta en aquellas tareas
gue no pueda realizar por si mismo, o en las que pudiendo, no resulta eficiente su
realizacion. Ademas tratard de ayudar en las pérdidas de habilidad y/o capacidad,
compensando asi su situacion a través del apoyo personal (Vidal, 2003). Para las
personas con altos niveles de dependencia, este servicio de asistente personal se
configura como un servicio de bienestar social imprescindible para conseguir un cierto

nivel de calidad de vida.

En definitiva, la asistencia personal es la profesionalizacion del apoyo personal y
ayudara en aquellas tareas, momentos y situaciones que la persona demande
individualmente, no bajo un programa que viene predefinido (Vidal, 2003). Es
necesario respetar el derecho de las personas a decidir sobre su propia vida. En
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algunas situaciones, debido a la situacién dada por la diversidad funcional intelectual
y/o enfermedad mental grave, no podran decidir por si mismos pero sus
representantes legales deberdn prestar su ayuda para que ésta decida por si misma. En
ocasiones se precisa de investigaciéon para determinar cuales son los factores
satisfactores de las personas y como recoger valorar e interpretar su pronunciacién

respecto a la calidad que perciben.

La asistencia personal permite que la persona actué con la libertad que cualquier otro
ciudadano puede hacerlo, sin depender de la voluntad de la sociedad, incluso, sin

depender de la voluntad de su propia familia.

Desde Plena Inclusion (2016) se realizé una Jornada llamada “Asistencia Personal:
Construyendo el camino hacia la inclusion” en la cual se extraian una serie de
conclusiones respecto a la asistencia personal para personas con diversidad funcional

intelectual y/o enfermedad mental:

— Un asistente personal te ayuda a tener autonomia, por ejemplo, un asistente
no te hace la comida sino que te da los apoyos que necesitas para hacer esa
comida (este tipo de apoyo puede ir evolucionando si la persona va ganando en

autonomia).

— Una de las principales caracteristicas del asistente es que siempre debe estar
en segundo lugar porque las decisiones y el protagonista siempre es la persona

con discapacidad.

El asistente personal debe en todo momento realizar las siguientes funciones
(APROCOR, 2016) cuando hablamos de diversidad funcional intelectual vy/o

enfermedad mental grave:
— Empoderar a la persona.
— Ofrecer alternativas.
— Anticipar posibles consecuencias.
— Ajustas expectativas.

— Apoyar en mantener la decision tomada.

42

Noelia Gonzalez Villardén Grado en Trabajo Social



LA FIGURA DEL ASISTENTE PERSONAL PARA PERSONAS CON DIVERSIDAD
FUNCIONAL INTELECTUAL Y ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

— Respetar un cambio de decision.
— Respetar el derecho a equivocarse.
— Velar por la seguridad, salud, derechos y dignidad.

Se debe buscar siempre el equilibrio entre los resultados importantes para la personay

las condiciones basicas de bienestar, importantes para sentirse bien.
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5. CONCLUSIONES

Con el paso del tiempo la sociedad ha ido progresando y a su vez lo ha ido haciendo la
concepcidn de la diversidad funcional intelectual, anteriormente considerada como
retraso mental, y de la enfermedad mental grave. En la actualidad son reconocidos

como personas con los mismos derechos que el resto de los ciudadanos.

La familia juega un papel fundamental en la vida de estas personas. En muchos casos el
papel de la familia termina siendo negativo a causa del rechazo o por la
sobreproteccidn ya que supone una limitacidon extra a las limitaciones que de por si

supone la diversidad funcional intelectual y la enfermedad mental grave.

Actualmente el modelo de diversidad funcional intelectual y enfermedad mental ha
dejado de lado los déficits centrandose en un enfoque que potencia las competencias

y fortalezas de la persona.

Gracias a la autodeterminaciéon que puede conseguir una persona con un asistente
personal se genera una mejora en la calidad de vida, siendo mas 6ptima. Ademas de la

busqueda de un pleno desarrollo personal, social y laboral.

La falta de conocimiento sobre la Asistencia Personal nos hace caer en el error de
afirmar que es un simple apoyo fisico, lo que supone un gran error. Las personas con
diversidad funcional intelectual y/o enfermedad mental en determinados momentos
necesitan de un apoyo que les ayuda, oriente, aconseje o guie en su actuacion. La
actuacion del asistente personal viene dada por una demanda previamente
establecida por la persona beneficiaria, no por un programa que viene predefinido. Es

la persona quien decide sobre su propia vida.

La figura del asistente personal es un servicio profesionalizado que velara siempre por
los derechos de la persona y por la satisfacciéon de sus necesidades sin establecer una
sobreproteccion, como puede darse en el caso de cuidadores principales. El asistente
personal debe desarrollar al maximo las capacidades personales, sociales y laborales

de la persona.
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En relacién a la conclusidn anterior, podemos destacar que el asistente personal
supone una libracién de la sobrecarga que en muchos casos padecen los cuidadores

principales.

La familia juega un papel fundamental para que las personas con diversidad funcional
intelectual y/o enfermedad mental grave puedan acceder al servicio de asistencia
personal. Si la familia tiene interiorizada la filosofia de vida independiente las
posibilidades de éxito serdn mayores. Aln resulta mas importante la colaboracién por

parte de la familia en el caso de los menores.

El funcionamiento de una persona con diversidad funcional intelectual o enfermedad
mental grave mejorara si se ofrecen los apoyos necesarios durante un periodo extenso
de tiempo. El objetivo del apoyo prestado por el asistente personal es la promocién de
la autonomia e independencia. Gracias a los apoyos la persona cada vez debe irse
haciendo mas auténoma e independiente siendo capaz de adaptarse a situaciones que
vienen dadas en nuestro dia a dia. Esto supone que los aspectos positivos y las

posibilidades de cambio y evolucidn del sujeto van mas alla de sus limitaciones.

La asistencia personal permite que la persona actue con la libertad que cualquier otro
ciudadano puede hacerlo, sin depender de la voluntad de la sociedad, incluso, sin

depender de la voluntad de su propia familia.

Cuando hablamos de diversidad funcional intelectual y/o enfermedad mental el
asistente personal debe realizar las siguiente funciones en todo momento:
empoderamiento de la persona, ofrecer alternativas, prever las posibles
consecuencias, adaptar las expectativas a la realidad, apoyar a la persona en mantener
la decision que ha tomado, respetar en caso de cambio de decision, respetar el
derecho a equivocarse y, siempre, velar por la seguridad, salud, derechos y dignidad de

la persona.

El asistente personal debe buscar siempre el equilibrio entre “lo que es importante”

para la personay las condiciones basicas de bienestar de la misma.
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