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La Asistencia Personal en salud mental

Dedicamos este libro a todas aquellas personas, mujeres y hombres, familiares,
voluntarios o profesionales, de nuestros propios linajes y de todos los linajes del mundo,
que con amor, generosidad, confianzay coraje han dedicado una parte importante de su
vida a defendernos, protegernos y cuidarnos cuando lo hemos necesitado, convencidas
de “...que el bien aumente en el mundo depende en parte de actos no conocidos; y
que ni a vosotros ni a mi nos haya ido tan mal en la vida como podria habernos ido se
debe, en buena parte, a todas las personas que vivieron con lealtad una vida anénima
y descansan en tumbas que nadie visita’(Reflexion final en la novela Middlemarch,
escrita en 1871 por George Eliot)

(George Eliot fue una mujer llamada Marian Evans y que para poder dar a conocer
sus escritos adopté un nombre de varén)
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La Asistencia Personal en salud mental

Era imprescindible la iniciativa de este libro, orientado a pensar y repensar, a profundizar, debatir
sugerencias y elaborar propuestas sobre la figura y el futuro del Asistente Personal. Podemos consultar
cientos de articulos, ponencias, congresos y hasta libros, que ayudan a entender la necesidad y las
razones por las que es valiosa la asistencia personal; pero no tanto cuando se trata de cuidar, en el
sentido de apoyar y alentar a personas que soportan malestar/sufrimiento psiquico; un cuidado que
llevaria a desgranar, conjuntamente con cada una de las personas, su proyecto de vida y las opciones
y el itinerario que decida para conseguirlo.

Teresa Orihuela, Loreto Cantero y Nines Lépez han articulado el libro que es un conjunto de
sus saberes cruciales y con diferentes expertos/as experimentados/as, como si construyeran un
caleidoscopio de percepciones y miradas diferentes, no solo con el conocimiento y las palabras;
también con la experiencia practica de las organizaciones que han trabajado, y trabajan, en el ambito
de la diversidad funcional. Se percibe que se orientan, cada vez mas, a los derechos de ciudadania
y al lema de “hada sobre nosotros, sin nosotros”, pero la controversia sobre la autodeterminacién y la
proteccion no ha llegado a resolverse. La sintesis de los capitulos, en las conclusiones finales, esta
prefiada de filosofia y valores, pero también de metodologia, de practica, de futuro y de sensibilidad.

“.....Quienes nos manifestamos gozosamente hoy no somos muy diferentes de usted, querido
conciudadano. Somos hombres y mujeres con diversidad funcional porque solemos funcionar de
manera distinta a la mayoria: en silla de ruedas, con un bastén y perro guia, ... incluso se nos puede
ver con ojos achinados, mirada ausente, o expresandonos en lengua de signos con nuestras manos...,
pero no se engafie: somos mucho mas de lo que se ve, como le ocurre a usted.'

Apenas se conocia que era un Asistente Personal en la elaboracion de Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en situacion de Dependencia (LAPAD); pero se incluyd,
en el catalogo de servicios y prestaciones, la prestacién econémica de Asistencia Personal, aunque
la mayoria de los intervinientes en su elaboracion la consideraban superflua, no clara y borrosa. La
creacion del Foro de Vida Independiente (2001)?, su trabajo en Congreso Europeo de Vida Independiente
(Tenerife, 2003) y el encierro en el IMSERSO (Septiembre de 2006), protagonizado por el mismo Foro,
ayudaron sensiblemente que se entendiese e incluyese la Asistencia Personal. Y siguieron ayudando
a que se conociese la prestacion, y sus carencias, en los primeros afios de la LAPAD, al tiempo que
impulsaron las primeras Oficinas de Vida Independiente (2006, Madrid y Barcelona) y ayudando a
crecer y a formar la Federacién de Vida Independiente. Tras casi 12 afos de evolucion, la prestacion
esta implantada, pero es casi invisible.

A 31 de julio de 2019, la ultima estadistica del Sistema de Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SAAD) certifica que 1.090.745 personas reciben prestaciones; y solamente 7.551 personas tienen la
prestacion de Asistencia Personal; de ellas, 6.099 ciudadanas/os viven en el Pais Vasco y 1.104 en
Castilla y Ledn. El resto de las comunidades auténomas apenas han puesto en marcha esa prestacion,
0 ni siquiera la han tenido en cuenta.

Son las personas que han logrado obtener el derecho subjetivo previsto en la LAPAD, después de
un complicado procedimiento de solicitud e informe de salud, valoracién de baremo para la obtencién de
grado de dependencia, valoracién social, plan Individual de atencién y finalmente acceso a servicios/
prestaciones, con el co-pago que corresponda a la capacidad econémica de la persona. En el mejor
de los casos, la espera para obtener el servicio o prestacion lleva cerca de 6 meses (Castilla y Ledn,
Navarra...) pero puede llegar un afio o mas y la resolucion puede ser “sin grado de dependencia” y, por
lo tanto, sin derecho a los servicios y prestaciones por dependencia.

Sin duda, las personas con diversidad funcional, que necesitan apoyos y tienen Asistente

"IV marcha por la visibilidad funcional, Septiembre de 2010
2Impulsado por Javier Romafach (fallecido en Noviembre de 2018), Manuel Lobato (fallecido en 2009) y Antonio Rodriguez




Personal, son probablemente mas que las que han acudido a las prestaciones del SAAD; la opcién ha
sido abordar, con sus propios medios, el coste de la asistencia personal y/o algunos otros apoyos del
Sistema de Servicios Sociales Publicos y del Tercer Sector. No sabemos cuantas, pero percibimos que
estan diseminadas en todos los territorios.

Pasando por alto, que ya es mucho, las contradicciones, la complejidad de la LAPAD vy, sobre
todo su incumplimiento -empezando por una financiacién estatal ridicula, siguiendo por la escasez de
servicios, la cicateria y los recortes de las prestaciones y acabando con las abrumadoras diferencias
entre las Comunidades Autbnomas- es importante valorar que mas de un millén de personas hayan
mejorado su calidad de vida con las prestaciones y servicios; también en la prestacion de Asistencia
Personal se ha incrementado significativamente; en julio de 2014, hace apenas 5 anos, las personas
con asistente personal solo eran 1.824. Pero nos tememos que el incremento, hasta los 7.551
registrados, que han llegado a tener grados de “dependencia”, apenas han llegado a obtener el grado
1 (dependencia moderada); en consecuencia la prestacién econémica es minima.

“.... En definitiva, formamos parte de la diversidad humana y queremos ser iguales en derechos
y deberes. Siguiendo el camino de otros colectivos que reclamaron la igualdad dentro de la diversidad
asumimos nuestra responsabilidad con relacién al estado de cosas que hoy nos discrimina...... 3

Ha costado mucho impulsar la Asistencia Personal en Espafia; y las personas con “diversidad
funcional mental” han entrado mas tarde en las propuestas de vida independiente; como algunas otras
“discapacidades”, llevan algunos afios pensando que “los mayores problemas no son médicos, sino
sociales, econémicos y politicos”. Y se entrelazan también los problemas familiares que se generan en
la vida cotidiana. La Psiquiatria empez6 hace afios a buscar dimensiones, y profesionales de apoyo y
de acompafamiento, frecuentemente con éxito, para ampliar — o recordar- que no bastan el tratamiento
farmacoldgico y las consultas. Pero no se ha generalizado. También los Servicios Sociales Publicos
han tardado en darse cuenta de que habian discriminado a las personas con sufrimiento psiquico. Y los
temores y el estigma, atribuido a las personas con diversidad funcional mental, aiin permanece.

Los lideres del Foro de Vida Independiente en Espafia, consideran que la Prestacion de Asistencia
Personal es idonea, y siguen reivindicando el derecho, la dignificacion de la prestacién y la eleccién
de su Asistente Personal: rechazan las residencias (son como carceles) los centros de dia (son terapia
ocupacional) la atencion a domicilio (con cuidadoras no elegidas)... Por eso, por sus manifestaciones
reclamando derechos, algun periodista les ha llamado “coro de perros”. En la realidad existe una
contradiccion en la descalificacion de otras prestaciones, obviando que las personas somos diversas,
cada persona es un mundo, y no es bueno el “café para todos”.

“Yo era raro, anormal, lleno de problemas. No dejaban de repetirmelo. Me puse las manos en
los oidos, porque habia demasiadas voces diciendo cosas. Pero finalmente, con un poco de ayuda,
descubri que todo el mundo era como yo...”

La Asistencia Personal para las personas con “diversidad funcional mental” se ha introducido para
quedarse y el futuro es consolidarse y crecer, dando un salto de clarificacion y de innovaciones: porque
es necesaria, porque la demandan personas individualmente o porque aceptan la propuesta de tener
un Asistente Personal. Y porque el derecho a la dignidad es uno de los derechos humanos.

El asistente personal puede sufrir con la persona con la que trabaja; y tendra que hacer todo lo
posible para limitar el sufrimiento de la persona a la que apoya; pero sobre todo tendra que buscar lo
mejor de ella, para sentir que pueda apreciarla.

No es facil definir las tareas que puede tener un Asistente Personal, pero en el libro dedicado a

3 |d. IV marcha por la visibilidad funcional, Septiembre de 2010

Prélogo



La Asistencia Personal en salud mental

su figura se encuentran muy numerosos posibles encargos, entre ellos valorando el posicionamiento
horizontal y flexible, la actitud hacia la escucha, la comunicacién y la mirada empatica, la flexibilidad, el
logro de confianza y el trabajo con sentido para ambos.

Y... “No hay nada en el mundo que capacite tanto a una persona para sobreponerse a las
dificultades externas y a las limitaciones internas, como la consciencia de tener una tarea en la
vida.” (Viktor Frankl)

M? Jesus Brezmes
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La Asistencia Personal en salud mental

El libro que comienzas a leer, tiene como origen la intuicién de que la figura del asistente personal,
mencionada en los instrumentos recientes de regulacion de los apoyos a las personas con diversidad
funcional, -Ley de promocién de la autonomia personal y atencién a las personas en situacién de
dependencia y Convencion Internacional de los derechos de las personas con discapacidad de la
ONU-, es una figura de apoyo que ha venido para quedarse.

El movimiento pionero en darse cuenta de la necesidad de su existencia y de su potencialidad
como figura de apoyo ha sido el Movimiento para la Vida Independiente. Este movimiento ha generado
una vision sobre cual puede ser el sentido de este apoyo y ha puesto las bases para su funcionamiento
con las personas con diversidad funcional por problemas de movilidad.

Con gran rapidez los demas sectores que agrupan a afectados, familias, asi como entidades,
e instituciones relacionadas con la diversidad funcional han sabido comprender lo que la asistencia
personal puede llegar a aportar a las personas que se encuentran en una situacién de vulnerabilidad,
ya sea transitoria 0 permanente.

Una de estas entidades es Fundacion Intras, que desde hace 25 afios trabaja para acompanar a
las personas con malestar psiquico en el desarrollo de sus proyectos de vida, prestando apoyos a las
personas que van desde el abordaje psicoterapéutico, el alojamiento, la formacion e insercion laboral
asi como el ocio y el deporte, entre otros’. En los Ultimos afios y desde el afio 2012, Fundacion Intras
ha visto una oportunidad en la asistencia personal para hacer efectivo el apoyo de los proyectos de vida
individuales, es en esta fecha cuando inicia el pilotaje de una experiencia de asistencia personal para
personas con malestar psiquico que ha permitido valorar resultados y generar conocimiento y reflexién
sobre esta figura en su aplicacion a las personas con malestar psiquico. Mas alla del saber practico
que hemos construido en estos afos, creemos que cualquier figura de apoyo debe ser contrastada,
construida y debatida por las distintas voces que surgen en el apoyo a las personas con malestar
psiquico, con un papel esencial de las voces en primera persona.

Es un libro de compilacién, elaborado por diferentes autores a los que hemos pedido que nos
aporten sus reflexiones y trabajos sobre aquellos temas que hemos considerado de relevancia para la
construccion compartida y colaborativa del significado de la asistencia personal.

Su estructura sigue un hilo argumental que va desde lo mas genérico, un enfoque de reflexién
sobre las dimensiones mas orientadoras y constitutivas de la asistencia personal, hasta lo mas
concreto, las experiencias y practicas realizadas, aspectos que nos permitiran ir valorando, acordando
y reconociendo las experiencias de buena practica.

Previo al abordaje de estas dimensiones, nos han preocupado una serie de cuestiones trasversales
en salud mental y a todo el contenido abordado en el libro, como son en primer lugar la cuestion de
terminologia que alude a una determinada concepcion de condicién humana subyacente y en segundo
lugar la singular trayectoria histérica de atencién a las personas con enfermedad mental.

Sabemos que la terminologia a utilizar para referirnos a la realidad vivida de las personas llamados
locos, enfermos mentales, personas con discapacidad psicosocial o por enfermedad mental, personas
con diversidad funcional mental entre otros, no es un tema secundario, a este respecto hemos dedicado
algunas lineas en el capitulo IX. Cada término utilizado pone luz en una cara del poliedro y deja en
penumbra sus otros lados.

Las cosas verdaderamente importantes pueden ser nombradas con profusién de términos, y la
locura o la afliccion psiquica lo son, tanto que pudiera decirse que los limites de la propia lengua,
asi surgen una suerte de conceptos donde toda definicion se queda corta y donde se abre un gran

" Véase https://www.intras.es/ (consultado 20/05/2019)




agujero para lo desconocido, lo imposible y para el invento personal.? De esta forma podemos decir
que donde hay espacio para la creacion personal, para la subjetividad no hay mucho espacio para los
saberes totales, y con demasiada frecuencia nos encontramos con saberes que aspiran a ser totales
desde distintas perspectivas ya sean expertas o en ocasiones también procedentes del activismo de
los movimientos de supervivientes de la psiquiatria.

Desde un posicionamiento prudente y honesto alejado de los saberes totales, conviene sefalar
que a pesar de los multiples intentos y la cantidad de recursos destinados a la investigacion, la afliccion
y el malestar psiquico no se pueden localizar en ningin érgano especifico de nuestro cuerpo. Desde
nuestra perspectiva el malestar psiquico esta en relacion con la fragilidad de la vida, la cual marca la
necesidad de dar y de recibir cuidados. Los seres humanos nacemos con la necesidad de cuidados
para nuestra supervivencia consecuencia de nuestra vulnerabilidad biolégica al nacer. La familia y la
comunidad los proveen a través de una red de vinculos. Cuando este proceso tiene fallas y fracasan
los soportes, se generan experiencias de desvalimiento y fragilidad que se manifiesta en situaciones de
carencia del sujeto, provocando sufrimiento, riesgo de exclusién de la comunidad y de violacion de sus
derechos de ciudadania®. Si algo nos hace iguales a las personas es nuestra fragilidad y vulnerabilidad
esencial, todos somos seres en falta.

Desde este enfoque consideramos pues, la locura o el malestar psiquico como aspectos de la
condicién humana, aspectos a los que ninguna persona es ajena. Sin embargo no hay que olvidar
determinadas experiencias de afliccion extrema como la experiencia de la psiquiatrizacién con ingresos
hospitalarios voluntarios e involuntarios, la experiencia del tratamiento farmacoldgico o de inclusion en
redes de tratamiento sociosanitario, que en lugar de ser redes de seguridad se convierten en un enredo
y laberinto sin salida que estigmatiza y desempodera a las personas, experiencias que van mas alla de
lo que podamos experimentar la mayoria de las personas. Estas experiencias especificas y extremas
de afliccidon constituyen saberes que debemos tener en cuenta para el abordaje de cualquier férmula
de apoyo.

Por ello, en cuanto a la terminologia posible no queremos agotar el tema y a lo largo del libro y
a gusto de los autores se utilizaran distintos términos, sabiendo que no hay acuerdos y que lo que a
unos suena cientifico y dignificante a otros suena descalificador o estigmatizante. Sirva esta riqueza
terminoldgica para hacernos reflexionar sobre la complejidad de lo que tenemos entre manos.

Respecto a la trayectoria de atencién a las personas con enfermedad mental, nos parece preciso
recordar la historia de esta atencién que ha pasado por una serie de fases en las cuales se han alternado
el optimismo y el pesimismo terapéutico, lo que ha llevado a nobles intentos profesionales de alivio
terapéutico que han convivido con practicas coercitivas y alienantes. La aparicion de los manicomios
y el nacimiento de la psiquiatria que puede situarse hacia el 1800, es posteriormente y desde fines
del S. XIX cuando se amplia el ambito de actuacién a otras instituciones como hospitales, clinicas
etc y hacia ambitos eugenésicos y de higiene social, mas tarde se asiste al desarrollo de dispositivos
ambulatorios de salud mental desde principios del S. XX y finalmente y hacia los afios 60 y 70 la
desinstitucionalizacion marca el paso de la hospitalizacién a la atencién en la comunidad. A lo largo de
todo este proceso vemos como en la edad moderna las personas comenzaron a depender cada vez
mas del conocimiento cientifico y de la opinidn de los expertos, y los distintos regimenes politicos de la
modernidad han dotado a los profesionales de un importante papel en la organizacion de la vida social
y en la gestion de la (a)normalidad*. El saber experto ha desempefiado también su rol como aliado de
los gobiernos y del control social de los ciudadanos.

En los ultimos anos se asiste a la activacion y politizacion de diferentes colectivos, proyectos,
entidades y federaciones que demandan un cambio en el abordaje de lo referido a la salud psiquica,

2BENITEZ, J. Sino no nimios. En cosas que tu psiquiatra nunca te dijo. https:/jony-benitez.blogspot.com/2012/ (consultado 09/05/2019)
3 LEAL RUBIO J. Los cuidados en el marco de una ciudadania inclusiva. En Rev Esp. Neurops. 2018; 38, (134): Pag 588
4+ OOSTERHUIS, H. Locura, salud mental y ciudadania: del individualismo posesivo al neoliberalismo. En REV ESP. NEUROPSIQ. 2018;38(134) Pag 516-517
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incorporando la experiencia en primera persona, la vivencia de la afliccion, como motor en la terapéutica
y de los itinerarios para un mejor estar. Por vivencia de la afliccion, se entiende el sufrimiento derivado
de la realidad psiquica, el impacto relativo de los diagndsticos asi como de las condiciones materiales
de la existencia. Es patente un reciente cuestionamiento de los saberes expertos como unica fuente
de conocimiento tanto por parte de los expertos por la experiencia en el malestar o afliccion psiquica
asi como por parte de un numero creciente de profesionales de las distintas disciplinas psy. La
complejidad del tema hace necesario un abordaje equilibrado para considerar cualquier proceso de
salud, padecimiento y bienestar, y que de voz a las distintas perspectivas existentes®.

En consecuencia nos parece que hemos de considerar al menos dos perspectivas o enfoques:
la experiencia vivida de sufrimiento, y el de las disciplinas que intentan desde afuera aliviarlo. Por
otro lado hay que tener en cuenta que las disciplinas como producto cultural humano tampoco son
completamente ajenas a la experiencia del sufrimiento. Se refiere Correa-Urquiza al antropdlogo
de la medicina Byron Good que sefiala que hay que asumir la presencia de dos campos de analisis
entrecruzados: la enfermedad objetivada por las disciplinas y la experiencia subjetivada de la afliccion,
a la que deberiamos sumar las condiciones materiales y estructurales. De alguna forma puede decirse
que existe un “punto ciego” en el saber experto relativo a la afliccién o el malestar psiquico, que debe
ser completado por la experiencia subjetiva.

Ademas hay que advertir el efecto negativo del diagnéstico, o entendido como una realidad
simbdlica que pretende explicar toda la realidad de la afliccién y que F. Colina refiere como un tipo
especial de violencia® .

Y ciertamente en algunas formas de asistencia a las personas con malestar psiquico persisten,
aunque cada vez mas contestadas, formas de coercion, de negligencia, abandono o de exclusion,
en ocasiones veladas por dudosas evidencias cientificas promovidas por un modelo biologicista
dominante y que comienza a resquebrajarse, asi como por instancias asistencialistas y paternalistas
que no trabajan para el emancipacion y la defensa de los derechos de las personas.

Frente a estas situaciones las personas con malestar psiquico reclaman participacion ciudadana
y que su voz sea escuchada.

En medio de estos cambios de percepcion de las practicas de atencion y apoyo en salud mental ha
surgido la Asistencia Personal como una figura que puede permitir la consideracién de estos aspectos,
dando voz a los saberes en primera persona, a la vez que evite las situaciones de abandono y falta de
apoyos denunciadas por los afectados y sus familias, y también por gran parte de los profesionales de
la salud mental.

Queremos aportar otro aspecto para orientar la reflexién, y es la necesidad de sopesar la defensa
a ultranza de la mano de las ideas neoliberales, de la autonomia e independencia personal, como
valores maximos de nuestra sociedad. El culto al “hombre hecho a si mismo” de nuestra época, no
precisa ya de un amo que lo explote, pues como sujeto del rendimiento ha internalizado la disciplina y
los deberes que antes le venian de afuera, cada sujeto se ha convertido en una especie de “empresario
de si mismo”. Esta sujeto, victima y verdugo a la vez, vive convencido de que todo logro personal es
posible, y que con su esfuerzo alcanzara todo lo que se proponga. Este omnipotencia con frecuencia
puede explicar muchas vivencias de fracaso, depresion y de desarraigo social®. 4 Es acaso posible vivir
perdiendo de vista nuestra vulnerabilidad esencial como seres humanos? ;en qué lugar quedaria la
lucha por la defensa de los derechos ciudadanos o el compromiso colectivo con el cuidado?

5 CORREA-URQUIZA M. La condicién del didlogo. Saberes profanos y nuevos contextos del decir. En Rev Esp. Neurops. 2018; 38, (134): p. 568.
5 COLINAF. Sobre la locura. Valladolid, Cuatro Ediciones ,2014. Pag 116.

7 Véase BASAGLIAF. La institucion negada. Barcelona. Barral. 1972.

8Vease BYUNG-CHUL HAN: La sociedad del cansancio. Herder. Barcelona, 2012.




Creemos que precisamente de esto trata el contenido de la tarea del asistente personal: del
cuidado entre las personas, de un equilibrio delicado entre la busqueda y el respeto de la autonomia y
la atencién a la vulnerabilidad.

Sobre el término asistir solo decir que en el diccionario de la RAE aparecen 11 acepciones, de las
que recogemos tres:

« Servir o atender a alguien, especialmente de un modo eventual o desempefiando tareas
especificas.

« Socorrer, favorecer, ayudar.
« Cuidar enfermos y procurar su curacion.

Nos hemos fijado en el significado sindnimo que presentan los términos asistencia, servicio,
atencion... pero hemos preferido partir de la reflexion de José Antonio Marina, que rescata una definicion
del término atender que aparece en el Diccionario de Autoridades de 1726. Es una definicion que nos
ha parecido tan bella e interesante como para introducir e iniciar el tema de la asistencia personal, que
es la razén de ser de este libro.

Atender significa cuidar, poner todo el estudio y desvelo en mirar o entender lo que a si 0 a otro
conviene. Vale asi mismo, mirar con agrado, con estimacion y justificacion a uno, haciendo aprecio de
sus méritos y prendas.” (Diccionario de Autoridades de 1726)

Y reflexiona Marina: “La atencion esta regida por dos grupos de verbos, de direccion opuesta. La
atencion “se da, se presta, se concede, se aplica”. O bien, “es atraida, llamada, cautivada”.

La actitud cuidadosa, pues, es suscitada por la situacion o decidida por el sujeto. Las cosas me
llaman, o yo me entrego, o ambas cosas.

Nos ha ayudado Marina a entender que en la asistencia personal hay un movimiento de doble
direccion, el que va desde el que es atendido hacia el asistente, al cual solicita, demanda, pide, exige...
y el del asistente hacia la persona atendida, dando, prestando, aplicando... en una evidente relacion
de reciprocidad.

Asipues, el hilo argumental nos conduce a very establecer con claridad la naturaleza esencialmente
relacional de esta actividad, la que va a tener que realizar el asistente/a personal. El peso del desempefio
se lo va a llevar lo emocional, lo actitudinal, lo ético, lo comunicativo... Si no se comprende bien este
caracter relacional, el apoyo de la asistencia personal creemos que esta condenado al fracaso.

Nos ha llevado también a rescatar las ideas de Paul Ricoeur sobre la esencia ética del encuentro
singular entre dos personas, en la que una de ellas necesita ser ayudada para cumplir sus fines, para
poder ser feliz, y la otra tiene condiciones para poder prestarle esa ayuda. Reflexiona el filésofo sobre
el compromiso de confianza mutua que debe sellarse entre asistente y asistido. Es el compromiso de
alcanzar un pacto de cuidados basado en la confianza. No existe ese pacto como punto de partida,
hay que construirlo porque, de inicio, lo que hay es una brecha. Cada una de las personas, desde su
posicion, va recorriendo el camino hasta la construccion del puente. Sin la construccion de ese puente
de confianza tampoco podra funcionar la prestacion de este apoyo singular.

Pero nos recuerda también Ricoeur el caracter de fragilidad que por diferentes razones tiene este
pacto, y nos hace cobrar conciencia de la necesidad de disponer de mecanismos y apoyos para el
adecuado funcionamiento esta relacion de apoyo. Hemos incorporado, por tanto, no solo lo que tiene
que ver con la descripcion de la figura del asistente personal sino también algunas propuestas sobre
cémo apoyar al profesional que la desempena en el ambito de la salud mental, teniendo en cuenta las
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dificultades que puede encontrarse ante la enorme diversidad de personas, tareas y situaciones.

En la asistencia personal a una persona con malestar psiquico se pone de manifiesto este conflicto
de saberes, y a la vez este contexto relacional es la ocasion perfecta para poner en cuestion el “deber
ser” de los cuidados dejando que se muestre el saber olvidado, negado y cuestionado que permanece
oculto si no se escucha la demanda. Pensamos que este es el contexto en el que se produzca el didlogo
y el reconocimiento mutuo de los dos saberes ya que ambos tienen el objeto de producir un estar bien.

En la actualidad las personas con malestar psiquico o con diversidad funcional mental ya cuentan
con diferentes recursos de apoyo para su recuperacion, rehabilitacion, su calidad de vida, etc. ¢ por qué
uno mas? ;qué valor puede aportarles esta nueva figura? ; qué deficiencias se detectan en el conjunto
de apoyos existentes que justifique la aparicién de uno nuevo? Son preguntas a cuya respuesta quiere
contribuir este libro.

Como deciamos, la intuicion nos dice que esta figura tiene mucho sentido, y para ello hemos
considerado necesario iniciar la reflexién dentro de un marco vy, por tanto, debemos explicitar dicho
marco para comprender bien los limites y el enfoque desde el que abordamos su desarrollo, de esta
manera el libro aborda estas cuestiones organizando en capitulos, agrupadas en funcién del caracter
fundamental del tema que tratan:

* El marco de reflexién y orientacion en la construcciéon de la figura estd desarrollado en
los capitulos iniciales, el que aporta el enfoque ético, el enfoque legal, el de reflexion tedrica
sobre la salud/enfermedad mental y el que trata de las visiones de la locura.

* La asistencia personal y las figuras de apoyo existentes en salud mental se desarrollan
en los capitulos que abordan la figura del acompanante terapéutico, el apoyo mutuo, el apoyo
familiar y el apoyo del asistente personal tal y como se ha desarrollado en el movimiento de
vida independiente.

e La construccion de la figura de apoyo para las personas con DFM, partiendo de los
distintos enfoques, marcos de reflexion y la experiencia de estos afios pilotando la asistencia
personal en personas con DFM, se analizan las aportaciones de la asistencia personal a
otras formas tradicionales de cuidado, y se trata de retorcer tratando de que se adapte en su
planteamiento general a las personas con malestar psiquico.

* Las experiencias de buena practica en el sector de la salud mental y en otros sectores como
la diversidad funcional intelectual.

Los autores son expertos de reconocido prestigio en el sector y en la materia y, en este sentido,
hemos respetado sus diferentes enfoques, tanto en terminologia como en la concepciéon de la
enfermedad/salud mental, pues de alguna forma dan cuenta de diferentes concepciones necesarias
para el proceso de construccion de esta figura profesional.

Para terminar esta introduccion, queremos insistir en la invitacién a una construccién compartida
de un tipo de apoyo diferente para que las personas que lo necesitan puedan vivir conforme a como
quieren y desean hacerlo.
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14. Introduccion

La asistencia personal es una referencia relevante para la realizacion de la justicia y la posibilitacion
de los proyectos de vida de muchas personas. Concebirla y planificara adecuadamente es, por eso,
muy importante. Aqui nos vamos a centrar en lo que la ética puede y debe aportar a estos objetivos.
Comenzaremos exponiendo en un primer apartado la problematica ética implicada en ella, para
abordarla a continuacién en los apartados siguientes.

Advertimos de arranque que tenemos una visién inclusiva de la asistencia personal, abarcadora de
colectivos diversos como los de las personas con diversidades funcionales o discapacidades varias, las
personas mayores con alguna dependencia, o las personas con problemas de salud mental. Haremos
una aproximacién general a la ética de tal asistencia, pero con la intencién expresa de que pueda
ser aplicada a las situaciones vitales diferentes de quienes la precisen, dentro de colectivos como los
citados. Evidentemente, por los objetivos de este volumen, se ird teniendo especialmente presente al
ultimo de ellos, como quedara plasmado en los siguientes capitulos.

1.2. La problematica ética de la asistencia
personal

Se esta generalizando esta definicion del asistente personal, que se reitera en diversos textos™: Es
una persona que ayuda a desarrollar las tareas de su vida diaria a otra persona que por su situacion,
bien sea por diversidad funcional (discapacidad) o por otros motivos, o no puede realizarlas por si
misma o tiene graves dificultades, y por tanto requiere una ayuda sostenida que variara segun sus
necesidades de apoyo.

Como puede verse, el asistente personal es una figura de apoyo no meramente, en genérico,
para la atencién a las personas en situaciones de dependencias significativas y durables, sino,
concretamente, para la potenciacion efectiva de su autonomia. Tal asistencia pretende colaborar en
que la persona asistida tenga el control maximo posible de su propia vida, se haga cargo, libre y
responsablemente, de ella.

Nos topamos, asi, con la ética en la propia definicidon del asunto a tratar. En efecto, la autonomia
es un valor moral arraigado en la capacidad de la persona, que remite ademas a ley moral —-nomos-
que la persona se da a si misma, con honestidad y razonabilidad. A ella esta ligado el valor clave de
la dignidad, que todos los humanos tenemos por el mero hecho de ser humanos, que se mantiene
plenamente aunque se fragilice nuestra capacidad de autonomia. Es porque somos dignos, porque
somos valor en si y no mero valor instrumental para algo, o menos aun puro disvalor, por lo que

"Rodriguez-Picavea, A. (2007), “Reflexiones en torno a la figura del asistente personal para la vida independiente y la promocién de la autonomia de las personas con
diversidad funcional (discapacidad)’, Zebitzuan n° 41, p. 117, accesible en internet. El articulo esta basado en un texto anterior de Rodriguez-Picavea, A. y Romafach, J.
(2006), “Consideraciones sobre la figura del Asistente Personal en el Proyecto de Ley de Promocién de la Autonomia personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia”, accesible en internet. A ambos textos puede unirse un tercero: Arnau, S., Rodriguez-Picavea, A. y Romafach, J. (2007), “Asistencia Personal para la Vida
Independiente y la promocion de la autonomia de las personas con diversidad funcional (discapacidad) en Espafia”, Dpto. de Filosofia y Filosofia Moral y Politica de la
UNED, accesible en internet.




estamos convocados a respetar la autonomia en ejercicio de los demas y a colaborar en potenciarla,
también respetuosamente, alla donde haya fragilidad.

La problematica ética en la asistencia personal esta conexionada, primaria y densamente, con esa
referencia a la autonomia que la define. Se focaliza en el hecho de que hay dos autonomias en juego,
la de quien es asistido y la de quien asiste, que se presenta con una tension interna: desde el punto
de vista laboral, el segundo esta subordinado al primero, que es quien tiene autoridad y quien lidera
la relacion en lo que tiene que ver con las tareas de asistencia; desde el punto de vista de sujetos de
dignidad, se trata de una relacién moral de iguales. ; Como se debe gestionar éticamente esta tension,
para afinar asi en el respeto el mayor logro de los objetivos de la asistencia? Es una primera pregunta,
genérica, para la ética.

Formalmente, la tension sefialada se afronta sellando una relacion laboral contractual que clarifica
las funciones de las partes, en la que quien contrata o arrienda los servicios es, directa o indirectamente,
el que busca asistencia (o su tutor) y quien es contratado es el que la ofrece. Esto tiene una version
legal, que no nos toca plantear aunque si apuntar en lo que tiene que ver con la justicia en el trabajo,
y una version ética, que es la que abordaremos: ;qué contratacién puede garantizar mejor la relacion
moralmente ajustada de autonomias, realizando del mejor modo posible la asistencia?, j conviene que
se considere a la persona contratada como profesional, o que al menos se tengan presentes aspectos
relevantes de la ética profesional al contemplar su actividad?

El liderazgo en la relacién de autonomias de la persona asistida, hace de la asistencia algo
diferente a las relaciones de apoyo y cuidado familiares, a los cuidados profesionales clasicos, a las
regulaciones pautadas en residencias para personas con dependencias. En las tradicionales relaciones
de cuidado, la propuesta de iniciativa, medie o no una peticion previa de la persona necesitada, tiende
a ser hecha, dominantemente, por la persona que se ofrece a cuidar y acompafar, proponiendo los
modos desde su expertez, si es profesional; aunque tiene que hacerlo en el respeto a la autonomia
de quien quiere ayudar, con su consentimiento informado. En la asistencia personal la dinamica es
diferente, el protagonismo de la iniciativa recae nitidamente en quien es asistido, siendo el asistente,
basicamente, un ejecutor. Aparece asi tanto la riqueza de unos apoyos que son estrictamente apoyos a
la iniciativa de quien los recibe, como nuevas modalidades en los riesgos de dominacién, que tendran
que ser analizados; pues si en el caso del cuidado se inclinan primariamente del lado del cuidador, en
el caso de la asistencia se inclinan del lado de quien es asistido. Aunque siempre caben riesgos en
direccion contraria que no habra que ignorar.

Una ultima cuestion clave en la ética de la relacion de autonomias implicada en la asistencia
personal es que, aunque en la mayoria de las presentaciones de ella tiende a subrayarse que la
persona asistida mantiene su plena capacidad de decision, de hecho no es asi, pues esta figura de
apoyo se propone también —es la tesis que asumimos- para quienes tienen fragilizaciones cognitivas
o emocionales que afectan significativamente a esa capacidad (discapacidades intelectuales,
problemas de salud mental, ciertas dependencias de la ancianidad...), pero en formas tales que la
asistencia personal puede ser una ayuda relevante para su potenciacion (por ejemplo, para asumir
la responsabilidad del tratamiento, en las personas con enfermedad mental). Deberemos prestar
especial atencion ética a esta circunstancia, que, con la mediacién de la figura del tutor legal, configura
especificamente los procesos de contratacion, asignacion de funciones y control del asistente personal,
asi como las relaciones que este debe tener con las comunidades de pertenencia de la persona a la
que se asiste.

Las personas implicadas en la relacion de asistencia realizan el reto de armonizar éticamente sus
autonomias en una convivencia que las funciones precisas y pactadas de asistencia delimitan en cada
caso. Pues bien, esta convivencia es una nueva referencia para la ética: ;como alentarla y orientarla
en la cotidianidad sostenida en el tiempo? La categoria clave es aqui la de la virtud, ese modo ético de
ser de las personas que se verifica en habitos, en el modo habitual de hacer, aqui, el modo habitual de
relacionarse con el otro a través del apoyo que se da o recibe.
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Para abordar esta cuestion habra que comenzar dando razén de esa intima conexion entre
convivencia y virtudes, clarificando de paso lo que estas son; sefialar luego como las virtudes se
conexionan con las capacidades y competencias para la asistencia, haciéndola mas plena; y acabar
apuntando qué virtudes son mas necesarias para un asistir en el que el ofrecer y el recibir son dinamicas
basicas y a la vez complejas, ademas de no unidireccionales.

La persona que precisa la asistencia no es solo una persona individual, ni inicamente miembro de
comunidades cercanas, como la familiar, es también ciudadana. Y esto es decisivo para la el abordaje
ético que pretendemos. La ciudadania es el lugar de la justicia, del reparto equitativo de bienes y
servicios por parte de las instituciones publicas, de la participacién civica, con los que garantizar la
potenciacion de la autonomia y el ejercicio de la ciudadania plena.

¢Es la asistencia personal uno de esos servicios que hay que posibilitar publicamente, con las
leyes, politicas publicas y financiacion que se precisen? ;Es el Estado el que debe garantizar su
generalizacion? ;Coémo tendra que hacerlo para que no se traicione lo que la asistencia es? Son
cuestiones que nos tocara abordar también. Ademas, acogiendo la conexién que aqui se establece
entre justicia y derecho: la primera, en efecto, necesita al segundo para realizarse efectivamente,
mientras que el segundo se afirma como derecho justo cuando hace suya la justicia.

El gozne entre justicia y derecho son precisamente los derechos humanos. ¢ Es la asistencia, para
quienes la necesitan, un derecho humano, un derecho para garantizar la autonomia, la no discriminacion,
la igualdad de oportunidades y la inclusion? Son nuevas preguntas para la reflexion que deberemos
hacer y para la que encontraremos pistas en documentos como la Convencién de los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Como cabe constatar, esta presentacion de la problematica de la asistencia personal ha puesto de
manifiesto que la ética, ante ella, se nos muestra como: a) una cuestion de autonomias en relacién; b)
una cuestion de virtudes; c) una cuestion de justicia. En lo que sigue, dedicamos sendos apartados a
ellas, comenzando por la de la justicia, por su caracter fundamentador de su horizonte de universalidad.

1.3. La asistencia personal, una cuestion
de justicia

La forma como una sociedad trata a las personas cuando estas experimentan situaciones
temporales o permanentes de fragilidad o vulnerabilidad, dice mucho de su nivel de justicia y solidaridad.
Citando a Begofia Roman: “La incidencia de la suerte, o la mala suerte de padecer una discapacidad
permanente, en una persona es inversamente proporcional al nivel de justicia de la sociedad donde
vive” 2 En el presente apartado abordaremos los contenidos incluidos en la obligacién ética de justicia
para las personas con discapacidad, en este caso, especificamente, como consecuencia de una
enfermedad mental, destacando el derecho a la asistencia personal enmarcado en ella.

2 Roman, B. (2016). “Etica de los servicios sociales’, Barcelona, Herder, p. 12




1.3.1. Planteamiento general del tema

Comenzaremos fundamentando la exigencia ética de justicia, en la que situaremos la reclamacion
de la asistencia personal, en el reconocimiento de la igual dignidad de todos los seres humanos (punto
1.3.2.). Logicamente, el reconocimiento de la dignidad ontolégica de la persona tiene consecuencias
de orden ético, tanto en el ambito asistencial como en el ambito politico y social, pues en dicho
reconocimiento se sustenta la obligacion de buen trato a las personas, ya que quien tiene dignidad
exige ser tratado con igual consideracion y respeto que el resto.

Al reconocimiento de que toda persona es digna per se, se sigue que la comunidad, las instituciones
y el Estado deben velar por su proteccién y por su promocion (punto 1.3.3.), lo que obliga a las mismas
no solo a distribuir los bienes y servicios comunes —entre ellos el de la asistencia personal- de
manera igualitaria evitando cualquier tipo de discriminacion en virtud de sus caracteristicas personales
0 sociales, sino también a satisfacer las necesidades basicas de manera especifica y eficaz para
personas diferentes con diversidad de déficits y capacidades.

Pero, ademas, una justicia fundamentada en la igual dignidad comporta la idea de ciudadania,
es decir, de participacion de las personas que componen una sociedad en las decisiones sobre el
bien comun; dicha participacion requiere acceder a los apoyos necesarios -entre los que, de nuevo,
situaremos la asistencia personal- para que sea efectiva (1.3.4).

Por ultimo, para que la justicia como exigencia universal no sea meramente procedimental, vacia
de contenido y de bienes materiales, sino que redunde en una mejor calidad de vida de las personas,
no podemos desgajar de la misma las oportunidades para lograr una vida satisfactoria a través de la
realizacion personal de los proyectos vitales, que a su vez requerira de apoyos que permitan primero
formular responsablemente, y después llevar adelante tales proyectos, que, no olvidemos, implicaran
siempre la interdependencia (1.3.5).

Podemos considerar que la justicia se convierte asi en la condicion de posibilidad para la calidad
de vida de las personas, entendiendo que dicha calidad de vida comporta tres dimensiones®: una
objetiva, otra intersubjetiva y otra subjetiva.

La dimensién objetiva alude a lo material que todo el mundo necesita, y, de alguna forma, se puede
medir, objetivar y exigir segun un catalogo de prestaciones publicas exigidas para todas las personas.
Eso comporta una renta basica, acceso a bienes materiales (agua, energia, vivienda), acceso al trabajo
y a la educacion, prestaciones para la realizacion de las actividades de la vida diaria entre las que
se encuentra la asistencia personal, etc. La dimensién intersubjetiva hace referencia a la dimension
interdependiente, relacional y comunitaria de los seres humanos, que se concreta principalmente en
la igualdad de oportunidades para la vida social y la participacién en igualdad como ciudadana/o en la
construccion social. Por ultimo la dimension subjetiva de la calidad de vida hace referencia a la identidad
y los valores propios de cada persona. No podemos, ni debemos olvidar que la dignidad humana otorga
a cada cual el derecho de plantear sus propios fines y responsabilizarse de ellos. Es decir, la justicia
también incluye la igualdad de oportunidades para la autonomia moral y la autorrealizaciéon personal,
y por tanto la posibilidad de apoyos personalizados requeridos por cada persona al considerarlos
necesarios para sus fines y objetivos. La vida tiene estructura narrativa, se expresa como relato, y el
narrador es el protagonista, o, como dice Ramén Bayés, “la persona es el viaje”, y podemos decir que
ese viaje necesita en diversos momentos, un mayor o menor nivel de asistencia personal en las tres

3 Roman, B. (2016), “Etica en los servicios sociales: justicia, cuidado y calidad de vida”. Conferencia impartida en y publicada por el Institut Europeu d’Humanitat.
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dimensiones (objetiva, intersubjetiva y subjetiva), que en el caso de algunas personas es practicamente
permanente.

La justicia se inserta en el ambito del Derecho, con su exigibilidad propia, inspirando la formulaciéon
de Derechos Humanos. Cerraremos este apartado considerando los Derechos Humanos que inspira
la justicia antes descrita (2.6), especialmente su concrecion en la Convencion de Derechos de las
personas con discapacidad de la ONU del afio 2006, la referencia ética y legal fundamental para que
las personas con discapacidad puedan experimentarse como sujetos con dignidad que con-viven en
una sociedad justa. Y destacaremos como en esos derechos esta implicada la reivindicacion de la
asistencia personal.

1.3.2. Asistencia personal y dignidad

La dignidad es la categoria ética fundamental cuando hablamos de las obligaciones que tenemos
para con las personas. En la exigencia de respeto absoluto a la misma, fundamentamos nuestras
obligaciones universales con todo ser humano. El principio de justicia se nos muestra inicialmente
como deber de reconocimiento de la dignidad de la persona con enfermedad mental u otra modalidad
de dependencia, frente a toda minusvaloracion y todo estigma.

Empecemos recordando el concepto de dignidad, tal como es expresada por Kant: “Aquello que
constituye la condicién para que algo sea un fin en si mismo no tiene un valor meramente relativo o
precio, sino que tiene un valor interno, es decir dignidad”. Quien tiene dignidad puede reclamar ser
tratado siempre como fin y “hunca como un simple medio, sino siempre al mismo tiempo como fines en
si mismos”,* es decir como un valor absoluto que en ningulin caso se puede lesionar y nunca como valor
puramente instrumental para lograr otros fines.®

La consecuencia inmediata del buen trato desde la perspectiva de la justicia, es la reclamacion
de la no discriminacion, como el desarrollo mas elemental del nucleo ético de la dignidad. La no
discriminacion, en un primer acercamiento, “ignora” la diferencia de la “enfermedad mental” o la
‘discapacidad”, y plantea que por el hecho de ser persona se tienen que tener iguales oportunidades
para perseguir sus propios fines y conseguir una vida plena, lograda, autorrealizada. Esta perspectiva
“en negativo” de la no discriminacion, tiene que ser completada con otra perspectiva “en positivo”, que
comprenda la justicia como igualdad de oportunidades. En esta perspectiva debemos de tener presente
la diferencia (enfermedad mental, discapacidad fisica o intelectual...) para garantizar que es atendida
de modo tal que, en lo posible, no suponga menos posibilidades. Y es aqui donde se situa la asistencia
personal como una cuestion exigible en justicia, como lo es el “disefio para todos” a la hora de construir
un edificio, de modo que, teniendo en cuenta las diferencias de todas las personas, permitimos que
todas ellas puedan acceder en condiciones de igualdad a lo que es de todas.

Las personas nos experimentamos como sujetos de dignidad cuando somos reconocidos como
seres con iniciativa, autbnomos, y lo somos realmente. Politico-juridicamente esta dignidad se plasma
en la condicion de ciudadania, como luego veremos, en la posibilidad de ser tenidos en cuenta
civicamente, pues nuestra aportacion es estimada como un derecho y un valor para la construccion
social. La dignidad, por tanto, implica respeto, supone reconocimiento de la capacitacion para la
autonomia y reclama juridico-politicamente el reconocimiento de nuestros derechos como ciudadanos.
Cuando la asistencia personal se precisa para que sean efectivos estos reconocimientos, pasa a ser
una exigencia de la dignidad de quienes la necesitan.

4 Kant, I. (1995), Fundamentacion de la metafisica de las costumbres, (traductor L. Martinez Velasco-Undécima edicion), Madrid, Espasa Calpe-Austral, 104.
5 Etxeberria, X. (2005), Aproximacion ética a la discapacidad, Bilbao, Universidad de Deusto.




1.3.3. El amparo publico del acceso a la asistencia
personal

Si la asistencia personal, por exigencia de la dignidad, es un derecho de todas las personas que
la necesitan, su efectuacion no debera depender de los recursos personales o familiares que se tengan.
Esto demanda que sea garantizada a través del amparo publico de ella.

Esta tesis nos sitla dentro de las concepciones de la justicia distributiva que unen respeto a
las libertades con igualdad social, y que son las que la avalan argumentalmente. Entre ellas esta la
propuesta de Rawls, pero Nussbaum ha analizado muy bien sus limitaciones precisamente en relacién
con la discapacidad.® Por eso, aunque en parte podrian subsanarse con una interpretacion de la
propuesta que, forzandola algo pero sin traicionar sus supuestos centrales, fundamentara los derechos
de apoyo a las personas con discapacidad —entre ellos el de la asistencia-, es mejor que en esta
cuestion la dejemos de lado, para apoyarnos en la teoria de las capacidades que la misma Nussbaum
propone, junto con Sen —con sus diferencias entre ellos-. He aqui sus afirmaciones basicas:

. Las capacidades (qué se es capaz de ser y hacer) son oportunidades para elegir, que se tienen
no solo porque hay ausencia de coaccién externa, sino porque se dispone de los recursos
precisos y se esta en las circunstancias personales y sociales que permiten aprovecharlos.

. Las capacidades (la posibilidad de su desarrollo y ejercicio) son derechos basicos de los
humanos, requisitos del respeto a su dignidad.

*  Aunque con flexibilidad abierta a dialogos interculturales, es importante definir las capacidades
basicas de los humanos (la autora propone diez nucleos de ellas), y precisar el umbral por
debajo del cual los ciudadanos no pueden funcionar de un modo auténticamente humano, el
umbral que marca los contornos de la justicia. La tarea de la sociedad justa es, precisamente,
ofrecer a todos las condiciones sociales para que sus capacidades alcancen ese nivel.

» Aplicando esto a situaciones de discapacidad, el derecho a los apoyos se inserta, no en
excepcionalidades, sino en lo que somos como humanos: la vulnerabilidad y dependencia
forman parte de nuestra condicion, como lo forman las posibilidades de independencia. Los
apoyos deben considerarse como algo transversal a las capacidades ante dependencias
significativas y deben adecuarse a lo que estas precisan.

* Respecto a dichos apoyos, la reclamacién social clave esta en la exigencia de que las leyes
y politicas publicas, con los recursos necesarios, aporten la base social para que todas las
personas puedan desarrollar sus capacidades.

Pues bien, es una exigencia interna a esta justicia asi concebida incluir, entre esos apoyos
publicamente amparados, la posibilidad de contar con asistencia personal siempre que se necesite
para que las funciones de la vida cotidiana puedan realizarse de modo tal que garanticen y expresen
las capacidades.

En nuestro pais, el Sistema de Seguridad Social se acerca a la posibilidad de que se contemple la
figura del asistente personal cuando, al reconocer la pension de Gran Invalidez, fija un incremento del
50% sobre la prestacion de Invalidez permanente absoluta para contribuir a los gastos de la persona
que ayude al gran invalido a realizar las actividades basicas de la vida diaria. La Ley 13/1982, de 7

5 Nussbaum, Marta (2007), Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclusién, Barcelona, Paidos, 2007. Se reasume esta cuestion en Etxeberria, Xabier (2012),
“La reflexion filosofica sobre la discapacidad”, Dialogo filoséfico, 84, p. 4-34.
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de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), en el afo 1982, establece el subsidio de
ayuda a tercera persona en un intento de acercarse a la cobertura del asistente personal. Pero no es
hasta diciembre de 2003 cuando la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (LIONDAU), confirma en
su articulo 2 que la vida independiente es «la situacién en la que la persona con discapacidad ejerce
el poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente en la comunidad, conforme al
libre desarrollo de su personalidad» y, en su articulo 9, concreta la asistencia personal como el apoyo
complementario para hacerla efectiva. Tres afios después, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, define,
en su articulo 2.7, la asistencia personal como «el servicio prestado por un asistente personal que
realiza o colabora en tareas de la vida cotidiana de una persona en situacién de dependencia, de cara
a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando su autonomia personal»”.

A tal efecto, la Ley establece una prestacion econémica de asistencia personal que tiene por
finalidad la promocién de la autonomia de las personas con gran dependencia con el objeto de contribuir
a la contratacion de una asistencia personal durante un nimero de horas que facilite al beneficiario el
acceso a la educacion y al trabajo, asi como una vida mas auténoma en el ejercicio de las actividades
basicas de la vida diaria.

A pesar de todo este avance legislativo, el CERMI considera un fracaso® del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) que tan solo el 0,46 % del total de prestaciones
reconocidas hasta el momento sean de asistencia personal.®

1.3.4. Asistencia personal e inclusion civica

Hemos concluido en el apartado anterior que la asistencia personal debe estar garantizada
publicamente para que las capacidades personales puedan expresarse en sus correspondientes
funcionamientos. Pero no debemos olvidar que la justicia tiene presente al ciudadano y que, como
tal, se realiza cuando se construye una sociedad que nos incluye a todos en condicion de tales. La
asistencia personal se conexiona también con la justicia como via para garantizar esta inclusion.

Podemos fundamentar este planteamiento apoyandonos en la propuesta de la filosofia politica
de Jonathan Wolff y Avner de-Shalit,'® para quienes la discapacidad es una desventaja social y, por
tanto, un problema de justicia social. Existe una desventaja social cuando una persona tiene escasas
oportunidades auténticas para funcionar de forma segura, debido a la ausencia de alguno de estos tres
factores: los recursos internos (que equivaldrian a las capacidades internas), los recursos externos (o
condiciones externas) y el marco o la estructura social.

Dos son las principales aportaciones del llamado “Enfoque de los Funcionamientos Seguros” que
proponen estos autores. En primer lugar, su insistencia en que las capacidades auténticas no se deben
garantizar unicamente de forma puntual, sino de forma permanente. En segundo lugar, su énfasis en
el entorno, incidiendo en lo que denominan la mejora del estatus, entendido aqui como posicion social
de las personas con discapacidad. El objetivo de la intervencion ética y juridica no son las medidas
compensatorias, las mejoras individuales o personales o los recursos, sino como todo esto se traduce
en integracion y participacion social.

La persona con discapacidad como resultado de una enfermedad mental, de un desajuste en su
desarrollo o de otra discapacidad fisica o psiquica, es ademas miembro activo de la sociedad, y no solo

"Anton, C. (2015), “Situacion de la asistencia personal en Espafia”’, PREDIF, p. 7-8

8 23/08/2016. http://www.lavanguardia.com/vida/20160823/404148835674/cermi-considera-un-fracaso-del-sistema-quesolo-el-046-de-prestaciones-de-dependencia-sean-
de-asistencia-personal.html

9 CERMI, “Informe sobre Derechos Humanos y Discapacidad”. Informe Espafa 2016

0 Wolff, J. y de-Shalit, A. (2007), Disadvantage, Oxford University Press.




receptora pasiva de apoyos que le vengan de ella. Por eso, debe contar con “funcionamientos seguros”
que le permitan participar como tal agente de forma activa, sensible a los problemas de justicia y
convivencia que aparecen en ella, y capaz de tomar iniciativas que los afronten. En definitiva se trata de
ser, como todo el resto de las personas, ciudadana/o en su sentido mas estricto, es decir, participante
activo de las organizaciones e instituciones politicas y sociales que persiguen el bien comun en un
Estado democratico. En su sentido mas amplio es ciudadano/a quien es sujeto efectivo de todos los
derechos humanos y a su vez sujeto responsable de los deberes que emanan de ellos, contribuyendo
con su colaboracion a su implantacion. Desde esta concepcion, la persona con discapacidad debe de
conjugar, como toda persona, la dimensién receptiva de las prestaciones y derechos y la dimension
activa de su aportacion a una sociedad justa.

Pues bien, la figura del asistente personal puede ser un apoyo fundamental para que esta
ciudadania inclusiva se realice, a través de la facilitacion de las tareas que, con implicacién civica directa
o indirecta, le pida aquel a quien asiste. Si fuera necesario, puede asumir también la complementacion
necesaria, tanto fisica como formativa, para que las personas con discapacidad puedan ejercer como
miembros activos de la sociedad. Todo esto supondra que dichas personas no estén situadas al margen
de las decisiones y acuerdos que les afecten como al resto, sino que puedan ser incluidas ellas, y con
ellas sus aportaciones y propuestas, en las determinaciones politicas y los logros civicos."

1.3.5. Asistencia personal e igualdad de oportunidades
para la autonomia

Si reconsideramos lo avanzado hasta ahora en el tema de la justicia y la asistencia personal,
observaremos que la autonomia de la persona aparece como una cuestion transversal clave, tanto para
las instituciones publicas, como para el asistente, como para la persona que asiste; tanto para la vida
privada de esta como para su vida civica, en unos proyectos vitales que engloban ambas dimensiones.

La justicia ha abordado esta focalizacion en la autonomia de la persona, reclamando que se
construya una sociedad que garantice a las personas una igualdad de oportunidades para el desarrollo
y ejercicio de ella. Aqui si que la teoria de Rawls es particularmente expresiva, sintetizando libertad
e igualdad, al proponer una justicia que garantice el derecho a libertades basicas iguales para todos,
pero articulandolo con una gestién de las desigualdades econdmicas y sociales que presuponga la
equitativa igualdad de oportunidades y permita el maximo beneficio para los menos aventajados.'

Ya hemos apuntado a limitaciones de esta teoria a la hora de proyectarla a la problematica
de la dependencia. Pero es importante retener de ella su reivindicacién decisiva de la igualdad de
oportunidades para la autonomia. Y, centrados en nuestro tema, releer en esta clave de justicia la
reclamacién de la asistencia personal como estrategia decisiva para que se realice en las personas
que estamos considerando esta igualdad de oportunidades reclamada. Es solo presuponiéndola como
tendran basamento ético en la justicia las consideraciones que se hagan en el apartado siguiente sobre
la autonomia.

Desde esta perspectiva, la asistencia personal debe tener un caracter universal en cuanto a
su adjudicacion como recurso en el catalogo de prestaciones, y no debera condicionarse al tipo de
diversidad que presente la persona, la edad que tenga, o la actividad que pretenda desarrollar con el
apoyo de esta prestacion. Pero al mismo tiempo, debe tener un caracter flexible, ya que cada persona

" En esta linea, en el informe realizado por el Foro de Vida Independiente en el afio 2010 concluye que el desarrollo de la asistencia personal en Esparia es una aportacion
significativa al desarrollo de una sociedad mas justa, pues produce beneficios sociales en cuatro ambitos: juridico, pues sirve para garantizar la igualdad de oportunidades;
social al liberar a las mujeres de ocupar el papel histérico de ser la cuidadora principal y proporciona libertad social y emancipacion a las personas con diversidad funcional;
es una fuente de empleo social tanto para quien ejerce de asistente como por permitir el acceso al empleo de las personas con discapacidad; y econémica por ser mas
rentable y eficiente que otros servicios como las residencias

2Rawls, John (1986), Justicia como equidad. Madrid, Tecnos.
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debe poder elegir y definir su plan de vida, el tipo de asistencia que necesita, la persona que se adapta
a sus necesidades y el tiempo que requiere para ello.

Es mas, pudiera ser que dicha asistencia no sea “estrictamente personal”, sino familiar o grupal
en determinados momentos, cuando la persona con discapacidad requiera apoyos para la elaboracion
de proyectos comunes con otras personas con o sin discapacidad.

Estos dos aspectos, la universabilidad y la personalizacién, que son esenciales para el desarrollo
de un correcto servicio de asistencia personal, es imposible que se desarrollen si los servicios prestados
dentro del marco del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia son tendentes a determinar
actividades concretas para las que se puede utilizar la prestacion y la edad para poder acceder a ella,
y ademas esta muy pre-delimitado el numero de horas a las que tiene derecho la persona en virtud
de su nivel de dependencia, dificultando en gran medida, que pueda adecuarse a su Plan de Atencion
Personal, que estara centrado en sus decisiones e intereses.

1.3.6. Asistencia personal y derechos humanos

Teniendo presentes los planteamientos precedentes de justicia, no debe extrafar que se considere
que la asistencia personal es un Derecho Humano de las personas con diversidad funcional, tal y como
se recoge en la Convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006
(CDPD). En dicha Convencidn, se hace mencion especifica a la Vida Independiente, a través de su Art.
19: «Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad».

La aprobacion de la CDPD supone un hito en la promocién de los derechos vy libertades de las
personas con discapacidad. Con ella, se supera la consideracion de la persona con discapacidad como
objeto de politicas asistenciales o programas de beneficencia o caridad y se reconoce su condicion de
sujeto de derechos, con atencion a todas las etapas y esferas de la vida. La Convencion no es una
etapa mas en el proceso de garantia de la justicia y los derechos de las personas con discapacidad,
sino la primera respuesta normativa en clave de derechos de caracter integral, universal, juridicamente
vinculante y aplicable.

Los rasgos de los derechos convierten este modelo en una eficaz propuesta ética para alcanzar
un tratamiento justo de las personas con discapacidad.”™ Un primer rasgo es su universalidad. Los
derechos humanos se reconocen en razon de la condicidon de persona y reflejan y garantizan valores
de forma universal. Su validez moral, su caracter fundamental, su exigibilidad y su prioridad son otros
rasgos que revalidan la idoneidad de este modelo. Los derechos humanos identifican, enuncian y
garantizan las condiciones basicas de una vida digna en forma de pretensiones justificadas y exigibles
a través de su triple dimensién: moral, juridica y politica. Por ultimo hay otros dos rasgos de este modelo
que son importantes: de una parte, su caracter prestacional, que exige, ademas del reconocimiento, los
medios y acciones positivas para su ejercicio; de otra, su doble caracter objetivo institucional y subjetivo
o personal.

Ademas, la CDPD proclama y garantiza la condicion de ciudadania de las personas con
discapacidad, pues se sintetiza en ella lo ético y lo juridico, lo privado y lo publico. Las personas con
discapacidad pueden exigir desde la Convencion una participacion en igualdad en la vida social y en
los ambitos personales de intimidad y confianza.

La CDPD supone la ratificacion de la diversidad funcional como una cuestion de derechos
humanos y no de personas que padecen una enfermedad y que haya que curarlas para que puedan
integrarse socialmente. Los principios rectores de la CDPD son: 1. El respeto de la dignidad inherente,
la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de

® Seoane, J. A. (2011), “La Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad: perspectiva juridica”, Siclo Cero, 42/1, 21- 32.




las personas; 2. La no discriminacion; 3. La participacion e inclusién plena, efectiva, en sociedad;
4. El respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como parte de la
diversidad y la condicion humana; 5. La igualdad de oportunidades; 6. La accesibilidad; 7. La igualdad
entre el hombre y la mujer; 8. El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

La asistencia personal parte de estos principios y se convierte en un soporte para el respeto de los
Derechos Humanos a las personas con diversidad funcional o discapacidades. Entre sus aportaciones
cabe destacar, especialmente, la oportunidad de ejercer el derecho a la libertad y la autonomia de
voluntad, de manera que puedan adoptar las decisiones que estimen oportunas en relacion a las
cuestiones que puedan atafierles en el libre desarrollo de su personalidad, garantizdndose su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. Se pasa, asi,
de la exclusion a la inclusion, como principio nuclear del nuevo estatuto juridico de dichas personas.

Sin embargo el énfasis en la autonomia y la igualdad no olvida la situacién de vulnerabilidad
de las personas con discapacidad y la necesidad de proteccién de sus derechos en determinados
casos. Como refleja con meridiana claridad el Preambulo del 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 inclusién social,

“Las personas con discapacidad conforman un grupo vulnerable y numeroso al que el
modo en que se estructura y funciona la sociedad ha mantenido habitualmente en conocidas
condiciones de exclusiéon. Este hecho ha comportado la restriccion de sus derechos basicos y
libertades condicionando u obstaculizando su desarrollo personal, asi como el disfrute de los
recursos y servicios disponibles para toda la poblacion y la posibilidad de contribuir con sus
capacidades al progreso de la sociedad”.

De ahi que hable, por ejemplo en el art. 12, de “salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir
los abusos”. El principio de proteccion frente a la vulnerabilidad como gran principio informador de
los dilemas bioéticos, aparece proclamado en el articulo 8 de la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos (2005). Dicho precepto consagra el principio del respeto de la vulnerabilidad
humana y la integridad personal como un valor bioético de interés universal para los Estados Miembros
de la UNESCO.

Merece la pena acabar este apartado recordando que ya en 1993, la ONU publicé las conocidas
Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad en
Resolucién Aprobada por la Asamblea General, en el cuadragésimo octavo periodo de sesiones. Estas
Normas Uniformes, en su Articulo 4 de Servicios de apoyo, estipulan:

Los Estados deben velar por el establecimiento y la prestacion de servicios de apoyo a las
personas con discapacidad, incluidos los recursos auxiliares, a fin de ayudarles a aumentar su
nivel de autonomia en la vida cotidiana y a ejercer sus derechos. (...)

Entre las medidas importantes para conseguir la igualdad de oportunidades, los Estados
deben proporcionar equipo y recursos auxiliares, asistencia personal y servicios de
intérprete segun las necesidades de las personas con discapacidad. (...)

Los Estados deben apoyar la elaboracion y la disponibilidad de programas de asistencia
personal y de servicios de interpretacion, especialmente para las personas con
discapacidades graves o mdltiples. (...)

Dichos programas aumentarian el grado de participacién de las personas con discapacidad
en la vida cotidiana en el hogar, el lugar de trabajo, la escuela y durante su tiempo libre.
(..

Los programas de asistencia personal deben concebirse de forma que las personas con
discapacidad que los utilicen ejerzan una influencia decisiva en la manera de ejecutar
dichos programas. (...)
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Acabamos este apartado con la aportacion de Arnau, Rodriguez-Picabea y Romafiach que
compartimos:

Pero la ONU ha ido muchos mas alla, y en su resoluciéon 1998/31 sobre los derechos
humanos de las personas con discapacidad, aprobada en la 54a sesion consta: Cualquier
violacién del principio fundamental de igualdad y cualquier discriminaciéon o diferencia
negativa de trato de las personas con discapacidad que contravenga las Normas
Uniformes de las Naciones Unidas sobre la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad vulnera los derechos humanos de esas personas.

Partiendo de ambas referencias a los Derechos Humanos, podemos concluir que mientras
el Estado no apoye los programas de asistencia personal estara vulnerando los Derechos
Humanos de las personas con diversidad funcional.

1.4. La asistencia personal, cuestion de
relacion de autonomias

En el apartado precedente hemos abordado la fundamentacion ética de la asistencia personal.
Ello nos ha conducido a arraigarla en la justicia y los derechos humanos y situarla en el ambito de la
proteccion publica. Nos toca ahora centrarnos en lo que es en si, de modo mas inmediato y directo:
una relacion entre dos personas contractualmente pautada. Desarrollemos sus caracteristicas y sus
retos éticos.

1.4.. La referencia primaria, para la relacion, de quien
precisa los apoyos

El sujeto primario, el que pauta la relacién, contrariamente a lo que ha sido habitual, es la “persona
asistida”: alguien que, por su situacion, precisa ayuda de una “persona que le asista” para realizar
tareas diversas de su vida diaria, al no poder hacerlas por si misma. Se incluye siempre entre las
primeras, como candidatos a disfrutar de asistencia, a las personas con discapacidad o diversidad
funcional en sus variadas expresiones. Menos habitualmente, se piensa también en quienes, “por otros
motivos”, tienen dificultades similares, por ejemplo, por problemas de salud mental o por deterioros
propios de la ancianidad. Aqui postulamos, como ya dijimos, la inclusién amplia.

Desde el Movimiento de Vida Independiente, actor social decisivo de la figura del asistente
personal, se insiste en un segundo rasgo definitorio de la persona que necesita esos apoyos: aunque los
requiera, “mantiene plenamente la capacidad de tomar decisiones”."® Asumido éticamente, este rasgo:
a) reclama que la relacion entre quien realiza el apoyo y quien lo recibe sea una relacion respetuosa
entre autonomias; b) en la que el protagonismo primario corresponde a la persona receptora de la
ayuda. Ahora bien, supone también que, si no se aportan mas matices, se reducen sensiblemente
las personas afectadas por la asistencia, al no tener cabida quienes viven su capacidad de decision
significativamente fragilizada. En este sentido, en los textos que hemos consultado, como los citados

4 Rodriguez-Picavea y Romarach, op.cit. 2
®Rodriguez-Picavea, op.cit. 117.




en nota 1, tiende a haber una laguna en la que anida una contradiccion: estas personas son incluidas
formalmente, pero no son tenidas en cuenta en el desarrollo de los planteamientos que se hacen,
dirigidos solo a quienes tienen plena capacidad de decision. Aqui trataremos de superar tal laguna
asumiendo que la relacion de autonomias en la asistencia personal es compleja y variada, y esta
abierta a mediaciones diversas que habra que precisar éticamente.

1.4.2. La relacion de asistencia como relacion laboral

El sujeto convocado a la relacién es el asistente personal. Se le convoca a una relacion laboral, en
su sentido amplio: a un trabajo que le aporta un beneficio econémico y que esta regulado por un
contrato.

Se suele resaltar que el contratante tiene libertad para contratar a quien desee, tras la seleccion
que considere oportuna, asi como para fijar las tareas precisas y las condiciones de las mismas. El
correlato de esa libertad, por supuesto, es la libertad de la persona contratada para aceptarlas o no.
Visto esto éticamente: a) es inmoral una contratacion que no respeta los derechos humanos —civiles
y sociales- del aspirante al trabajo, tanto en el proceso de contratacion como en la asignacion de las
tareas y condiciones laborales que se fijen en el contrato; b) es muy conveniente — y un afinamiento
ético- que en el proceso de contratacion medie el dialogo en el que las partes se escuchan y estan
dispuestas a aprender mutuamente.

En la medida en que la persona asistida tiene suficiente capacidad de decisién, es una exigencia
ética de respeto a su autonomia que sea ella, al menos en ultima instancia si asi lo desea, la que decida
quién sera la persona que le asista, y cudles seran sus tareas. Las dinamicas de ayudas publicas a la
figura del asistente personal deben hacerse cargo de esta exigencia.'® Cuando tal suficiencia decisoria
no se da, la eleccion pasa a requerir la presencia del tutor o representante legal del asistido/a. Nos
encontramos aqui con el horizonte posible de una decisién de representacion (de sustitucién), que
debera hacerse respetando las condiciones éticas que sefialaremos mas adelante.

Se debate bastante sobre las modalidades y vias mas convenientes de contratacion. No nos toca
entrar aqui en temas propiamente juridicos, y solo mencionaremos algunas cuestiones mas ligadas a
lo ético. Las dos grandes posibilidades son: a) la que crea una relacion laboral en sentido estricto, en
la que la persona que recibira los apoyos —o0 su representante- es la empleadora; b) la que se expresa
como contrato de arrendamiento de servicios a un trabajador autbnomo o empleado de una entidad. En
el Movimiento de Vida Independiente se expresa en general la preferencia por el primer modelo, el que
convierte claramente en jefe a la persona con necesidades de apoyos, pues expresaria y garantizaria
mas nitidamente la autonomia decisoria de esta; mientras que otros creen mas conveniente el
segundo modelo, para que no haya una “autoridad” que enturbie las relaciones. Tendra que ser la
ética prudencial la que aconseje lo mejor, teniendo presentes las circunstancias, sobre la base de que
queden garantizados los derechos laborales del asistente.

En torno a esta cuestién, nos parece oportuno hacer una observacion desde el punto de vista
ético respecto al énfasis que se pone en que la persona apoyada es el “jefe”. Se subraya, en concreto,
que “el/la asistente personal acompafa a la persona con diversidad funcional para realizar las tareas
que esta le indica cuando se le indique, convirtiéndose asi en sus brazos, sus o0jos, sus oidos, etc.
Curiosamente —se afiade- este/a trabajador/a se convierte en una de las mejores ‘herramientas humanas’
para que una persona con diversidad funcional deje de encontrarse en situaciones de permanente

'® Inicialmente se propone que la via mas clara para ello es que el Estado entregue la aportacion economica a la persona que necesita la asistencia, y que sea ella la que
contrate y pague a la persona contratada. Tiene su légica si se pretende salir de verdad de la asistencia concebida como cuidados a las personas dependientes planificados
por agentes externos a ellas. De todos modos, debe preverse una forma de control, por parte de la Administracién, del uso de la financiaciéon que aporta a la asistencia
personal. Algo de ello hay cuando se revisa la propuesta inicial indicando que también cabe que los pagos se hagan a través de una Oficina de Vida Independiente
gestionada por la Administracion o una ONG del sector, o gestionada por una cooperativa de usuarios. El control publico queda facilitado.

Capitulo 1. Marco ético de la asistencia personal



La Asistencia Personal en salud mental

discriminacion”.'” Asi formulada, tal pretension recuerda el texto de Aristoteles que define al esclavo
como “instrumento animado”, y hace sofiar con robots, androides cuando se precise, que realicen las
tareas de apoyo. No hay que desdefiar las labores de adecuados robots. Y sabemos que los autores
citados no propugnan la instrumentalizaciéon dura y asumen con convicciéon el respeto a la dignidad
de las personas contratadas. Pero expresiones como esas, repetimos, en si, parecen propugnar un
modelo de asistencia lo mas desapegada y funcional posible.

Esta perspectiva se afianza cuando se enfatiza que “el asistente personal es un apoyo fisico,
no psicolégico, afectivo o emocional”’,® algo que, por cierto, se aviene mal con la reclamacion, por
estos mismos autores y otros, de actitudes morales en los asistentes personales con fuerte contenido
emocional relacional, que remiten a lo que en ética llamamos virtudes, como veremos luego. Con esto
queremos subrayar que, mas que negar la dimensiéon emocional en la relacion, habra que postular
su cultivo ético adecuado. Es lo que esta sugerido en esta consideracién, que matiza claramente la
precedente: “Debido al tipo de trabajo que realiza un Asistente Personal, donde el caracter emocional
ocupa un lugar predominante, se debe distinguir entre las tareas estrictamente laborales y la relacion
gue va mas alla de estas”.”®

1.4.3. La relacion de asistencia como relacion profesional

Se contrata a alguien para unas determinadas tareas. Con ello, el asistente personal tiende a
adquirir el perfil de profesional, sobre todo cuando algunas de ellas requieren cierta especializacion (por
ejemplo, para ayudar en la movilidad a personas con paralisis cerebrales), situandose asi su trabajo en
la actualmente muy pujante ética de las profesiones. Pero no sin cierto debate.

Al profesional se le supone expertez en algun tipo actividades utiles para el bien comun, avaladas
por los estudios y practicas correspondientes, asi como actitudes éticas precisas (ética profesional)
para realizarlas convenientemente. Pero si miramos las tareas asignadas a los asistentes personales
constatamos que son muy variadas, muchas de ellas sencillas en su materialidad, y abiertas a una gran
flexibilidad, en funcion de las necesidades y deseos cambiantes de la persona a la que asisten. Tienen
que ver con el aseo y movilidad de esta persona, con tareas en el hogar, con el acompafiamiento a
diversos lugares, con la coordinacion, etc. Se habla de que asumen una labor plurifuncional, en la que
las pautas las marca la persona a la que apoyan, en lo que es auténoma, y su tutor en lo que no lo es.

Todo esto parece casarse mal con el profesional tipico, con expertez y funciones precisas en las
que es él el que marca los modos de hacer, tras contar, por supuesto, con la aquiescencia del usuario.
Por eso, no es extrafo que se afirme: “Para ser asistente personal no se precisa titulacién académica,
y de hecho, muchas veces se prefiere sin formacion para evitar tépicos sobre ‘lo que tiene que hacer
el cuidador”.?°

Por supuesto, se matiza, viene bien la formacion, pero muy dependiente del tipo de apoyos
que hay que hacer (no son los mismos para quien tiene tetraplejia que para quien tiene enfermedad
mental), y sobre la base de que cualquier formacion precisa quedara desbordada. Si habra que exigir
a todos los asistentes personales, se concluye, un saber comun: la percepciéon adecuada (acorde
con la Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad) de las personas con limitaciones
funcionales y de lo que significan e implican los apoyos a ellas.

No vamos a entrar aqui en el modo como la referencia a la asistencia personal como profesion
especifica podria sostenerse. Si nos parece importante proponer que, al menos, conviene que asuma

7 Arnau, Rodriguez-Picavea y Romafach, op.cit., 36.

'8 Sufie y Martinez en AA.VV. (2015), Situacion de la Asistencia Personal en Espafia, Madrid, Predif, p. 25 (accesible en internet). Rodriguez-Picavea y Romafiach (op.cit.)
'® Rodriguez-Picavea y Romariach, op.cit. 9.

20 Planas, M.J. (2013), “El Asistente Personal para las personas con diversidad funcional: una herramienta para el cumplimiento de los derechos”, Trabajo Social hoy, n° 68,
p. 37. Accesible en internet.




dimensiones significativas de la ética profesional. La primera de ellas tiene que ver con la categoria
propuesta por Macintyre de “bien interno”.2! Toda profesion es una “practica”, definida por su bien
interno, que se propone realizar. Llevarlo a cabo le aporta al profesional bienes externos, como el
dinero, y en ciertos casos, el prestigio y el poder, pero solo es éticamente legitima la adquisicién de
estos si, para lograrlos, no instrumentaliza el bien interno. Si lo hace, corrompe la profesion.

¢, Cualeselbieninternode laasistencia personal? Facilitar la autodeterminacion—el empoderamiento-
de la persona a la que asiste, proporcionandole los apoyos necesarios para que sus decisiones puedan
hacerse efectivas todo lo posible, de modo tal que viva una inclusién social plena y pueda llevar a cabo
sus proyectos de vida. Es precisamente la colaboracion con esta finalidad lo que hace que la asistencia
no sea meramente instrumental y pueda ser vivida no solo como un apoyo a la realizacion de otro, sino
como expresion de la propia realizacion, de la propia vida buena del asistente.

Otra dimension significativa de la ética profesional es su vertiente deontoldgica, en la que hay
principios generales y principios especificos (los de los cédigos profesionales). Mas alla de que pudiera
contemplarse un cédigo ético de la asistencia personal (ignoramos si existe), hagamos una breve
referencia a los principios generales.?? Son los que alientan la ética médica, contextualizados en cada
profesion. El principio de no maleficencia reclama del profesional de la asistencia no caer en irrespetos
de ningun tipo a la persona que se apoya, sujeto de dignidad. El principio de justicia lo tiene que
vivir en conexion con las instituciones publicas: por un lado, debe estar en disposicion de reclamarles
una distribucién justa de los recursos para que los derechos sociales, en nuestro caso, en forma de
asistencia financiada, se realicen en todos; y, por otro lado, cuando lleguen, en lo que a él pueda tocarle,
que puede ser poco, debe gestionarlos con sentido de justicia.

En cuanto a los otros dos principios de la actividad del profesional, el de beneficencia y el de
autonomia, en la asistencia personal se da una peculiaridad. Normalmente, en las profesiones, la
beneficencia remite a hacer al usuario un bien especifico prefijado (el bien interno de la profesion);
por ejemplo, en la medicina, el cuidado de la salud. El principio de autonomia reclama luego que, al
realizar el profesional ese bien, respete la voluntad informada del usuario, incluso cuando no acepta su
recomendacién. Pues bien, en la asistencia personal hemos visto que la accion benefactora —el bien
interno- se identifica con el respeto a la autonomia. Hacer el bien aqui es pura y simplemente apoyar
la autonomia del usuario. Con lo que los clasicos conflictos de la ética profesional entre beneficencia y
autonomia se reconducen, para ser solo conflictos entre modalidades de apoyos ante las circunstancias
diversas de autonomia de la persona apoyada.

Podriamos situar aqui la diferencia entre asistente personal y empleado de hogar: no solo porque
en este el ambito es Unicamente el doméstico, sino porque sus servicios son considerados en si
mismos, no en funcién de la autonomia de quien se beneficiara de ellos (Carbonell).?® Es perceptible
igualmente la diferencia con la relacién profesional de cuidado (por ejemplo, de enfermeria) al estar
institucionalmente regulada en sus funciones, claramente acotadas.?

1.4.4. La relacion de asistencia como relacion de
autonomias en el respeto

Por lo que acabamos de decir, el foco ético de la relacién que genera la asistencia personal hay
que situarlo en la autonomia. No meramente en la autonomia de la persona a la que se dirige el apoyo,
sino en su interaccion con la de quien lo ejecuta. De momento vamos a contemplar la hipétesis de que

2 Maclntyre, A. (1987), Tras la virtud, Barcelona, Critica.

22Hortal, A. (2002), Etica general de las profesiones, Bilbao, Desclée de Brouwer.

23 Carbonell, G.J. (2017), “El Asistente Personal para una vida independiente: una figura en construccion”, Revista de Derecho-UNED, n° 21, p. 187-216,

24En algunos textos que presentan la asistencia personal, se acusa a estas relaciones de no tener presentes los deseos de la persona cuidada como si ello formara parte
de la relacion de cuidado. Pero cuando sucede eso se trata de una mala practica profesional, no de algo intrinseco a la actividad.
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en ambas autonomias se da, equilibradamente, una consistente capacidad de decision.

Quien necesita el apoyo toma una decisién autbnoma basica que lo inicia todo: contratar a
alguien para que le ayude a ello, marcando él las pautas. Quien es contratado toma también su
decisiéon autdonoma, pero para ponerse al servicio de la potenciacion de la autonomia de quien le
contrata.

La primera exigencia ética es la de que ello no se traduzca en la practica en una relacién de
sumisién de una parte a otra. Cada uno depende del otro en aspectos diferentes: uno para hacer viables
sus decisiones, el otro para obtener una remuneracién. Pero dependencia no es en si sinénimo de
sumision; esta es la forma inmoral de la dependencia. Ninguno debe aprovecharse de la dependencia
del otro para dominarle, para manipularle, cruda o sutilmente. Hay que estar incluso atentos a las
manipulaciones inconscientes, tanto para quien las hace como para quien las sufre.

Las carencias en la autonomia que estamos considerando de momento, no tienen que ver
con la capacidad de autodeterminacion para las decisiones —lo relevante éticamente- sino con la
autosuficiencia para las acciones —relevante facticamente-. Es para suplir esta autosuficiencia para
lo que se contrata al asistente. Ya hemos indicado que existe el riesgo de que esto se interprete
mecanicamente,? cuando siempre se tratara de una relacién humana, implicando vivencias afectivas
que hay que procurar que sean morales. Aparte de que cabe la posibilidad de que el asistente asuma,
porque se le solicita, la funcién de consejero: en su expresion técnica, para discernir como realizar la
accion con mas eficacia y eficiencia, esta tarea no presenta problemas, y hasta puede presuponerse
que es algo que le corresponde; en su dimensién praxica —ayudar a discernir los objetivos de la accién-
introduce la relacion en otro nivel, que desborda lo que se entiende por asistente personal y que tiene
el riesgo de generar confusion. Solo con una afinada lucidez y prudencia puede ser recomendable
adentrarse en ello.

Si, por tanto, al asistente personal le toca realizar o apoyar acciones que, respondiendo a las
decisiones de quien asiste, posibilitan la inclusion social de este y hacen efectivos sus proyectos
de vida, no le corresponde, como tal, implicarse en el contenido de estos ultimos. Ahora bien, tiene
derecho a una implicaciéon “en negativo”. En principio, se sostiene, es la persona apoyada la que
decide lo que tiene que hacer el asistente. Pero conviene matizar afirmaciones como esta, aunque
en quienes las formulan el matiz esté implicito: “El/la Asistente Personal acompana a la persona con
diversidad funcional para realizar las tareas que esta le indica cuando se lo indique”.?® Presuponiendo,
por supuesto, que se respetan los tiempos contratados, no se puede pedir al asistente todo lo que se
quiere que quepa dentro de los planes de vida del que asiste. El no tiene derecho a veto ante acciones
que, en su opinién, hacen dafo a este ultimo, como seria el caso cuando le pide que le ayude a fumar
0 a alimentarse mal. Pero si tiene ese derecho ante el apoyado, que para él es un deber, cuando
se le reclama una accion que contraviene los derechos humanos (o la legalidad, por razones ahora
juridicas y de proteccion personal basica).

Esto, de todos modos, puede estar asumido y sobreentendido. El problema lo presentan
situaciones confusas. ¢ Tiene derecho un asistente personal a negarse a apoyar a quien asiste, para
que este pueda tener relaciones sexuales pagadas que desea, con alguien que el asistente considera
que ejerce un trabajo sexual en el fondo forzado, pero socialmente tolerado? La posibilidad de una
respuesta negativa parece razonable. En la medida en que cuestiones como esta sean previsibles, es

2 Si se observa el titulo del articulo de Planas (nota 6), también en él se considera al asistente personal como una “herramienta”.
2 Arnau, Rodriguez-Picavea, Romanach, op.cit., p.5.




importante que se clarifiquen previamente al contrato.?”

1.4.5. La asistencia personal ante la capacidad de
decision fragilizada

Antes hemos postulado que la posibilidad de asistencia personal debe estar abierta a quienes
tienen significativamente fragilizada su capacidad de decision, como puede ser el caso en determinadas
circunstancias de discapacidad intelectual, enfermedad mental o dependencia en la ancianidad.?®

Ello crea una situacion de asimetria en la autonomia entre asistente y asistido que debe ser
expresamente contemplada, pues genera una modalidad de asistencia con una problematica ética
especifica.

Hemos adelantado que, para empezar, ello puede conducir a que la iniciativa primaria de contratar
un asistente personal no recaiga en la persona a la que le correspondera asistir, sino en su tutor o
representante legal. Comenzamos, pues, con un arranque en el que se da ya la situacion éticamente
mas delicada: aquella en la que hay que plantearse la necesidad de tomar una decision de sustitucion.
Luego insistiremos en las condiciones éticas que deben cumplirse en este caso. De momento importa
subrayar que hay que tratar de que el proceso de contratacion implique la menor sustitucién posible de
la voluntad del representado, o en positivo, su mayor participacion posible en la decision, a través del
acompafiamiento y apoyo de su representante, plasmado en los didlogos que se precisen. Y es que
esta participacion de la persona admite grados, pues puede expresarse: como “decisién acomparada”
de ella, como “codecision dialogada” con su tutor, como “consentimiento informado” a la propuesta
de este. Ademas de esto, el tutor que interviene en la contratacion tiene que ser consciente de que
debera tener una conexion fluida con el asistente personal -como minimo le propondra las pautas y
tareas basicas iniciales, que habra dialogado con su representado, a fin de armonizar la labor de este
con su tarea como tutor.

Contratado ya el asistente personal, este debe ser muy consciente de que asiste a una persona
con fragilizacion de su capacidad de decision, lo que le obliga a respetar las siguientes pautas éticas.?

Conviene que tenga presente, para empezar, la distincion que hemos mencionado ya entre
capacidad para la toma de decisiones y capacidad para ejecutar lo decidido. Cuando, en las decisiones
en juego, en la persona a la que asiste se da lo primero pero no lo segundo, su actitud debe ser la
misma que la considerada en el punto anterior: respetar la decisidn y ofrecer apoyos para la ejecucion.

En segundo lugar, debe distinguir, en la persona a la que asiste, entre capacidad actual de
autodeterminacion y capacidad potencial. Ante una determinada situacién que pida apoyos, o
incluso que parezca reclamar una sustitucion de su voluntad, la pregunta primaria del asistente no
es qué puede hacer ella, tanto en la toma de decisiones como en su realizacion —capacidad actual-,
para suplirle en lo que no puede hacer, sino mas bien esta otra: ;qué podria hacer con los apoyos
pertinentes? Esto es, los apoyos primarios deben tener como referencia la capacidad potencial, para

?’La vida sexual activa es relevante en los proyectos de vida de la mayoria de las personas, mas alld de las circunstancias de discapacidad o dependencia. Al tener a
la vez carga psicoldgica, ética y de sentido (muy plural), e implicaciones sociales, es una cuestién delicada para la asistencia. Se aborda uno de sus mdltiples aspectos
en: Arnau, S. (2014), “La asistencia sexual a debate”, Dilemata 6, n° 15, p. 7-14 (accesible en internet). La autora ofrece la tesis de que la asistencia sexual podria ser el
resultado de dos perfiles profesionales: la asistencia personal y el trabajo sexual empoderado. Es, de todos modos, una tesis que le conduce a una catarata de preguntas,
que formula licidamente como conclusion. Por cierto, caben situaciones mas dramaticas, como un potencial caso en el que el asistido pida al asistente personal ayuda
para la realizacion de su suicidio: a la problematica ética se le afiade la juridica.

2 La autonomia decisoria puede estar fragilizada por diferentes motivos: falta de capacidad de comprension, alteracion de la apreciacion /percepcion, problemas de
razonamiento, dificultad en mantener la voluntad de las decisiones elegidas o existencia de coacciones externas o internas.

29 Etxeberria, X. (2016), “Autonomia y decisiones de representacion/sustitucion en personas con discapacidad intelectual. Perspectiva ética”, Siglo Cero. Revista
Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, n® 47/1, p. 55-66 (accesible en internet)..
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ayudar a que se actualice como capacidad real, de modo tal que la persona apoyada se haga asi cargo,
lo mas posible, de sus proyectos y anhelos. Respecto a estos el asistente no tendra que ser invasivo,
pero si podra ayudarle respetuosamente a que aprenda cdmo discernir, como precisar horizontes que
pueda desear, cdmo tener presente su experiencia, etc.

Por ultimo, puede darse la circunstancia de que se imponga una decisién de sustitucion
(representacion) de la persona asistida. Ello reclama: a) que esté en juego algo relevante para ella
que precise la decision; b) que, tras considerarse todos los apoyos posibles, se vea honestamente
que no esta en su capacidad potencial tomarla; c) que la decisién que se toma en lugar de ella respete
escrupulosamente su dignidad; d) que tenga como horizonte su mayor bien, teniendo presentes los
anhelos de identidad y de bien de ella que conocemos.*® Por ultimo, en las decisiones relevantes de
representacion, la armonizacién entre asistente personal y tutor debe ser maxima, correspondiendo a
este la responsabilidad ultima.

Creemos que, cuando nos adentramos en estas decisiones de sustitucion, lo que es la asistencia
personal se va diluyendo y lo que va emergiendo es, propiamente, la atencién de cuidado que acoge
respetuosa y empaticamente la fragilidad y vulnerabilidad del otro. En este sentido, ante personas con
su capacidad de autodeterminacion relevantemente fragilizada, habra que estar en disposicién de que
se dé una cierta mixtura entre asistencia personal y cuidado, que en unos casos podra bascular hacia
la primera y en otros tendra que bascular hacia el segundo.

1.4.6. La relacion de asistencia, inserta en relaciones
comunitarias

Las presentaciones habituales de la asistencia personal la muestran como una estricta relacion
entre dos personas. Pero seria mas correcto sefialar que se trata de una relacién intersubjetiva que,
segun los contextos vitales de la persona atendida, puede situarse en la practica en el marco de
relaciones comunitarias de esta, especialmente las familiares en su sentido amplio. Es un dato que
también importa a la ética. Nos limitamos a hacer un somero apunte sobre él.

Es manifiesto, por lo que acabamos de decir en el punto anterior, que el enmarque comunitario de
la asistencia se impone cuando se realiza para personas con discapacidades o trastornos cognitivos o
afectivos. En este caso, es un deber hacia estas personas planificar e impulsar la asistencia a ellas no
solo mediando un contrato en el que esta presente la iniciativa de su tutor o representante legal de ellas
en las formas que antes hemos dicho, sino armonizandola con las relaciones habituales que él y otros
miembros de la familia tengan con dichas personas, muy relevantes para las dimensiones afectivas
de la persona asistida, que, ademas, implicaran ciertos cuidados. Por supuesto, con una armonizacion
y coordinacion en la que quien es asistido tenga el protagonismo que le corresponde, y que debera
estar orientada al mayor respeto y potenciacion de su autonomia, asumiendo las pautas éticas antes
sefialadas.

Cuando la circunstancia de discapacidad no es limitativa de la decisién, las posibilidades
de acotamiento de la asistencia a la estricta relacion intersubjetiva son significativas, pero incluso
entonces no sera extrafio que impliquen relaciones con otras personas con las que debera darse
la correspondiente armonizaciéon, de la que depende el buen funcionamiento de la asistencia. El
protagonismo de la persona que recibe la asistencia, como se ha ido viendo, serd mas marcado, pero
siempre pedira éticamente ser incluyente.

30 Ejemplifiquemos esto para el caso de trastornos en salud mental. Es comun que las personas implicadas pasen periodos de autonomia con otros de carencia de ella.
Cuando se da esta segunda circunstancia pueden imponerse acciones de representacion, pero siguiendo los valores y criterios que la persona expresa cuando no esta
afectada su capacidad y voluntad por la enfermedad.




1.5. La asistencia personal cuestion de
virtudes

1.5.1. La relacion de asistencia en la convivencia
cotidiana y las virtudes

Lo sefalado hasta ahora respecto a los fines y los criterios éticos de la asistencia personal es
clave para marcar pautas, para definir proyectos, para afrontar conflictos concretos. Pero hay luego
una realidad decisiva que no debe ser ignorada: el dia a dia de la convivencia de dos personas con
sus diferencias de diverso tipo, sus caracteres, sus vivencias emocionales. Si no se cuaja una buena
relacién cotidiana en la que todo esto cuenta decisivamente, todo lo dicho hasta ahora deja de tener su
suelo para realizarse.

Pues bien, es cierto que para afrontar la cotidianidad es importante la atencién psicoldgica
sostenida al otro y a si mismo, pero se precisa algo mas: el cultivo de las virtudes, con su impacto y su
expresion relacional, que, por definicidn, se realizan precisamente —y solo- en la constancia del dia a
dia, siendo por eso las que de verdad garantizan la convivencia.

En las propuestas sobre la asistencia personal que hemos consultado, la referencia expresa a las
virtudes no aparece como tal, pero hay conexiones implicitas con ellas. Normalmente en el capitulo del
‘perfil” del asistente, al describirse las “caracteristicas y/o habilidades” que debe tener, haciéndose una
lista amplia de ellas.®' Las virtudes, en efecto, caracterizan a las personas (definen su caracter moral),
también implican actitudes o disposiciones para obrar el bien, y pueden relacionarse, como veremos,
con las capacidades —en las que cabe encajar las habilidades, ya mas técnicas-. Pero en la medida en
que son modos de ser y de comportamiento excelentes en torno a nucleos relevantes de la experiencia
humana, implicando todo eso, suponen mas. Por eso, frente a ciertos prejuicios sociales, conviene
reivindicar esta categoria ética que cumple en plenitud lo que ha podido ser nombrado como actitud
o caracteristica que tiene alguien (por ejemplo, en la lista citada, honradez, prudencia o amabilidad),
clarificando a la vez su significado.

Permitasenos, por eso, una breve presentacion de la virtud. Ya Aristételes®? hizo una definicion
cuasi canodnica de virtud, aunque deba ser corregida en algunas de sus aplicaciones desde la asuncion
de la dignidad universal y tenga que ser recontextualizada y desarrollada constantemente en sus
contenidos expresos.

La virtud es un modo de ser de la persona, es la realizacién positiva de lo que puede ser, su
excelencia, su plenitud (“Maria es serena”, decimos). Impregna todo nuestro ser corporalidad y
psique- unificandolo y modelandolo, para el bien propio y de los demas (piénsese en la paciencia).
Tiene, en concreto, una intensa conexidon con las emociones: la virtud es la modulacién estable de
los sentimientos orientados al bien (considérese, por ejemplo, la indignacién como virtud ante la
injusticia). No siendo primariamente propiedad de las acciones sino del sujeto, es a la vez disposiciéon
permanente hacia el bien que nos capacita para ellas, que nos conduce con constancia a ellas, que se
autentifica en ellas (en este sentido es un “habito”; piénsese en la virtud de la escucha). Podemos tener
predisposiciones psicoldgicas favorables a unas virtudes y no tanto a otras, pero la virtud es siempre

31 Sufie y Martinez, op.cit. p. 20.
32 Aristoteles (1988), Etica Nicoméquea y Etica Eudemia, Madrid, Gredos. Puede verse una presentacion actualizada, incluyendo la descripcion de virtudes de convivencia,
en Etxeberria, X. (2012), Virtudes para convivir, Madrid, PPC.
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una eleccion, que integra razén y sentimiento, aunque para cultivarla es importante que conozcamos
nuestras inclinaciones (por ejemplo, para ser constantes).

La virtud se define también como el punto justo entre excesos que son vicios, tanto en sus
expresiones emocionales como en las acciones (considérese la humildad, que, asentandose en la
verdad, tiene que alejarse tanto de la autodesvaloracion acomplejada como de la soberbia). Se trata de
un punto ajustado por la prudencia, en funcion de nuestras condiciones y circunstancias.

1.5.2. Las virtudes como capacidades personales y de apoyo

Hemos dicho, un poco de pasada, que cabe relacionar las virtudes con las capacidades.
Desarrollemos esta idea aplicandola a la asistencia personal. El asistente personal que interioriza una
virtud (por ejemplo, la diligencia, en su significado contemporaneo amor al trabajo), a la vez que realiza
su areté (el nombre griego de la virtud) o excelencia personal, encuentra en ella virtus (el nombre
latino) o fuerza, en este caso, para realizar cotidianamente un trabajo que ama, el de la asistencia
personal. La virtud muestra asi su derivacion como capacitacion.

Es cierto que las capacidades, en el sentido que les dan Sen y Nussbaum,*® que ya consideramos
al hablar de la justicia, no se definen directamente como virtudes, sino como oportunidades efectivas de
eleccién y realizacion que tenemos para algo relevante en nuestras vidas (por ejemplo, capacidad para
hacer uso fecundo de nuestros pensamientos, nuestra imaginacién o nuestra palabra). Oportunidades
que existen no solo porque no sufrimos coaccion externa, sino porque disponemos de los recursos
externos que se precisan, en forma de bienes y servicios a los que tenemos derecho, porque tenemos
consistencia interior. Ahora bien, precisamente en esta consistencia podemos localizar la virtud,
mas expresamente presente, es cierto, en unas capacidades que en otras. Si tomamos la lista de
capacidades de Nussbaum, nos encontramos, por ejemplo, con las capacidades emocionales para
establecer vinculos afectivos (ser capaces de amar, sentir pesar, agradecer, etc.): remiten directamente
a virtudes. En definitiva, aunque no todas las capacidades se muestran como virtudes (ej. capacidad
para moverse libremente, incluyendo los apoyos necesarios), todas las virtudes implican capacidades
y ayudan a que se realicen humanamente mejor aquellas otras, como la citada, que no se definen
directamente como virtudes.

Las capacidades, a su vez, se expresan como competencias, en nuestro caso competencias para
la asistencia personal. Suelen ser definidas como la sintesis de conocimientos, habilidades y destrezas.
Pero, ajustando la definicion, hay que anadir un cuarto elemento: los valores morales que deben regir el
ejercicio de esas competencias. Pues bien, las virtudes son precisamente valores interiorizados, vividos,
encarnados en nosotros, efectivos. Y en este sentido, son el corazén moral de las competencias, como
lo son de las capacidades, conjuntamente con los principios de justicia, que, no se olvide, también se
interiorizan en la virtud de la justicia.

En definitiva, y aplicandolo a nuestro tema, un asistente personal debe tener las competencias que
muestran su capacitacion para la realizacion sostenida de su labor. Lo que implica que debe tener las
virtudes correspondientes. Es la combinacion entre competencia profesional y virtud la que garantiza
la excelencia de la practica. Debiendo tenerse presente que la misma virtud, para ser tal, reclama la
competencia —para la asistencia- y que esta alcanza su plenitud cuando se enmarca en el racimo de
virtudes que le son mas proximas en funcion de su finalidad o bien interno.

*  ¢Y cudl es ese racimo de virtudes en el caso de la asistencia personal? Sufie y Martinez,
considerandolas, como dijimos, “caracteristicas personales”, nos hablan de empatia,
asertividad, honradez, sensibilidad, flexibilidad, prudencia, servicialidad, cordialidad, discrecion,
respeto... Rodriguez-Picavea y Romafiach llamandolas “cualidades” y “habilidades”, afhaden

3 Puede consultarse el libro de Nussbaum, M. (2012), Crear capacidades, Barcelona, Paidds.




confidencialidad, responsabilidad, serenidad, dialogalidad, humildad (aunque no usan esta
palabra), respeto a la privacidad del usuario, asertividad respecto a sus derechos... Son
todas importantes. Conviene contemplar también otras como el reconocimiento del otro —de
quien es asistido-, la escucha, la paciencia, la confianza, la perseverancia...

El racimo es, como se ve, amplio. Pero el asistente personal no debe considerarlo un deber
externo; es algo que en ciertos momentos puede pedir esfuerzos pero que, como hemos resaltado, a
la vez que le permite hacer bien su trabajo en el respeto al otro, le plenifica a él, le hace bueno, feliz.
Y se trata de un racimo, lo que significa que la vivencia de unas virtudes apoya la vivencia de otras, y
que cada una de ellas encuentra su expresién precisa, la purificacion de ciertas desviaciones, en su
relacion con las otras.

1.5.3. Virtudes para recibir y virtudes para ofrecer

Teniendo presente que la asistencia esta oficialmente motivada por una limitacion (dependencia)
en el ejercicio de la autodeterminacién de quien es apoyado, ya sea en la ejecucion de algunas de sus
decisiones, ya sea incluso en sus procesos de toma de decision, es sugerente una clasificacion de
virtudes que nos ofrece Maclntyre,* que aqui retrabajamos a nuestro modo.

Habla de que hay virtudes de la independencia que nos posibilitan ofrecer; y virtudes de la
dependencia que nos preparan a recibir-reconocer. Por ejemplo, las virtudes de la servicialidad,
la solidaridad o la perseverancia, pueden ser situadas entre las primeras, mientras que las de la
sensibilidad, la escucha o el agradecimiento estan entre las segundas. Es importante asumir esta
distincion con lucidez respecto a la condicion humana y con afinamiento ético. Tanto en general como,
especificamente, en la relacion de asistencia. Aclaremos lo que esto implica.

En primer lugar, hay que partir de que todos y siempre somos seres necesitados de recibir y
abiertos a dar, interdependientes mas que dependientes o independientes; aunque experimentemos
variaciones relevantes en modos e intensidades a lo largo de nuestras vidas. En este sentido, las
relaciones humanas tienen consistencia ética cuando estan alentadas por el adecuado equilibrio en
sus protagonistas entre la vivencia de virtudes del dar y del recibir. Aplicando este criterio a la relacion
de asistencia, no podemos hacer una proyeccion unilateral de la distincién asignando virtudes del dar
a quien asiste y del recibir a quien es asistido. Porque, primero, ya hemos destacado que quien es
asistido, es a su vez sujeto de iniciativa ante el que le asiste, lo que le pedira virtudes del ofrecer. Y,
segundo, aunque en la iniciativa especifica de la asistencia el que la realiza precise virtudes del ofrecer,
la relacion global solo funcionara de modo adecuado si es sensible a lo que él recibe de quien ayuda,
no meramente lo que recibe por ser contratado, sino lo que recibe al asistir. Esto es, también necesitara
virtudes del recibir. La relacion funcionara éticamente bien cuando ambos sujetos alienten ajustada e
interrelacionadamente sus virtudes del dar y el recibir.

En segundo lugar, hay que tener presente que la distincion de Maclntyre es porosa. Hay, en efecto,
virtudes que son fronterizas a ella. Pongamos el ejemplo de la humildad. Se nos presenta primero como
virtud clave del recibir: vivir la verdad sobre nosotros, reconocer nuestros fallos y limitaciones, nos
vacia de nosotros mismos, del orgullo que nos llena, hace en nosotros lugar al otro. Pero ello, unido
a la conciencia de nuestras capacidades, que forman también parte de nuestra verdad, nos posibilita
igualmente afinar el modo como podemos ayudar, haciendo entonces de la humildad una virtud que
modula el ofrecer. Algo parecido podria decirse de la paciencia. Apliquese todo esto a la relacion de
asistencia.

En tercer lugar, cabe postular que hay virtudes que son “mixtas”, que sintetizan en ellas el recibir y

3 Maclntyre, A. (2001), Animales racionales y dependientes: por qué los seres humanos necesitamos las virtudes, Barcelona, Paidos.
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el dar, importantes en concreto en la relacién de asistencia. Piénsese en la confianza orientada al otro,
en el confiar en él y en sus capacidades y potencialidades, anhelando reciprocidad (eco de ello es la
confidencialidad, otra virtud clave, ligada a la intimidad, ya citada antes): implica disposicion a recibir y
a dar. O en la dialogalidad, que, expresando en si iniciativa, solo es virtud si incluye la receptividad de
la escucha.

Todo esto refuerza la tesis de que tenemos que ser conscientes tanto del dar como del recibir, pero
que tenemos que serlo igualmente de su imbricacion. De que la relacion de asistencia sera excelente
cuando es alentada por una relacion virtuosa, pero que sera relacioén virtuosa cuando en ella se articulen
bien, ajustdndose a la realidad, las virtudes del dar y del recibir.

1.6. Conclusion

Podriamos representar con un triangulo la ética de la asistencia personal que hemos descrito.
Cada uno de los angulos representa uno de los aspectos de esta ética: justicia, autonomia, virtudes. La
superficie que delimitan entre ellos y en la que se incluyen mutuamente, representa, en su complejidad
relacional, la globalidad de esa ética. En ella, asi percibida: la justicia en la asistencia se purifica y
plenifica cuando integra la autonomia de las personas implicadas y se arraiga en estas como virtud; la
autonomia hace lo mismo cuando nunca es excusa para la injusticia y cuando se arropa de las virtudes
que dan el clima moral adecuado a la relacién entre las autonomias de los sujetos implicados; y estas
virtudes adquieren toda su consistencia moral cuando no solo incluyen entre ellas las disposiciones
propias de la justicia y la autonomia, sino que hacen de estas una especie de elemento y criterio
transversal e inclusivo de ajustamiento moral de todas ellas.

Lo definitivo, en cualquier caso, no es disefiar una buena teoria ética, aqui de la asistencia
personal, sino lograr que aliente la buena practica, aqui, en concreto, ante la problematica de la salud
mental. Esperamos que lo que ofrecen estas lineas, mas alla de sus limitaciones y puntos discutibles,
pueda ayudar a ello.
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21. Introduccion

En este capitulo se presentan los diferentes mecanismos normativos y juridicos que, de alguna
manera, van a regular el desarrollo de la figura y la actividad del asistente personal, distinguiendo los
diferentes ambitos, internacional, nacional y autonémico.

2.2. Ambito internacional

El desarrollo de los Derechos Humanos en el plano internacional ha conllevado que, de
manera paulatina, cada persona se haya convertido en su destinatario directo, lo cual ha supuesto
un importantisimo avance en el reconocimiento de derechos respecto a la situacién que se daba a
mediados del siglo pasado, donde el sujeto principalmente receptor de esos derechos era el propio
Estado.

En las ultimas cuatro décadas se han sucedido leyes, tratados, convenciones e incluso sistemas
de proteccion de derechos que han sustentado el actual sistema normativo y jurisdiccional. A modo
resumen, podemos indicar algunos, como por ejemplo:

» La Corte Europea o la Corte Interamericana, ambas de Derechos Humanos.

e La Declaracion Universal de Derechos Humanos.

* Los Pactos Internacionales o la Carta de las Naciones Unidas de conocimiento de Derechos
Humanos.

» El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales.
» El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos.

» Las Convenciones Internacionales sobre la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion
Racial y sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra la mujer, etc.

No se puede perder de vista que los Derechos Humanos son un “bien juridico” defendido por el
Derecho Internacional, estando legitimados los estados para proteger su ejercicio con los medios de
que dispongan.

Estos postulados tan simples a priori para poder ser desarrollados dada su importancia, no han
resultado nada sencillos en paises con un bajo nivel de desarrollo y con fuertes desigualdades sociales.

Era ahi precisamente donde cobraba fuerza la necesidad de tener que intensificar un sistema
de cooperacion interestatal para favorecer el acceso de los paises menos desarrollados a recursos
suficientes para cumplir con unos minimos, precisos para el ejercicio real de los derechos de las
personas fundamentalmente con discapacidad, y realizar su pertinente seguimiento y control.

Durante mucho tiempo, se debatié sobre cudles deberian ser los ejes sobre los que pivotase lo
que tendria que ser una base normativa esencial en materia de derechos de personas con discapacidad

Capitulo 2. Marco legislativo de la asistencia personal



La Asistencia Personal en salud mental

mostrando planteamientos dispares los paises del este de Europa, la propia Unién Europea, EE.UU., China,
India o paises arabes, existiendo conflictos principalmente en aquellas parcelas de derechos no reconocidos
aun en muchos de esos paises.

Por ello, se hacia cada vez mas necesario acercar no tanto las personas a los derechos, sino los
derechos a las personas mas vulnerables.

El fin que se intenta lograr con la asistencia personal es precisamente hacer efectivo el derecho
de que las personas con diversidad funcional puedan vivir de forma auténoma y ser incluidas en la
Sociedad que las rodea. De este modo, se convertiria realmente en un servicio alternativo centrado en
cada individuo, que permitiria a la persona con diversidad funcional vivir de manera independiente y
participar en su entorno.

La asistencia personal se convierte por tanto en un auténtico cimiento para que las personas
con diversidad funcional sean ciudadanos de pleno derecho, en las mismas condiciones de toma de
decisiones sobre su vida y de libertad, que cualquier otro ciudadano, disfrutando del maximo nivel de
autonomia en el desarrollo de su proyecto de vida.

El asistente personal era una figura que desde hace décadas era conocida en Europa y Estados
Unidos, comenzandose a trabajar sobre ella en Espafia en 2001, e incorporandose finalmente en la
Ley 39/2006 (14-dic.) de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacién
de Dependencia, tomando como referencia la Convencion de la ONU sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006).

La realidad en cuanto a Espafia es que si bien se ha ido avanzando y se han dado pasos
importantes, todavia queda mucho camino por recorrer hasta llegar al sistema de reconocimiento y
desarrollo de esta figura implantado en los Paises Nérdicos desde hace mas de 20 afios.

2.21. Convencion de la ONU sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad (2006)

A nivel internacional, entre todas las normas destaca -en materia de asistencia personal- la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante, CDPD),
adoptada por la Asamblea General de la ONU el 13 de diciembre de 2006. Al tratarse de un tratado
internacional ratificado por Espafia en 2008 (afio en que entré en vigor en nuestro pais), forma parte
de nuestro ordenamiento interno prevaleciendo sobre el mismo conforme al principio de jerarquia
normativa recogido en el art. 96.1 de la Constitucion Espafiola.

De hecho, esta nueva realidad juridica obligd a adaptar la regulacion en materia de discapacidad a
los postulados marcados por la Convencion, y de ahi que en Espafia se aprobase la Ley 26/2011, de 1
de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

No cabe duda de que la asistencia personal es un derecho subjetivo de las personas con diversidad
funcional, y como tal se recoge en la CDPD, haciendo mencion expresa a la Vida Independiente a
través de su articulo 19: «Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad».

La importancia de este articulo radica en que ha llegado a entenderse que lo que realmente recoge,
es la idea de avanzar en la implementacion de politicas sociales que tengan como eje vertebrador el
fomento de la vida independiente, una vida autébnoma que no esta refida con los apoyos que se puedan
precisar para su culminacion.

Por tanto esta Convencion de Naciones Unidas implica la confirmaciéon de un cambio de ideologia,




que se venia demandando enérgicamente sobre todo en las ultimas tres décadas, a fin de consolidar
el debate de la diversidad funcional como un tema de derechos humanos y no tanto de personas que
padecen una enfermedad que ha de ser curada para que puedan integrarse socialmente.

En este punto, y para comprender mejor la base sobre la que se construiran figuras de apoyo tan
importantes como el asistente personal, debemos detenernos para examinar los principios rectores de
la CDPD, y que son:

a. El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las
propias decisiones, y la independencia de las personas.

b. La no discriminacion.
c. La participacion e inclusién plena, efectiva, en sociedad.

d. El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte de
diversidad y la condicién humana.

e. La igualdad de oportunidades.
f. La accesibilidad.
g. La igualdad entre el hombre y la mujer

h. El respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad.

De su mera lectura queda clara la necesidad de ser <independiente> para el ejercicio de derechos
que se basan en esos principios.

El hecho de que la figura del asistente personal no tenga por el momento un mayor desarrollo
normativo internacional, no significa que no se pueda ir trabajando sobre los articulos que nos van
regalando normas y convenciones como la analizada.

Ya se ha reconocido la extraordinaria importancia de la CDPD como instrumento juridico
internacional que impone una nueva concepcion de la discapacidad centrada en los derechos humanos
y en la persona con discapacidad como titular irrenunciable de esos derechos.

A partir de este escalén, cada Estado, cada region, y cada uno, tendremos que colaborar en el
desarrollo efectivo y absoluto de los valores, principios, mandatos y disposiciones recogidos en la
Convencioén. De este modo la Asistencia Personal aportara un nuevo enfoque dentro de los Servicios
Sociales basado en los Derechos Humanos que asume la CDPD, tomando como punto de partida su
art. 19, y permitira ejercer y disfrutar de un derecho que, aunque ya reconocido, puede crecer en valor.
Para mayor claridad, haremos mencion concreta a este precepto:

Articulo 19. Derecho a vivir en forma independiente y a ser incluido en la
comunidad.

Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho de todas las personas
con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de los demas, y tomaran
medidas eficaces y adecuadas para facilitar el pleno disfrute de este derecho por las personas
con discapacidad y su plena inclusioén y participaciéon en la comunidad, incluso asegurando
que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia,
dénde y con quién desean vivir, en pie de igualdad con las demas, y no se vean obligadas a
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vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia
personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacion de ésta.

c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a
disposicién, en condiciones de igualdad, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta
sus necesidades.

Este precepto, que habra de ser conectado con cualquier norma que reconozca el respeto a la
autonomia de las personas con discapacidad, debe ser considerado desde en una doble vertiente:

*De un lado, reconoce que las personas con discapacidad puedan elegir dénde y con quién residir,
no estando obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

*De otro, contempla la posibilidad de acceder a una serie de servicios especificos libremente
elegidos por la persona con discapacidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar
su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de su entorno.

Es la propia Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, por
tanto, la que consagra que la sociedad es la responsable de facilitarles el ejercicio de sus derechos a
la vez que de darles la oportunidad de participar en las politicas que les afectan.

El asistente personal aparece pues como una auténtica oportunidad para hacer efectivo el derecho
a vivir de forma independiente y a poder considerar de verdad a sus beneficiarios como personas con
plenos derechos que pueden ser ejercidos directamente por si o apoyados dentro de la Comunidad, lo
que consecuentemente le hara aspirar a convertirse plenamente en la figura por excelencia promotora
de la autonomia personal.

La CDPD, asi como el arduo debate doctrinal desarrollado en esferas internacionales, han
configurado una base sélida como para que en Espana el legislador comprendiera la importancia de
este asistente, e incluyese a esta figura -como prestacion econémica- en el catélogo de prestaciones de
la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia, aunque de modo timido, reconociendo su acceso principalmente en los
ambitos educativo y laboral.

Por todo ello, esta regulacién reconoce el derecho de autodeterminacion de la persona con
discapacidad, garantizandole la toma de decisiones por si misma y sobre si misma, y su participacion
activa en la Sociedad que la rodea, conforme al derecho al libre desarrollo de su personalidad.




2.3. Ambito nacional. Situacion en Espana

En las ultimas décadas Espana, al igual que otros paises de su entorno con sensibilidad social,
advirtié la importancia del asistente personal como figura indispensable de apoyo a personas con
discapacidad para que puedan vivir de forma independiente e incluirse de manera efectiva en la
comunidad, viéndose empujado nuestro pais por la Convencion de la ONU de 2006.

Los articulos 49 y 50 de la Constitucion Espafiola de 1978, ya mencionaban la atencion a personas
con discapacidad y personas mayores, asi como a un sistema de servicios sociales promovido por los
poderes publicos para el bienestar general de los ciudadanos. En ese momento, y para cualquier
ciudadano, los elementos fundamentales del Estado del bienestar convergian en la proteccion sanitaria
y del sistema de la Seguridad Social, pero desde entonces el desarrollo social de nuestro pais ha venido
a potenciar los servicios sociales, que se han visto desarrollados por las Comunidades Auténomas en
colaboracién con el denominado Tercer Sector, siendo esencial su trabajo para regular la atencion a las
situaciones de dependencia.

La urgencia de dinamizar la figura del asistente personal se debia a que, ademas de reconocer su
nacimiento, era necesario articular todos los parametros necesarios para dotarla de efectividad.

De este modo, en primer lugar se debia tener clara cual habria de ser la misién del asistente,
habiendo consenso doctrinal en su consideracion como persona que realiza o contribuye a realizar las
tareas de la vida diaria a otra persona que, por su situacién, no puede realizarlas por si misma.

Es por ello, por lo que se ha entendido que pudo tener un precedente en nuestro sistema de
Seguridad Social cuando se reconocié la pension de Gran Invalidez, al fijar un incremento del 50%
sobre la prestacion de Invalidez permanente absoluta para contribuir a los gastos de la persona que
ayude al “gran invalido” a realizar las actividades basicas de la vida diaria. Es mas, en sentido similar,
y en una aproximacion a la situacion del actual asistente, la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion
Social de los Minusvalidos (LISMI), establecio el subsidio de ayuda a tercera persona.

Aun asi, hubo que esperar 21 afios para que se estimase la asistencia personal como el apoyo
complementario para hacer efectiva la <vida independiente>, que a su vez se reconocia como «la
situacion en la que la persona con discapacidad ejerce el poder de decisién sobre su propia
existencia y participa activamente en la comunidad, conforme al libre desarrollo de su
personalidad» todo ello postulado en sus articulos 2 y 9 por la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU).

Por tanto, esta Ley de 2003 fue la primera que en Espafia hizo aparecer por fin la figura del asistente
personal, erigiéndose como la base sobre la que pocos afios después, en 2006, se construyera una
norma que la reconociese de un modo mas general, y que seria la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia.

No obstante, a dia de hoy no se ha llegado a determinar laboralmente su alcance, perdiendo
en cierto modo algo de eficacia por la desmotivacion que ha generado el no saber reaccionar ante
determinadas dudas del prestador y del usuario relativas a su verdadera implantacion a efectos
operativos, volviendo a colocarse nuestro pais en uno de los vagones de cola de un tren que ya esta en
marcha, tornandose ya urgente el establecimiento de un marco laboral mas definido para la asistencia
personal.

Una de las principales dudas que se han suscitado, ha sido precisamente en torno al vacio
normativo laboral de la figura: Si bien, por un lado, no existe un convenio tal cual para estos asistentes
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personales que marque un salario minimo y un pago determinado de cuotas del seguro social, por otro,
tampoco estan recogidos estos trabajadores dentro del Catalogo de cualificaciones profesionales.

Como punto de partida se tuvieron en cuenta normas tales como el Decreto 2346/1969, de 25 de
septiembre, por el que se regulaba el régimen especial de la Seguridad Social del Servicio Doméstico o
el Real Decreto 1620/2011, de 14 de noviembre, por el regulaba la relacion laboral de caracter especial
del servicio del hogar familiar.

En cualquier caso, las distintas funciones del asistente personal en relaciéon con un empleado de
servicio doméstico son evidentes, y precisamente estas diferencias habran de marcar la linea divisoria
y diferenciadora de su particular convenio, debiendo igualmente considerarse la determinacién de sus
requisitos y el alta del Asistente Personal en la Seguridad Social, para un mayor control y transparencia
laboral de la figura.

Tras la citada Ley 39/2006, y ante la dispersién normativa, se refundieron en un Unico texto legal
las normas nacionales mas relevantes en materia de discapacidad.

Asi surgi6 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.

Esta Ley recoge expresamente en su art. 6 el respeto a la autonomia de las personas con
discapacidad, y cuyo génesis se veia en 2006 en el art. 19 de la Convencién de la ONU sobre derechos
de las personas con discapacidad, y que establecia el derecho de estas personas a vivir de forma
independiente y a ser incluidas en la comunidad.

En este punto recordar que, en Espania, la Ley 26/2011 (1-agosto) conllevé la adaptacién normativa
a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En vista de todas estas normas, no cabe duda del interés del legislador por tratar de regular al
asistente personal como figura estandarte de la autonomia personal, maxime cuando fue incluida como
prestacion econdmica en el catélogo de prestaciones de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre. Por ello,
a continuacion se hara un analisis algo mas detallado de dicha Ley.

2.3.1.LEY 39/2006 (14-dic.) de promocion de laautonomia
personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia

En Espafia, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las Personas en Situacién de Dependencia, aparecié como la de mayor relevancia en la regulacién del
asistente personal reconociendo el derecho para acceder a esta figura a cualquier persona en situacion
de dependencia, al tratarse de un derecho subjetivo cubierto con el formato de prestacion econdmica.

Lejos de calcar su articulado, con el presente se procurara hacer un resumen de sus aspectos
mas importantes, si bien vaya por delante que no es precisamente amplia su redaccion expresa en lo
referente al asistente personal, resultando especialmente destacables los preceptos 2.7, 14 y 19 de la
Ley.

La Ley comienza en su articulo 2.7 por conceptuar la asistencia personal como «el 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».




Este servicio tiene su principal importancia por aparecer como un instrumento de apoyo directo a
la persona, financiado eso si con una prestacion econémica, en tanto conforme reconoce el articulo 14
del mismo texto normativo, las prestaciones de atencion a la dependencia podran tener la naturaleza
de servicios y de prestaciones econdémicas e iran destinadas, por una parte, a la promocion de la
autonomia personal y, por otra, a atender las necesidades de las personas con dificultades para la
realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

Ese mismo articulo, concreta aun mas, en su apartado 5, disponiendo que las personas en situacion
de dependencia podran recibir una prestacién econémica de asistencia personal en los términos del
art.19.

De ello se desprende que la financiacion de las prestaciones econémicas destinadas a asistencia
personal se ajustaria a la Ley 39/2006, y también al RD 374/2010 sobre prestaciones econémicas de
esa Ley para aquellas personas valoradas en Grado lll.

El articulo 19 aparece como revelador si tenemos en cuenta que supuso, aunque breve, la
base normativa sobre la que desarrollar la prestacion econdémica en si, indicando que “La prestacion
econdémica de asistencia personal tiene como finalidad la promocion 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. Previo acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales
y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia se estableceran las condiciones
especificas de acceso a esta prestacion”. (Redaccion introducida por el Real Decreto-ley 20/2012, de
13 de julio, de medidas para garantizar la estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad).

En este punto, quiza si resulte relevante aclarar que la ley establece las siguientes clasificaciones
en funcién de la situacion de dependencia:

e Grado l. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia personal.

e Grado Il. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no requiere el apoyo
permanente de un/a cuidador/a o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia
personal.

e Grado Ill. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial necesita el apoyo indispensable y continuo de otra
persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

Por tanto, si bien en un primer momento solo se permitié esta prestacion para los beneficiarios
que tuvieran reconocido el Grado Ill de dependencia, con el tiempo se potencié la figura cuando el
Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, acordé la ampliaciéon de
la prestacién a todos los grados de dependencia en su reunién de 10 de julio de 2012.

En vista de lo expuesto, ciertamente se ve que no disponemos de una regulacion general del
asistente personal, sino so6lo de unos articulos que pasan de puntillas por una prestacion econémica
para contratar un servicio de asistencia personal para personas que tengan reconocida la situacion de
dependencia.
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Eso si, su matiz diferenciador con otros servicios como el de Ayuda a Domicilio estaria en conseguir
o incrementar de manera real la autonomia e independencia de la persona asistida en todas las esferas
de su vida, y no sélo en el ambito mas puramente doméstico.

Por otra parte, y ya en el plano mas laboral, la figura del asistente personal sigue siendo poco
conocida por los beneficiarios potenciales de la misma, por lo que no han sido pocas las propuestas
emanadas del ambito de los servicios sociales a nivel nacional de cara a implementar un programa de
formacion de asistentes personales, definir de forma mas precisa la figura del asistente personal para
su posterior implantacion en todas las Administraciones Publicas competentes, y crear una plataforma
digital que permita a las personas con discapacidad acceder a toda la informacion de esta figura y que
sea punto de encuentro de ofertas y demandas de servicios.

Es por ello, por lo que habria que partir de determinar los conocimientos que tendrian que sustentar
la FORMACION de los asistentes.

De modo muy general, el articulo 36 de la Ley indica que:

“ 1. Se atendera a la formacién bdsica y permanente de los profesionales y cuidadores
que atiendan a las personas en situacion de dependencia. Para ello, los poderes publicos
determinaran las cualificaciones profesionales idéneas para el ejercicio de las funciones que se
correspondan con el Catalogo de servicios regulado en el articulo 15.

2. Los poderes publicos promoveran los programas y las acciones formativas que sean
necesarios para la implantacion de los servicios que establece la Ley.

3. Con el objetivo de garantizar la calidad del Sistema, se fomentara la colaboracién entre
las distintas Administraciones Publicas competentes en materia educativa, sanitaria, laboral
y de asuntos sociales, asi como de éstas con las universidades, sociedades cientificas y
organizaciones profesionales y sindicales, patronales y del tercer sector.”

Vista la redaccién de la que se dispone no es de extrafar que tengamos que esperar a lo que
determine la legislacion de desarrollo para el caso de los asistentes personales, no siendo pocas
ya las diferentes posiciones doctrinales que van aportando consideraciones de cara a evaluar sus
potencialidades. Por ejemplo, si analizamos el lugar de trabajo del asistente, ello nos hace detectar
rapidamente lo sensible de la informacién que puede llegar a manejar respecto a la persona asistida
(datos bancarios, sanitarios, personales, familiares, patrimoniales...). El nivel de confianza que habra
de establecerse entre asistente y asistido sera pieza fundamental del puzle que se pretendera construir
si el objetivo final es precisamente conseguir el mayor grado de autonomia del beneficiario del servicio.
Se trata de ayudar en el camino hacia la autonomia, no de suplir la voluntad en sus decisiones, eso si
dentro de lo razonable.

Por tanto, requisitos como la prudencia en las actuaciones y la confidencialidad de los datos a los
que se accede, seran de elemental respeto conforme a la normativa de proteccién de datos de caracter
personal y al propio sentido comun.

Lo mismo ocurre con el REGIMEN LABORAL DEL ASISTENTE PERSONAL, en tanto habran de
estudiarse las particularidades que pudieran afectarle sin perjuicio de entender que como toda actividad
remunerada habra de sujetarse a contrato laboral.

Dichas particularidades quiza se podrian referir a buscar formulas que doten de mayor inmediatez
al cambio o rescision del contrato de aquellos asistentes que no prestaran correctamente sus servicios
en detrimento de la estabilidad emocional y clinica del asistido, ya que precisamente la discapacidad
de éste no entendera el mantenimiento de un profesional cuya actividad no le repercuta positivamente,
maxime cuando no es su empleador directo.




A la inversa ocurriria lo mismo, puesto que el asistente como trabajador tiene también sus
derechos, y su actividad (por cuenta propia o ajena, incluso con la féormula del arrendamiento de
servicios), asi como su responsabilidad juridica, deberian reglarse de manera mas precisa en el marco
de una auténtica relacion laboral comun, o dar un paso mas, probablemente bajo el paraguas de un
régimen especial para no tener que someterse a convenios y normas laborales generalistas y lejos del
régimen establecido para los empleados de hogar.

De hecho, es dificil encajar al asistente personal en la normativa de los empleados de hogar
cuando hay normativa que expresamente le excluye. Véanse como ejemplos las redacciones vigentes
de los articulos:

e 3.1d)del Decreto 2346/1969, de 25 de septiembre, sobre el régimen especial
de empleadas de hogar, que excluye a los asistentes personales debiendo regirse por las
normas de Seguridad Social que les resulten aplicables: «d) Los cuidadores profesionales
contratados mediante la prestacién econémica regulada en los articulos 14.3 y 17 de Ila
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, asi como los trabajadores dedicados a la asistencia
personal, en los términos regulados en el articulo 19 de dicha ley, aunque en uno y otro
caso, los cuidados se lleven a cabo en el domicilio de la persona dependiente o del
familiar con la que aquélla conviva».

e Y 2c) del R.D. 1620/2011, de 14 de noviembre, sobre nueva regulacion de
la relacion laboral de caracter especial del servicio del hogar familiar, que
excluiria igualmente «c) Las relaciones de los cuidadores profesionales contratados por
instituciones publicas o por entidades privadas, de acuerdo con la Ley 39/2006, 14
de diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencién a las personas en
situacion de dependencia».

En definitiva, falta una regulacién concreta de esta figura a nivel estatal que sirva como marco de
referencia para su posterior desarrollo autonémico y que impida que surjan desigualdades territoriales,
urgiendo ya la elaboracion de un estatuto juridico del asistente personal.

2.4. Ambito autonomico

No es tarea facil desgranar la normativa que regula el régimen juridico del asistente personal en
las distintas Comunidades Autbnomas si tenemos en cuenta la variedad de regulaciones que cada una
ha realizado en materia de Dependencia.

Su principal dificultad ha venido radicando en la inexistencia de un unico texto legal que aglutine
el procedimiento de acceso a la figura, la documentacion a presentar, su intensidad, el régimen de
compatibilidades, su financiacién, o incluso las pertinentes consideraciones sobre la participacion
econdmica o su prestacion como servicio en lugar de prestacion econdmica.

Esta situacién ha generado no pocos quebraderos de cabeza para profesionales y usuarios, que
no terminan de saber a ciencia cierta cuanto cabe esperar del asistente personal y su coste, con el
peligro que ello supone, ya que lejos de poder seguir avanzando en esta figura, podria llegar a ser una
de las que menos demanda tuviese, no tanto por efectividad, sino por mero desconocimiento.

Las primeras experiencias de esta figura se dieron en 2004 en Guipuzcoa, cuando en el resto de
Espana el concepto y el derecho de la asistencia personal aparecia como novedoso.
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No obstante, de sus amplias posibilidades no tardaron en darse cuenta CC.AA. como Castilla y
Ledn, que comenzé a trabajar no sélo para regularla, sino para implantarla de forma efectiva.

Progresivamente, los asistentes personales se fueron extendiendo por varios puntos de la
geografia espafiola, suponiendo una importante ayuda para su despegue la creacién de oficinas de vida
independiente, como las de Barcelona o Madrid, que aparecian como entidades que permitirian a las
personas con diversidad funcional autogestionar la asistencia personal de una forma mas profesional.

Hito fundamental en el ambito autondmico, para seguir avanzando sobre el asistente personal,
lo supuso la reforma de la Ley 39/2006, que incidié de forma dispar en las Administraciones de las
distintas CC.AA.

Puestos a comparar, se detecta que muchas Comunidades Auténomas aun no han adaptado
sus normas a los cambios legislativos estatales acometidos a este respecto en el afio 2012, y ello
aunque la mayor parte de los mismos fueron acordados en el seno del Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, en el que estan representadas
la Administracién General del Estado y las propias Comunidades Autonomas.

Entre las reformas estatales mas significativas que afectarian a las Administraciones autonémicas
se indican las siguientes:

I. Real Decreto Ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas para garantizar la estabilidad
presupuestaria y de fomento de la competitividad.

Su Disposicion Transitoria Décima determinaba las cuantias maximas de las prestaciones
econdmicas por asistencia personal.

Il. Resolucion de 13 de julio 2012, de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad,
por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia para la mejora del sistema para la autonomia y atencién a la dependencia.

Esta resolucion aprobd el avance de la evaluacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de Dependencia, una vez
transcurridos sus primeros cinco afos de aplicacién. El resultado fue la adopcién de un acuerdo para
emprender las mejoras necesarias en el Sistema de la Dependencia a fin de garantizar su sostenibilidad,
asi como asegurar y consolidar el desarrollo de esa Ley a nivel nacional. Entre otras medidas, se
acordaron:

* La modificacion de la actual clasificacion de la situacion de dependencia establecida por
grados y niveles.

» La adaptacion de los criterios para determinar las intensidades de proteccion del servicio de
ayuda a domicilio a las necesidades reales de las personas en situacion de dependencia.

* La mejora y adecuacion de las prestaciones y servicios para garantizar la sostenibilidad del
Sistema, y la ampliacién de la prestacion econdmica por asistencia personal a todos los grados
de dependencia.

* Mejoras en el procedimiento y transparencia en la gestion.

* Mejoras en los sistemas de informacion.

» La prevencion de las situaciones de dependencia y promocion de la autonomia personal.




» Asi como indicadores de referencia para determinar el coste de los Servicios y Prestaciones.

lll. Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las prestaciones del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion
de Dependencia.

La importancia de este Real Decreto esta en que implicé un reajuste unificador de todas aquellas
normas que regulaban prestaciones y servicios, y que con caracter previo habian ido emanando en los
diferentes territorios como desarrollo de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre.

El resultado fue la regulacion de los servicios y las prestaciones econémicas del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia por grado de dependencia, determinando las intensidades de
proteccion de los servicios, las compatibilidades e incompatibilidades entre los mismos y estableciendo
la prestacion de cuidados en el entorno familiar con caracter excepcional.

Ademas, y tras acordarse en ese mismo dia por otro Real Decreto, concretamente el Real Decreto
1050/2013 (27-dic), resulté especialmente destacable el hecho de que tanto la prestacion econdmica
de asistencia personal como la prestacién econdmica vinculada, dejasen de tener la naturaleza de
prestaciones econdmicas consideradas tal cual, para convertirse en servicios disfrutados a través de
prestaciones econdémicas.

En definitiva, aunque la figura del asistente personal lleva contemplada en nuestro pais desde
el afno 2006, y a pesar de que ha sido objeto de paulatinas regulaciones, la escasa concrecién de la
norma y la falta de una regulacién precisa posterior, ha conllevado un infimo desarrollo en la mayoria
de Comunidades Autbnomas, generando disparidad de modelos y criterios.

2.4.1. Especial mencion a Castillay Leon

Partiendo de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (estatal), se han ido sucediendo en esta
Comunidad Auténoma diversas normas que han culminado en la actualidad con la Orden FAM/6/2018,
de 11 de enero, por la que se regulan las prestaciones del sistema para la autonomia y atencion a la
dependencia en Castilla y Ledn, el calculo de la capacidad econémica y las medidas de apoyo a las
personas cuidadoras no profesionales.

Dicha Orden derog6 a una anterior, la Orden FAM/644/2012, de 30 de julio, que supuso el eslabon
de engarce con la situacion actual y que abrié un periodo de transicion para determinar la realidad mas
practica que beneficiaria al usuario directo.

No obstante, ante la diversidad de disposiciones normativas en Castillay Ledn, y para comprender
mejor la complejidad que ha supuesto regular esta materia, resulta aconsejable hacer un pequefio
resumen de los antecedentes normativos de la Orden actualmente en vigor y que ha supuesto poder
disponer de un documento Unico que recoge ya esta regulacion de forma completa:
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Orden FAM/824/2007, de 30 de abril, por la
que se regula el procedimiento para el reco-
nocimiento de la situacion de dependencia y
del derecho a las prestaciones del sistema
para la autonomia y atencion a la dependen-
cia.

Orden FAM/644/2012, de 30 de julio, por la
que se regulan las prestaciones del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia en Castilla y Ledn, el célculo de la capaci-
dad econdmica y las medidas de apoyo a las
personas cuidadoras no profesionales.

Orden FAM/1133/2012, de 27 de diciembre

Orden FAM/92/2014, de 12 de febrero

Orden FAM/3/2015, de 7 de enero

Orden FAM/298/2015, de 10 de abril

Se ha visto modificada a fin de poder estable-
cer plazos maximos para la emision de los
informes técnicos que se precisan para la
resolucién del procedimiento

Actualmente derogada.

Se dicté para adaptar, con la urgencia que la
situacion requeria, la normativa anterior a las
modificaciones introducidas en materia de
atencion a la dependencia por el Real Decre-
to Ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas
para garantizar la estabilidad presupuestaria
y de fomento de la competitividad.

Modificaban a la Orden FAM/644/2012, de 30
de julio, para adaptar su contenido al Real
Decreto 1051/2013 de 27 de diciembre, por el
que se regulan las prestaciones del sistema
para la autonomia y atencion a la dependen-
cia establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situa-
cion de Dependencia, y para ajustar las
féormulas de calculo de las prestaciones
econdmicas a las variaciones experimenta-
das por las pensiones y el indicador de renta
de efectos multiples.

En el afo 2015 se produjeron dos avances
importantes con estas Ordenes, consistentes
en la flexibilizacion de la prestacion vinculada
para utilizarla en diferentes servicios, de
forma simultanea o sucesiva, en funcién de
las necesidades cambiantes de las personas
y en la ampliacion del catalogo de compatibili-
dades para las personas atendidas en el
entorno familiar.
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Esta intensidad normativa, que ha ido fraguando una importante base de experiencia, ha impulsado
el avance en el Sistema en tanto de forma paralela se ha seguido trabajando con los agentes sociales
participantes en la Mesa de Dialogo Social y con los representantes de los colectivos afectados.

Ello ha permitido buscar, por ejemplo, una reduccidén progresiva de los plazos en el acceso a
las prestaciones, conforme a lo acordado en el Consejo del Dialogo Social el 10 de marzo de 2017,
consistente en que dado que el plazo maximo de resolucion del procedimiento esta fijjado en seis
meses por la normativa estatal, la reduccién del plazo de efectividad de las prestaciones se realizaria
desde el nivel adicional de proteccion de Castilla y Ledn, fijandose en cinco meses para las solicitudes
presentadas a partir del 1 de enero de 2018, en cuatro meses a partir del 1 de enero de 2019 y en tres
meses a partir del 1 de enero de 2020.

Una vez analizados los antecedentes normativos, podemos centrarnos ya en la normativa actual
conforme a los postulados de la Orden FAM/6/2018, de 11 de enero, por la que se regulan las
prestaciones del sistema para la autonomia y atencion a la dependencia en Castilla y Leén, el célculo de
la capacidad econdmica y las medidas de apoyo a las personas cuidadoras no profesionales. [En este
punto, y antes de seguir, simplemente indicar que esta Orden ha sido modificada en cuatro articulos por
la Orden FAM/547/2018, de 28 de mayo, basicamente para abordar nuevas mejoras que favorezcan la
permanencia de las personas en su entorno].

*ASISTENCIA PERSONAL EN CASTILLA Y LEON*

l.- OBJETO

Art. 11.1 Orden FAM/6/2018

La prestacién econdmica de asistencia personal estd destinada a contribuir a la cobertura de
los gastos derivados de la contratacion de una asistencia personal, durante un nimero de horas, que

facilite al beneficiario/a el acceso a la educacion y al trabajo, asi como una vida mas auténoma en el
ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria.

[l.- REQUISITOS DEL BENEFICIARIO

Art. 11.2 y 11.3 Orden FAM/6/2018

Son requisitos de acceso a esta prestacion:
a) Tener reconocida la situacion de dependencia.
b) Estar empadronado y residir en un municipio de Castilla y Leon.

La contratacion de la asistencia personal podra realizarse en alguna de las siguientes modalidades:
a) Mediante contrato con empresa o entidad privada debidamente acreditada.

b) Mediante contrato directo con el asistente personal.
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IIl.- REQUISITOS DEL ASISTENTE PERSONAL
Art. 11.4 Orden FAM/6/2018

Cuando la contratacién se realice en la modalidad b) del apartado anterior, el asistente personal
debe reunir los siguientes requisitos:

a) Ser mayor de 18 afios.
b) Residir legalmente en Espaiia.

c) No ser el conyuge o pareja de hecho de la persona dependiente, ni tener con él una relacion
de parentesco hasta el tercer grado, por con sanguinidad, afinidad o adopcion.

d) Estar de alta en régimen especial de trabajadores autonomos de la Seguridad Social.

e)Reunir las condiciones de idoneidad para prestar los servicios derivados de la asistencia
personal. Se entendera cumplido este requisito cuando se acredite contar con la formacion
necesria. Este requisito se exigira también a las personas que presten el servicio de asistencia
personal a través de empresa o entidad privada.

f) Tener inscrito el servicio de asistencia personal que presta, en el Registro de entidades,
servicios y centros de caracter social de la Comunidad de Castilla'y Leon.

IV.- PROCEDIMIENTO

Solicitud

La solicitud formulada por la persona interesada o por su representante, se dirigira al Gerente
Territorial de Servicios Sociales de la provincia en la que la persona interesada tenga su residencia, y
podra presentarse en alguna de las siguientes Oficinas:

* Gerencias Territoriales de Servicios Sociales de cada provincia de Castilla y Ledn.
« Oficinas de asistencia en materia de registros de la Junta de Castilla y Ledn.

* En cualquiera de los lugares establecidos en el articulo 16.4 de la Ley 39/2015, de1 de
octubre, del Procedimiento Administrativo Comun de las Administraciones Publicas.

Para la cumplimentacién de la solicitud se puede recibir informacion y ayuda de las siguientes
formas:

e Por teléfono, llamando al 902 106 060.

¢ De manera presencial, pudiendo acudir a los Centros de Accion Social (CEAS)
dependientes de las Diputaciones Provinciales y de los Ayuntamientos con mas de 20.000
habitantes.

¢ Por internet, desde el enlace: https://serviciossociales.jcyl.es/web/jcyl/ServiciosSociales/
es/Plantilla100/1168278410141/_/ / _ Dicho enlace permite la presentacion también via
telematica.




Valoracion

Sera realizada por profesionales del area social o sanitaria, especialmente formados, atendiendo
fundamentalmente a los siguientes criterios:

Cuando la persona cuya situacion haya de ser valorada resida en su domicilio, la actividad técnica
de aplicacion del instrumento de valoracion sera encomendada a un trabajador social del CEAS
correspondiente a su domicilio.

Cuando la persona cuya situacion haya de ser valorada sea usuaria de un recurso residencial de
servicios sociales, la referida actividad técnica sera llevada a cabo por un profesional de la respectiva
Gerencia Territorial de Servicios Sociales, salvo si la titularidad y gestion de dicho recurso corresponde
a una entidad local competente en materia de accion social y servicios sociales, en cuyo caso la referida
actividad sera realizada por un profesional de dicha entidad local.

Tras haberse recabado de forma completa los datos necesarios sobre la situacion personal,
familiar y social de la persona cuya situacion haya de ser valorada, el profesional competente aplicara
al caso el instrumento de valoraciéon y elaborara un informe con los resultados de la aplicacion, al
que se adjuntara otro informe relativo a las necesidades sociales que presente la persona interesada,
cuando sean relevantes para la valoracion real de su situacion que se emitira por el trabajador social
del CEAS correspondiente cuando el interesado resida en su domicilio o por el trabajador social de la
Gerencia Territorial de Servicios Sociales o de otra entidad local competente, en el resto de casos.

Estas actuaciones permitiran elaborar un dictamen técnico sobre el grado de dependencia, que
servira de base para emitir una propuesta de resolucion con indicacién del grado, y la determinacién de
los servicios o prestaciones que puedan corresponder al interesado.

Resolucion

Finalmente, el titular de la Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y Ledn dictara resolucién en
la que se determinaran los servicios y/o prestaciones que correspondan al solicitante, segun el grado
de dependencia.

El plazo maximo entre la fecha de entrada de la solicitud y la de la resolucion de reconocimiento
de la prestacion sera de 6 meses. Dicha resolucion se notificara por correo postal en el domicilio del
interesado o en el lugar que haya indicado a efecto de notificaciones.

V.- REGIMEN DE COMPATIBILIDADES

Art. 30.4 Orden FAM/6/2018.

Amodo resumen, y atendiendo a las precisiones de cada supuesto, podemos decir que la prestacion
econdmica de asistencia personal es compatible con el servicio de promocién de la autonomia personal

financiado con fondos publicos y con el servicio de teleasistencia.

El servicio de prevenciéon también sera compatible con todos los demas servicios y prestaciones
econdmicas, por lo que englobara a la asistencia personal.

En cuanto a los servicios de centro de dia y de noche, en caso de prestacion vinculada, existe la
posibilidad de adquisicion simultanea con el servicio de asistente personal.

Respecto al servicio de atencioén residencial, sera compatible con la prestacién econdémica de
asistencia personal en los centros para personas con discapacidad, si el centro residencial no prestase
atencién completa y la atencién residencial se considerase el recurso idéneo.
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Por su parte, el Art. 11.6 Orden FAM/6/2018 indica que los beneficiarios de la prestacion
econdmica de asistencia personal podran destinar aquella a la adquisicion de otros servicios incluidos
en su programa individual de atencion.

Ademas, con las modificaciones introducidas a la citada Orden FAM/6/2018, de 11 de enero, por
la Orden FAM/547/2018, de 28 de mayo, se impulsa el servicio de asistencia personal, abriendo la
posibilidad de destinar a este servicio la prestacion vinculada compatible con los cuidados en el entorno
para menores de 18 afos y ampliando el catalogo de compatibilidades, para que puedan acceder al
servicio de ayuda a domicilio las personas beneficiarias del servicio de asistencia personal que lo
necesiten.

VI.- CALCULO DE LA PRESTACION

Se regula en el Articulo 33.1 Orden FAM/6/2018, estableciéndose que sin perjuicio de lo
dispuesto en los apartados siguientes de ese mismo articulo, el importe de la prestacién econémica
vinculada al servicio y de la prestacion econdmica de asistencia personal que corresponde a cada
beneficiario se determinara por aplicacion de las siguientes reglas:

1. Sila capacidad econémica del beneficiario es inferior o igual a la cuantia anual de la prestacion
familiar por hijo a cargo mayor de 18 afios con discapacidad igual o superior al 65%, el importe
de la prestacién econdmica sera la cuantia maxima prevista en el apartado 2 de este articulo.

2. Si la capacidad econdmica del beneficiario es superior a la cuantia anual de la prestacién
familiar por hijo a cargo mayor de 18 afos con discapacidad igual o superior al 65%, el
importe de la prestaciéon econémica se determinara por aplicacién de la siguiente férmula:

Cuantia mensual = CR x (1,55 - 0,55 x R/ W)

En caso de beneficiarios de grado Il, la cuantia de la prestacion no sera inferiora 1.154,74 xB—-R /P
Donde:

* CRes lacuantia de referencia para cada prestacién econémica y grado de dependencia, que
coincide con las cuantias maximas establecidas por la normativa estatal para cada uno de
los tres grados.

* Reslacapacidad econémica personal calculada segun lo establecido en el articulo 32, entre
doce meses.

* W es un indicador cuyo valor, para cada ejercicio econdmico de referencia, es el mayor entre
el IPREM vy el sefialado en el Anexo |. Se actualiza anualmente aplicando el porcentaje de
revalorizacion general de las pensiones de la Seguridad Social de dicho ejercicio.

* P es un coeficiente cuyo valor, para cada ejercicio econdémico de referencia, es el sehalado
en el Anexo | y que se actualiza anualmente aplicando el porcentaje de revalorizacién general
de las pensiones de la Seguridad Social de dicho ejercicio.

* B es un coeficiente cuyo valor, para cada afio de calculo de las prestaciones, es el indicado
en el Anexo |.

* H es un coeficiente corrector con el valor: 0,94706 (modificacién introducida por la Orden
FAM/547/2018, de 28 de mayo).




Por otro lado, el Articulo 33.5 Orden FAM/6/2018 determina que en el caso de la prestacion
econdmica vinculada al servicio de atencion residencial en centros, para personas con discapacidad,
compatible con la prestacién vinculada al servicio de centro de dia, al servicio de promocion de la
autonomia personal o al servicio de asistencia personal, la segunda prestacion vinculada se destinara
al servicio de menor coste y su importe se calculara aplicando la siguiente férmula:

Para Grado lll: 2.218,19 x B - PVS1 - R/P
Para Grado II: 1.706,30 x B — PVS1 - R/P
Para Grado |: 1.279,72 x B — PVS1 - R/P
Donde:

» B es un coeficiente cuyo valor, para cada afio de calculo de las prestaciones, es el indicado en el
Anexo .

* PVS1 eslacuantia mensual de la primera prestacién vinculada, calculada segun lo establecido
en los apartados 1 a 3 de este articulo.

Aplicada la férmula prevista en este apartado, el importe de la segunda prestacion vinculada que
corresponde al beneficiario no sera superior a la cuantia maxima prevista en el apartado 2 de este
articulo.

Una vez reconocida la prestacién, no sera de aplicacion lo previsto en el articulo 35 y la
Administracién abonara el cien por cien del gasto justificado por el segundo servicio, sin sobrepasar la
cuantia de la prestacion reconocida.

En aquellos casos en los que el gasto justificado en los dos servicios, teniendo en cuenta lo
dispuesto en el articulo 10.8, incrementado en un 20 por ciento, sea superior a la capacidad de gasto
de la persona interesada, la Administracién abonara la totalidad de la cuantia reconocida en las
dos prestaciones vinculadas. Se entiende por capacidad de gasto la suma de la cuantia de las dos
prestaciones vinculadas, mas la prestaciéon de analoga naturaleza que perciba y mas la capacidad
econdmica mensual calculada segun lo dispuesto en el articulo anterior.

Finalmente, el Articulo 35 Orden FAM/6/2018 en sus apartados 1 a 3 dispone que cuando
la capacidad econdmica personal del interesado sea igual o inferior a la cuantia anual de la pensién
no contributiva vigente en el ejercicio econémico de referencia, se abonara el 100% del coste del
servicio recibido y justificado, una vez descontado el importe de las prestaciones de anéloga naturaleza
previstas en el articulo anterior.

Cuando la capacidad econémica personal del interesado sea superior a la cuantia anual de la
pensién no contributiva vigente en el ejercicio econémico de referencia, se abonara un porcentaje del
coste del servicio recibido y justificado, una vez descontado el importe de las prestaciones de analoga
naturaleza previstas en el articulo anterior.

No obstante lo establecido en los parrafos anteriores, se abonara al menos el porcentaje que
corresponda sobre los gastos justificados hasta la cuantia minima prevista en el apart. 3 del articulo 33.

El porcentaje indicado se calculara en funcion de la capacidad econdmica, segun la siguiente
férmula:

Porcentaje del coste a abonar = 100 - 40 x (R - PNC) /W
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Donde PNC es la cuantia integra de la pensién no contributiva vigente en el ejercicio econémico
de referencia, en su importe mensual.

El porcentaje resultante se redondea al alza con decimales a partir de 0,5; y a la baja en caso
contrario. Como minimo seré un diez por ciento del coste del servicio justificado.

La cuantia final a abonar nunca podra ser superior al importe de la prestacion concedida segun los
criterios sefalados en los articulos precedentes.

VIl.- DEDUCCIONES
Articulo 34, apartados 1y 2 de la Orden FAM/6/2018

De la cuantia mensual a reconocer que resultara de la aplicacion de las normas anteriores se
deducira el resultado de prorratear en doce mensualidades la cuantia anual de las prestaciones de
andaloga naturaleza y finalidad reconocidas en los regimenes publicos de proteccion social a favor de la
persona dependiente o a favor de otras personas por su causa.

En concreto, se deducira el complemento de gran invalidez regulado en el articulo 139.4 del Real
Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley General
de la Seguridad Social, el complemento de la asignaciéon econdémica por hijo a cargo mayor de 18 afios
con un grado de discapacidad igual o superior al 75%, el de necesidad de otra persona de la pension
de invalidez no contributiva, el subsidio de ayuda a tercera persona de la Ley 13/1982, de 7 de abril , de
Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI), y cualquier otra prestacion analoga de otros sistemas
de proteccién publica.

En el caso de beneficiarios de la prestacion econdmica vinculada al servicio de atencion residencial
para personas con discapacidad compatible con la prestacion vinculada al servicio de centro de dia, al
servicio de promocion de la autonomia personal o al servicio de asistencia personal, segun lo dispuesto
en el apartado 7 del articulo 30 de esta orden, la deduccion de la prestacion de analoga naturaleza
se realizara en primer lugar sobre la cuantia de la prestacion vinculada que corresponde al servicio
de mayor coste y el excedente, si existe, sobre la cuantia de la segunda prestaciéon vinculada. El
descuento de dicha prestacion previsto en el articulo siguiente se realizara unicamente sobre los gastos
justificados por el servicio de mayor coste.

Si uno de los dos servicios tiene caracter publico, la prestacién vinculada para el otro servicio se
calculara sin aplicar la deduccién correspondiente a la prestacion de analoga naturaleza.

VIII.- PAGO DE LA PRESTACION
Articulo 28, apartados 1 a 4 de la Orden FAM/6/2018:

1. Para realizar el primer pago de las prestaciones econdmicas reconocidas sera necesario
contar con la documentacién acreditativa del derecho generado y, en su caso, del servicio
adquirido.

2. Para la liquidacién y abono de las prestaciones econdmicas se confeccionaran las
correspondientes ndminas de perceptores, que se tramitaran a mes vencido y con periodicidad

mensual, efectuandose su pago en los diez primeros dias del mes siguiente a su tramitacion.

3. Los pagos se realizaran mediante transferencia bancaria a la cuenta designada por la persona
interesada o por su representante legal.

4, En caso de fallecimiento del beneficiario con anterioridad al pago de las prestaciones




devengadas, éstas podran ser satisfechas a la persona designada como representante de la
comunidad hereditaria. En caso de que surjan controversias entre los herederos que impidan
la designacién de un representante, se realizara el pago atendiendo a lo que los érganos
judiciales competentes resuelvan.

De otro lado, el Art. 11.5 Orden FAM/6/2018 recoge que la justificacion del gasto se realizara
del modo previsto en el articulo 10.13:

Para efectuar el primer pago de la prestacién sera necesario acreditar la adquisicion del servicio
mediante la aportacion de facturas originales, documentos bancarios de contenido analogo o sus
copias auténticas. Para los pagos posteriores, la Gerencia de Servicios Sociales solicitara a las
entidades proveedoras de los servicios, certificacién acreditativa de la permanencia de la persona
dependiente en el servicio y del gasto realizado. No obstante, la Gerencia de Servicios Sociales
habilitara los mecanismos necesarios para que las entidades proveedoras de los servicios puedan
remitir telematicamente la citada certificacion.

En el caso de servicios prestados por centros cuya titularidad y gestion esté asumida por una
Entidad Local sin competencias en materia de servicios sociales segun la Ley 16/2010 de 20 de
diciembre, de Servicios Sociales de Castilla y Ledn, la justificacion se realizara mediante certificacion
expedida por la Entidad Local gestora del servicio.

IX.- SEGUIMIENTO Y CONTROL

Articulo 31, apartados 1y 2 de la Orden FAM/6/2018

Las personas con situacion de dependencia reconocida al amparo de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, que residan en un domicilio particular y reciban alguna de las prestaciones previstas en el

catalogo de la citada ley, tendran designado un coordinador de caso, que realizara, entre otras, las
siguientes funciones:

a) Informar y orientar acerca de los cuidados necesarios destinados a las personas dependientes,
asi como de pautas de autocuidado y de los recursos de apoyo al cuidador.

b) Coordinar la provision de prestaciones sociales en las transiciones de la persona en situaciéon
de dependencia, como son los cambios de prestacion, los cambios de cuidador, los cambios de
domicilio, asi como al inicio y finalizacion de las hospitalizaciones.

c) Personalizar las prestaciones para adecuarlas a las necesidades de la persona en situacion de
dependencia y a sus circunstancias sociofamiliares, en colaboracion con el cuidador.

d) Promover, establecer y, en su caso, acordar con la persona dependiente, sus familiares y
cuidadores aquellas medidas que mejoren la calidad de los cuidados y ayuden al bienestar
del dependiente y su cuidador, especialmente en lo referido a la prestacion econémica de
cuidados en el entorno familiar.

e)Realizar seguimientos, tanto programados como no programados, de la suficiencia de los
cuidados recibidos por la persona en situacién de dependencia y de la adecuacion del
ejercicio de las funciones del cuidador, realizando las orientaciones oportunas y proponiendo
los apoyos necesarios y, cuando resulte oportuno, la revision del grado de dependencia y de
las prestaciones reconocidas.

Con caracter general, el coordinador de caso sera un profesional del Equipo de Accién Social
Basica, sin perjuicio de la necesaria colaboracion que deben prestar los Equipos Multidisciplinares
Especificos en aquellos casos sobre los que actien o en los que intervengan, asi como los
profesionales de otros centros y servicios a los que asisten las personas en situacion de dependencia.
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Todo lo expuesto evidencia la importancia que, en Castilla y Ledn, tiene la Orden FAM/6/2018,
de 11 de enero, por la que se regulan las prestaciones del sistema para la autonomia y atencion
a la dependencia en Castilla y Ledn, el calculo de la capacidad econémica y las medidas de
apoyo a las personas cuidadoras no profesionales, ya que ademas de aparecer como una norma
unificadora y clarificadora ante la dispersion previa existente, viene a contribuir a la potenciacién
de unos servicios profesionales que en definitiva mejoraran la calidad de vida de sus beneficiarios.

A efectos practicos, la realidad es que se viene detectando que todavia resulta timida
la implantacion del <Servicio de Asistencia Personal> para personas con discapacidad,
quiza por desconocimiento de esta figura, y ello a pesar de las oportunidades que
ofrece lejos de tener que acudir al tradicional servicio residencial o a un centro de dia en
una plaza concertada cuya fuerza radica en una falsa sensacion de mayor proteccion.

2.5. Reflexion final

Una vez revisada la normativa general sobre la asistencia personal queda clara la importancia que
ha querido darle el legislador internacional, estatal y autonémico.

La asistencia personal es un DERECHO HUMANO de las personas con diversidad funcional,
segun la Convencioén de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006, que
hace mencién especifica a la Vida Independiente, a través de su articulo 19.

En Espafa, aunque esta figura lleva afios en los principales debates sociales y esta reconocida como
una prestacion econdmica dentro del Catalogo de Prestaciones de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacién de dependencia,
todavia tiene un largo camino por recorrer. Quiza porque esté pendiente abordar mas enérgicamente,
de un lado, una tarea de concrecion de parametros y definiciones sobre los que desarrollar la Asistencia
Personal, y de otro, una mayor precision a efectos laborales en torno al asistente que presta el servicio.

El cambio de modelo sobre el trato de la Discapacidad tras la Convencion, ha provocado que
se reconozca como un tema de derechos fundamentales (trabajo, salud, educacion,...), que han de
ser accesibles para sus beneficiarios, debiendo poder ejercitarse sin trabas en un plano de igualdad
respecto a personas sin discapacidad, y no quedandonos en un mero reconocimiento de derechos.

Por ello, quedaremos a la espera de que en un futuro no lejano se puedan llegar a plantear como
objetos de la Norma, avances relativos a:

» En materia Laboral: potenciar el empleo de asistentes personales y de personas asistidas,
eliminando discriminaciones por el simple motivo de tener alguna discapacidad.

* En materia social: el acompanamiento en todos los derechos de la persona asistida para
garantizar su plena autonomia.

* A nivel conceptual: Avanzar en la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, cimentada en la Convencion de la ONU 2006.

* Por ultimo, en el plano econémico: Fortaleciendo al asistente personal como una férmula
alternativa a tradicionales sistemas de asistencia en régimen de institucionalizacién en
centros, con un mayor coste.
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3. Introduccion

Cada cierto tiempo conviene remontar hasta las fuentes de las que mana el torrente actual de nuestros
conocimientos. Nos perdemos a veces en discusiones de detalles sobre aspectos insustanciales que
no sirven para nada, salvo para desnortarnos y confundir lo esencial con lo accesorio. Por eso, cuando
queramos llegar hasta los fundamentos, deberemos recorrer el camino inverso, aguas arriba. Hoy dia
se discute en algunos foros acerca de si es mas pertinente hablar de locura o de enfermedad. Con
vistas a terciar en ese asunto, pero dejando a un lado las descalificaciones y los fanatismos, seguiré
la guia de los referentes esenciales en los que asientan esos conceptos, de los cuales derivan dos
orientaciones psicopatoldgicas y clinicas poco amigas de dialogar y menos aun de limar las asperezas
de su exigua relacion. De eso me ocuparé en este texto. Sobre todo de examinar, de forma sencilla, los
vinculos que la locura mantiene con la razoén, la realidad, el saber y la verdad. Como somos clinicos y
tratamos con este tipo de desgarrones subjetivos, a la hora de procurar caracterizar la locura atenderé
principalmente a las experiencias personales que se consideran mas genuinas y propias de ese tipo
de vivencias.

3.2. Visiones antagonicas sobre los
mismos hechos

Existen dos visiones antagdnicas sobre la psicosis. Segun el punto de vista hoy dia mayoritario,
se trataria de una grave enfermedad mental de origen biolégico que se manifiesta sobre todo mediante
una alteracion severa de la percepcién de la realidad. En cambio, conforme al parecer de la corriente
minoritaria, la psicosis consistiria principalmente en una poderosa defensa destinada a sobrevivir, una
huida necesaria que algunas personas muy fragiles necesitan para soportar la vida. A la primera visién
se la suele calificar de cientifica (aunque ese epiteto le viene algo grande y convendria rebajarlo a
cientificista) y es la que se ensefia en las Universidades y hospitales desde hace mas de cuatro
décadas. La segunda, sin embargo, tildada de filoséfica, goza de escaso predicamento en el ambito
sanitario aunque se ve con buenos 0jos en ambientes culturales y también entre gente corriente.

Estos dos puntos de vista son tan contrastados que incluso sus partidarios usan términos muy
diferentes para nombrar los mismos hechos. Unos hablan de enfermedad mental y se prodigan en
referencias a procesos neuroquimicos, alteraciones genéticas, la comparan con la diabetes y alaban
las bondades curativas de los psicofarmacos; otros, por el contrario, prefieren el término locura y la
explican sacando a colacién mecanismos psiquicos defensivos y decisiones subjetivas, ademas de
poner en primer plano de la terapéutica la relacion clinico-paciente y la palabra. Lo mas curioso de
la controversia es, sin duda, que especialistas con la misma titulaciéon y parecidos curriculos asuman
posiciones tan contrastadas. Asi sucede desde que tenemos noticia, es decir, desde hace unos
veinticinco siglos. Y asi sucedera, seguramente, en los proximos, siguiendo un movimiento pendular en
el que unas veces son los psiquicos los que predominan sobre los somaticos y otras sucede al revés.

Aqui se defendera la posicidon actualmente minoritaria, la mas cercana a la persona y menos afin
a la enfermedad. A mi manera de ver, nadie tiene, tocante a este asunto, una razén absoluta ni es
portador de una verdad incuestionable. Bien se puede decir que tratandose de la condicion humana
y sus alteraciones, a medida que avanzamos en su conocimiento, inevitablemente nos introducimos
en una zona sombria, a cada paso mas densa y compleja. Razén de mas para no subirnos al estrado
a perorar nuestras verdades y humillar a los contrarios, y menos aun para hacer de nuestra razon la
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causa de una cruzada y de nuestra vanidad un bien comun. El terreno en el que nos movemos es
peliagudo, de manera que lo que hoy nos ensalza mafiana nos desacreditara. Nuestros pacientes se
encargan de hacerlo a diario de forma implacable. Esta claro que de nuestras bondades no somos
nosotros quienes debemos hablar.

Con vistas a acercar al publico general esta compleja materia, el enfoque que propongo se basara
sobre todo en exponer las referencias principales en que se asienta el campo de la locura, sobre todo
sus relaciones con la razén, la realidad, el saber y la verdad. Quien no haya escuchado con atencion y
curiosidad a un loco le podra parecer que todo esto suena a palabreria. Si tiene un poco de paciencia
y lee hasta el final quizas pueda incorporar a su reflexion algunos de los fundamentos genuinos de esa
singular experiencia a la que llamamos locura, esa ceguera que algunos necesitan para malvivir. Con
vistas a ilustrar estos puntos de vista, sacaré a colacion algunos testimonios de locos lucidos sobre lo
que han vivido y viven. Con ello pretendo dibujar un conjunto de experiencias humanas narradas por
sus protagonistas, a menudo los grandes olvidados en esta materia. Como no puede ser de otro modo,
me veré obligado a echar mano de los estudiosos y sabios psicopatdlogos, al menos cuando no haya
mas remedio.

3.3. Locura, enfermedades mentales y
psicosis

El antagonismo de las corrientes que tradicionalmente se disputan la primacia en el ambito del
que tratamos, los psiquicos y los somaticos, se pone de relieve en la terminologia que emplean. Les
parece a unos que hablar de enfermedades mentales es mas verdadero con arreglo al saber y mucho
mas respetuoso con los enfermos que decir locura o loco, términos que detestan porque les suenan
desconsiderados y ajenos al mundo sanitario. A los otros les parece lo contrario y lo argumentan con el
mismo ardor y fundamento que sus oponentes.

El caso es que locura, enfermedades mentales y psicosis, aunque aludan al mismo campo
semantico, poseen connotaciones diversas. Eso lo saben muy bien los publicistas, grandes conocedores
de lo que una palabra, frase o discurso es capaz de sugerir. A finales de los 60 se diseid una campana
publicitaria para promocionar el chocolate Lanvin y se contraté a Salvador Dali para realizar el spot.
Habia mucho dinero en juego y el proyecto no se podia dejar al albur. Asi que se encomendd a Dali,
mientras se le movian los bigotes y mantenia los ojos abiertos como platos, pronunciar con su énfasis
habitual: «Estoy loco por el chocolate Lanvin». Basta con sustituir en esa frase loco por enfermo
mental o psicético para advertir las diferentes connotaciones que poseen estos términos. Tantas son
las diferencias, que la campana hubiera resultado un fiasco y ese chocolate llevaria afios fuera de la
circulacion.

Otro tanto sucede con el dicho «De loco, todos tenemos un poco», en donde loco y locura se
aceptan como términos que expresan rareza, extravagancia y chaladura. Ahora bien, si en este adagio
se sustituye loco por enfermo mental o por psicético, la cosa empieza a chirriar. Y precisamente lo
que rechina es la adherencia mas densa de significacion que en ese momento y en ese contexto posee
el término en cuestidn. Esta claro que no todo el mundo aceptaria de buen grado que algo de uno mismo
sea psicotico o enfermo mental, pero si admitiria una brizna de locura. Todo ello sugiere que la locura
forma parte de la condicion humana y constituye uno de sus elementos esenciales. En este sentido
difiere de enfermedad mental y psicosis, expresiones propias de la nosologia médico-psicoldgica que
lastran hoy dia una pesada carga patoldgica y en manos de especialistas, sobre todo cuando se ponen
por escrito en un informe, son para echarse a temblar. Locura, sin embargo, no prejuzga nada de eso.
Su inespecificidad, en este caso, juega a favor.




Es justo reconocer, no obstante, que las palabras locura y loco arrastran aun resonancias de
los tiempos del manicomio, el autoritarismo médico, la marginacién y la negligencia. Es posible que
en aquel largo periodo de brutalidad y silencio, enfermedad mental y psicosis fueran términos mas
respetuosos y humanos. Pero también hay que reconocer que hoy dia, con el rumbo biomédico que ha
tomado la psicologia patoldgica, dan ganas de reivindicar de nuevo la locura. Y eso sucede cuando uno
se acerca y husmea en lo que se cuece en los fogones del discurso cientificista sobre las enfermedades
mentales, convertidas por arte de birlibirloque en hechos de la naturaleza y consideradas ajenas a
la persona; cuando conoce como se hicieron las clasificaciones de esas supuestas enfermedades,
aprobadas a mano alzada en diversas votaciones; y cuando se esta al corriente de que con todo el
arsenal de farmacos del que disponemos en el primer mundo, la evolucién de la esquizofrenia es mas
desfavorable en los paises ricos que en los pobres, como India, Colombia o Nigeria, segun informa la
OMS vy rubrican algunas autoridades médicas de la talla de Norman Sartorius.

Aunque vaya a contracorriente, aqui seguiré hablando de locura por las mismas seis razones
que expuse en el ultimo libro, de titulo homonimo. Con ese término y en oposicion sobre todo a
enfermedades mentales, quiero destacar, en primer lugar, la hermandad del loco y el cuerdo en el
corazon de la condicion humana, un amplio espacio comun en el que se relnen pese a sus evidentes
diferencias. En segundo lugar, recalcar que en la locura siempre hay un grano de razén y lucidez, es
decir, que no hay locura sin razén ni razon sin locura. En tercer lugar, resaltar que la locura siempre es
parcial y nunca consigue aplastar por completo al sujeto. En cuarto lugar, subrayar la posiciéon activa
del loco frente a la pasiva del enfermo, una posicién activa que se sustancia en la capacidad de decidir
sobre su locura, tanto para consentir a ella como para dejarla a un lado. En quinto lugar, poner de
relieve que la locura invita al didlogo y esquiva la compasion. Por ultimo, defender que la locura es ante
todo una defensa necesaria para sobrevivir.

3.4. La locura, la razon y la realidad

Las clasificaciones actuales, aunque usen términos sofisticados, heredan las diferencias
tradicionales y cambiantes entre locura y cordura, el binomio elemental en el que se asienta la
psicopatologia. Alo largo de la historia, al binario locura versus cordura se le ha dado muchos nombres,
algunos ya olvidados. Y pese a tanto trasiego de nominaciones, algo del antagonismo esencial que lo
define se ha mantenido desde siempre. Durante el periodo de maximo culto a la razén, cuando era
apreciaba por encima de todo, se la transformé en el espejo de la cordura, de manera locura versus
razon se consolidé como la oposicion fundamental. Convertida en medida de las cosas, la razén fue
«el opuesto» de la locura. Por eso, en la Enciclopedia de Diderot, se decia que apartarse de la razén
«con toda confianza y con la firme conviccion de que se la sigue, eso es, me parece, lo que se llama
estar loco». En términos parecidos se expresé el médico Joseph Daquin, en su célebre monografia La
philosophie de la folie (1791), al definir la locura como «lo contrario de la razén».

Alo largo del siglo XIX, el siglo de la clinica, el antagonismo entre locura y cordura (razén) se agrando
con el desarrollo de la psicologia patolégica. De esta manera el loco y el cuerdo se caracterizaron como
seres plagados de contrastes, tan alejados entre si que parecian provenir de dos mundos. Merced a las
diferencias que se establecieron entre ambos extremos, se desarroll6 la semiologia clinica y con ella se
asentaron las bases de la exuberante psicopatologia moderna. Ahora bien, si por una parte el loco y el
cuerdo razonante se retrataron agigantando sus diferencias, a algunos alienistas también les resultaba
evidente que, en el fondo, la razén y la sinrazén ni estaban tan alejadas ni eran tan antagénicas. Con
vistas a ilustrar esta perspectiva bastara con evocar las palabras de Jules Baillarger —unos de los mas
grandes alienistas decimonodnicos— referidas a la monomania: «[...] interesa y en un grado supremo a
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los filésofos; en efecto, ¢ qué puede haber mas digno de meditacién, que esa singular alianza de razén
y de locura, que constituye el caracter principal de la monomania?».

Conforme a lo apuntado, la oposicién entre locura y cordura (locura y razén) ordenan un amplio
campo de experiencias. Pero lo ordenan sélo aparentemente. Pues también es cierto, segun proponen
algunos estudiosos, como Michel Foucault, que en la propia locura late una fuerza potenciadora de la
razén. Tocante a esta cuestion, las palabras de Nietzsche, tomadas de su enloquecida biografia Ecce
homo, son de las mas luminosas: «La enfermedad [locura] fue lo que me condujo a la razén».

Como se ve, el sobrio antagonismo entre locura y razén se presume ahora mas aparente que
esencial, al menos cuando se lo analiza desde una perspectiva mas cercana al oximoron que el
binarismo. De hecho, a medida que se recrudecia la tendencia de la psicopatologia a acentuar las
diferencias entre el cuerdoy el loco, entre el neurdtico y el psicotico, se amplificaba un nuevo e irresoluble
problema. En efecto, gracias a enfatizar las diferencias y desorbitar contrastes entre las personas
se describieron los tipos, sindromes y variedades clinicas (a las que algunos llaman pomposamente
enfermedades mentales). Esta tendencia a la diferenciacion encontraba sus limitaciones a medida
que los locos estaban menos locos y se acercaban mas a la gente corriente, es decir, cuando los
locos eran aparentemente normales y razonaban como todo el mundo o incluso mejor. La locura
normalizada, discreta y razonante constituye el obstaculo insuperable para la psicopatologia basada en
el establecimiento de diferencias, trastornos, categorias, estructuras o enfermedades. Esa contrariedad
esta ahi desde el mismo momento en que se opuso frontalmente la locura a la cordura, ya que ese
enfrentamiento inaugura un espacio intermedio en el que una y otra se juntan, mezclan y enredan. Y de
ese embrollo surge, como es de esperar, la figura del semiloco, el fronterizo, el limite, el esquizofrénico
latente, el melancdlico simple, el como si, el psicético ordinario, el esquizoneurdético, el loco normalizado
y un larguisimo etcétera de otras denominaciones.

También hoy dia sigue siendo motivo de acalorados debates entre diversas escuelas esa distincion
imposible. Ante esta contrariedad, algunos autores optan por hacer la vista gorda, con lo cual pasan
de puntillas y mantienen inquebrantables las fronteras que separan a los locos de los cuerdos, a los
trastornados de los sanos. Otros se inclinan por hacer de su capa un sayo y ven locos por doquier, como
si la locura fuera el estado definitivo del ser y todo el mundo fuera psicético o estuviera en tris de serlo.
Como decia, este asunto ni es nuevo ni tiene pinta de solucionarse definitivamente. Hace mas de siglo
y medio, Brierre de Boismont alent6 al recato a algunos de sus colegas, cuando afirmé en su estudio
sobre el suicidio: «[...] el gran error de algunos médicos alienistas es ver locos por todas partes».

Con el desarrollo de la psicologia patolégica, la oposicién locura versus razén se ha ido
desgastando y ha dado paso a una version mas moderna en la que la locura se presenta como una
alteracién de la realidad. Este punto de vista esta entroncado con la visién ilustrada. En la entrada
«Locura» de la Enciclopedia de Diderot leemos, entre otras cosas, que la razén «es el conocimiento
de lo verdadero» sensible, fisico y moral, de eso verdadero que esta al alcance de todos los hombres
y que les resulta imprescindible para su felicidad particular y para el bien general de la sociedad. Estos
rudimentos hallan su esplendor en la metafisica kantiana, donde el fil6sofo de Kénningsberg desarrolla
sus reflexiones sobre la razén (Vernunft), esa facultad que formula y argumenta los principios y los
juicios. Kant distinguia una razon tedrica y una razén practica, dos formas complementarias de la razén
Unica. Cuando dichos principios se refieren a la realidad de las cosas, es decir, cuando usamos la razén
para el conocimiento de la realidad, estamos ante el uso tedrico de la razén. Cuando dichos principios
tienen como fin la direccion de la conducta, le estamos dando a la razén un uso practico. En su uso
tedrico la razdn genera juicios y en su uso practico imperativos o mandatos, normas de comportamiento.

Esta breve evocacion de Kant esta destinada a ilustrar el desplazamiento de la razén hacia la
realidad, en tanto la diosa razon se ha transfigurado en medida y criterio de realidad. De manera
que cuando un autor como Eugen Bleuler quiere transmitir algo de la experiencia del esquizofrénico
tocante a su apartamiento del mundo, saca a colacion el término autismo para destacar la predileccion
que este tipo de personas sienten por la fantasia en detrimento de la realidad. Al hacer del encierro
autistico lo opuesto a la realidad objetiva o realidad de todos, de una u otra forma situa en ésta el




principio de normalidad. Lo mismo, aunque con otros argumentos, propone Minkowski al sefalar que
la esquizofrenia supone «una pérdida del contacto vital con la realidad», una forma mas actual de
insistir en el binomio locura versus razén (realidad). El caso es que cuando un sujeto esta inmerso en
una locura lunatica, resulta llamativo su alejamiento de la realidad comun. Pero la locura no siempre
es chifladura ni el loco es en todos los casos un excéntrico. En su libro sobre la esquizofrenia, Bleuler
se hace eco de eso al comentar que en los casos mas leves la importancia afectiva y la logica de la
realidad «esta solo algo deteriorada.

Al corriente de estas controversias, Freud tercid sobre esta intricada problematica en varios
momentos de su amplisima obra. Desde sus primeras contribuciones a la psicologia patolégica, habia
promovido la oposicién entre la realidad psiquica (psychische Realitédt) y la realidad material. Lo
curioso es que atribuia a la primera, la realidad fantasmatica, el papel preponderante en el mundo de la
neurosis, con lo cual la relacién del neurdético (la persona normal en comparacion con el psicético) con
la realidad estaba de por si también trastocada, como se observaba en fendomenos como el déja vu, la
despersonalizacién, el trance obsesivo del Hombre de las ratas, los viajes marcianos de la visionaria
de Théodore Flournoy, las visiones demoniacas del pintor Christoph Haizmann, las personalidades
multiples descritas por Morton Prince en la Srta. Beauchamp, las histerias crepusculares de Sigbert
Ganser, y un ubérrimo etcétera.

Cuando en 1924 Freud se dedicd a discriminar las diferencias entre la neurosis y la psicosis
tomando como apoyo la relacion del sujeto con la realidad y los nuevos conceptos de la segunda tépica
(yo, ello y superyd), las conclusiones a las que llegd son un tanto sorprendentes. A su parecer y no
sin razon, las pretendidas diferencias se le antojaron similitudes: tanto el neurético como el psicético
ponen de manifiesto una rebeliéon contra la realidad objetiva, si bien el resultado del descontento tiene
alcances diversos. Mientras que el neurdtico la evita y huye, dejando patente, mediante la represion
o la fantasia, que no quiere saber nada de ciertos fragmentos de la realidad, el psicotico (loco) la
reconstruye mediante el delirio y se empefa en modificarla hasta hacerla mas soportable.

Aunque resulte incomoda, la reflexion freudiana se ajusta mas a las experiencias humanas tal como
son observadas en la clinica mental, entre otras cosas porque una idea ajustada a la realidad comun
puede también constituir el corazén de un delirio. Desde este punto de vista, por mas extravagante,
irracional, lunatica, ilégica o errébnea que sea, ninguna idea se basta por si misma para calificar a quien
la enuncia de delirante o de loco. No hay ideas delirantes sino personas que deliran. Vale la pena tener
en consideracion este punto de vista de cara relativizar la falta de razén o la alteracién de la realidad si
es que pretendemos entender algo de la experiencia de la locura. Y para aclarar mas este aspecto, pese
a su extension, recordaré las palabras de Francois Leuret, extraidas de Fragments psychologiques sur
la folie (1834): «En una primera aproximacion, nada parecia mas facil, al escribir este libro, que redactar
un capitulo sobre la falsedad de las ideas [delirantes]: su caracter, evidentemente absurdo, debia en
mi opinion ser considerado como uno de los elementos del delirio. Pero a medida que progresaba se
me presentaban multiples dificultades; con trabajo conseguia solventarlas, y he trabajado, pero lejos
de avanzar me he confundido cada vez mas. No me ha sido posible, pese a mis intentos, distinguir
por su sola naturaleza una idea loca de una idea razonable. He buscado, tanto en Charenton, como
en Bicétre, o en la Salpétriére la idea que podria parecerme mas loca; después, cuando la comparaba
con bastantes de las que circulan por el mundo, me quedaba sorprendido, casi avergonzado, por no
encontrar ninguna diferencia. ¢ Ocurriria lo mismo con las ideas de los sabios? [...]; permitaseme decirlo,
pues es cierto: [los sabios] tienen algunas veces ideas locas, tan locas como las de los alienados».
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3.5. La locura, el saber y la verdad

Aunque larazény la realidad se hayan usado como elementos de contraste con la locura con vistas
a definirla, el conocimiento que aportan esos binarios (locura versus razén; locura versus realidad) es
amplio pero insuficiente. Ni la razén ni la realidad son faciles de definir. Menos aun cuando se fuerza
ambos términos y se los empuja hasta los limites de la sinrazén o la irrealidad. A partir de ahi nos
adentramos en un terreno complejo y especulativo, en el que hasta la metafisica kantiana se deforma
y crepita. Por eso no vale la pena insistir mas en buscar la quintaesencia de la locura en la falta de
razén o en la pérdida de realidad, maxime cuando estas deficiencias se justifican por algun desarreglo
cerebral, con lo cual vuelta a comenzar el circulo de las tautologias. Pero si esta claro, en cambio,
que el clinico no debe gastar su tiempo en meter en varas a la razén del loco ni en reprogramarlo de
acuerdo a los principios que rigen su realidad. Los terapeutas de todos los tiempos se han referido a
estos aspectos de una u otra forma, como lo hiciera John Haslam hace mas de dos siglos, en su clasico
Observations on insanity (1768): «[...] es una necedad intentar convencer a los locos de sus errores
mediante el razonamiento, puesto que en la locura siempre hay una firme conviccion de la verdad [...],
y la mas clara y circunstancial evidencia no pueden eliminarla».

Estas palabras del boticario y médico inglés Haslam serviran para introducir los aspectos quizas
mas esenciales y genuinos de la experiencia de la locura: la relacién que el loco mantiene con el saber
y la verdad, una relacién llamativamente mediatizada por la conviccién absoluta o la certeza certisima.
Cuantas veces, con estas u otras palabras, hemos escuchado decir a algunos de nuestros pacientes:
«La verdad no tiene tratamiento», «Yo no pienso, yo sé», «;Como voy a dudar de algo tan evidente
y real?» o «Estéais en un engafio, la verdadera realidad de las cosas es [...]». Las cuatro muestran a
las claras de qué forma el loco se relaciona con el saber y la verdad. Este tipo de sentencias son tan
abundantes y repetitivas que nos hemos hecho a ellas y nos parecen de lo mas habitual. John Nash,
destacado profesor de psicosis y premio Nobel de Economia, explicaba este asunto con las siguientes
palabras: «Me sentia como un profeta que vagaba solo por el mundo, alguien que tenia una gran
verdad que transmitir pero que no encontraba ningun interlocutor».

Quizas exagero al subrayar que la experiencia mas genuina de la locura tiene que ver con el saber
y la verdad. Numerosos autores han destacado este aspecto, aunque sin poner tanto énfasis. Me da
la impresién de que dicho referente esta presente en la reflexion de Lacan sobre la psicosis desde que
conociera a Aimée. Esta consideracion se desprende del siguiente comentario de 1974 (Los incautos
no yerran), en el cual, un Lacan maduro, destaca que habia sido la pregunta sobre qué es el saber,
suscitada en el marco de su indagacion sobre la psicosis, la que le «habia deslizado hacia Freud»; e
inmediatamente afiade: «Porque la paciente de mi tesis, el “caso Aimée”, sabia. Como ustedes saben,
ella confirma aquello de lo que parti: ella inventaba. Por supuesto, eso no basta para asegurar, para
confirmar, que el saber se inventa, porque, como se dice, ella desvariaba [...] Pero asi fue como me
llego la sospecha. Naturalmente, yo no lo sabia». Con estos u otros términos, la vinculacién del saber
y la psicosis esta presente en las descripciones de los grandes pensadores de la psicopatologia, sobre
todo al destacar la conviccion genuina del delirio y su formacion a través de interpretaciones. En esto,
como tantas otras cosas, conviene prestar atencién al aforismo de Friedrich Nietzsche, sacado de Ecce
homo (1888): «No es la duda, es la certeza lo que hace locos a los hombres».

Pese a que no resulta facil dar una definicion de locura, y de hecho casi nadie la propone, aqui
presento una basada en el tipo de experiencias mas genuinas con las que este tipo de personas
conviven a diario o pueden sobrevenirles en un futuro. Ademas de intentar definirla a partir de la
experiencia caracteristica, conviene advertir que la locura agrupa un amplio repertorio de experiencias.
A unas las podemos calificar de enloquecidas y a las otras de normalizadas, es decir, que junto con
el dislate y la extravagancia, la locura se puede manifestar en la discrecion, el buen uso de la razén y
el ajuste a la realidad comun.




Cuando la locura se muestra en su maxima esplendor y llama la atencién de los familiares y
préximos, las experiencias que sus protagonistas nos trasmiten se caracterizan, en lo tocante al saber
y la verdad, por la certeza, la revelacion y el rigor; en lo que atafie a las relaciones con los otros, por
la autorreferencia, la extrafieza, la intrusidon xenopatica, la soledad por excelencia, el perjuicio y la
mala intencién; en lo concerniente al Otro, esa relacion varia cuando se trata de la paranoia o locura
del Otro (omnipotencia y omnipresencia del Otro, esencialmente malvado y sediento de goce), de
la melancolia o locura del objeto (trabazén incondicional del sujeto con el objeto idolatrado) y de la
esquizofrenia o locura del Uno (el hombre hablado, el xendpata, el hombre de vidrio por excelencia,
el hombre discordante e invadido por el nuevo demonio del lenguaje); con respecto al cuerpo, por la
fragmentacion y falta de unidad, por la invasion y la ausencia de barreras que los separen y diferencien
de los demas, y por el sentimiento de desapropiacion; en cuanto a la satisfaccion, el placer y el goce,
por la plenitud, el exceso y la intensidad insoportable.

Como decia, esta dimension de la experiencia a la que llamamos locura la comparten sujetos
variados en cuanto ala gravedad clinica, pues unos estan muy trastornados y otros permanecen bastante
equilibrados, unos ya han enloquecido y otros insindan una locura aun en ciernes. Puesto que el criterio
de gravedad es insatisfactorio, como también la adecuacion a la realidad comun y la incapacidad para
razonar, lo que deberiamos considerar determinante para caracterizar de locos o psicoéticos a tal sujeto
y a tal otro es que ambos compartan, hayan compartido o puedan llegar a compartir las experiencias
genuinas antes apuntadas. Entre ese tipo de experiencia destaca sobre todo la presencia de la certeza.
Pero no tanto porque el loco ame el saber y sea un adalid de la verdad, aunque se nos presente
con esas proclamas, sino porque necesita la certeza mas que el aire que respira. Y la necesita para
afirmarse en algo sélido e imperturbable que frene la dispersion y el caos. Eso es algo fundamental
que encuentra en su conviccion o certeza. De ahi que esa certeza, en principio vinculada al saber y la
verdad, se nos revela como pura necesidad de supervivencia. ;Acaso alguien que ha dado con una
certeza necesaria estaria dispuesto a renunciar a ella para abrazar la recta razén o la prosaica realidad
comun? Junto con ese anclaje primordial que le aporta la certeza, el sujeto también descubre en ella la
ceguera mas absoluta, la ofuscacion necesaria para mantenerse en la lucha por la vida.

Ademas de enloquecida, la locura puede ser también normalizada. En estos casos se trata
de formas atenuadas o subclinicas de paranoia, esquizofrenia 0 melancolia-excitacién. Al concebirlas
de este modo, destaco en el cuadro clinico los signos caracteristicos de esos tipos clinicos, aunque
achicados: en el polo paranoico, la autorreferencia, la inocencia del sujeto y la maldad esencial del
Otro; en el de la esquizofrenia, la xenopatia del lenguaje y del cuerpo, la fragmentacion, el lenguaje
de organo de Freud, la tendencia a la transformacion de lo simbdlico en real y la incorporacion de
razonamientos que escapan por completo a la légica aristotélica, segun puso de relieve von Domarus;
en el de la melancolia, la indignidad, el dolor del alma, la culpa y el autorreproche, aunque todo ello de
forma sutil y contenida.

Tal como se ha expuesto hasta aqui, la locura y sus principales constituyentes (la certeza, sobre
todo) dan cuenta permanentemente de la presencia de un sujeto. No hay locura sin loco. En cambio, si
se radicalizan los argumentos, se podria decir que si hay enfermedad sin sujeto, porque la enfermedad
mental, para darse, s6lo necesita un organismo enfermo. Como réplica a esta vision, el mayor de
nuestros argumentos es la presencia del sujeto, la cual se puede seguir paso a paso en las maniobras
de reequilibrio que ensaya tras introducirse, porque ya no le queda mas remedio, en esa nueva
dimension de la experiencia a la que llamamos locura. La mayoria de esas maniobras tienen en comun
la funcion a la que estan destinadas. Y esa funcién es ante todo defensiva, necesariamente defensiva
y protectora, aunque se acomparne a veces del descuido del cuerpo y ponga en riesgo la integridad.
La mejor forma de entender que la locura es una defensa y sus sintomas son las concreciones de esa
politica protectora es valorar qué seria de ese sujeto sin la locura a la que se ha visto obligado a recurrir.
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La vision de la locura como defensa es el punto de partida de esas dos tendencias tedricas y
clinicas asintéticas e irreconciliables. Aqui los argumentos ya no sirven por su sobriedad y elocuencia. A
veces da laimpresion de que la eleccion de una de esas trayectorias es mas subjetiva que gnoseoldégica.
No obstante y por si sirviera de algo, a continuacion me hago eco de las palabras de un loco de genio,
Jean-Jacques Rousseau, escritas en una carta dirigida a su amigo Paul Moultou el 23 de diciembre de
1761. En ellas se evidencia que el delirio siempre es preferible a la nada o a la muerte, con lo que se
revela algo de la funcién que pretende desempenfar: «No sé qué ceguera, qué tenebroso humor [...] me
hizo inventar, para ensombrecer mi vida y el honor de otras personas, esa trama de horrores en la cual
la sospecha, que mi mente predispuesta cambiaba casi siempre en certeza, no fue mejor disimulada
respecto a otros que respecto a vos [...]. El delirio del dolor me hizo perder la razén en vez de la viday.

Como regla general, incluso en los casos mas extremados e incomprensibles, debemos seguir la
pesquisa del sujeto. Porque siempre esta por algun lado, quién sabe si deslocalizado o agazapado. Esta
también cuando no lo vemos, aunque nos parezca que en esas locuras abruptas —cuya sintomatologia
ininteligible sugiere organicidad— se perdid por el camino o quedé abolido de raiz. Pero nuestra curiosidad
debe sobreponerse a las dificultades y en ninguin caso conviene satisfacerla con un diagnéstico. Eso no
sirve para nada, salvo para rellenar un informe, a veces peligroso.

Atitulo de ilustracion de todo esto, sirva uno de esos casos en principio oscuros e incomprensibles.
En realidad, la opacidad que atribuimos a nuestros pacientes habla mas de nuestra ignorancia que de
su dificultad. También aqui conviene echar mano de las buenas preguntas y reanudar el dialogo en
cuanto sea posible. Se trata de una mujer joven, estudiada por Silvano Arieti en su libro Interpretacién
de la esquizofrenia, uno de esos casos aparatosos de catatonia esquizofrénica que algunos clinicos
se quitan de encima a la primera oportunidad. «Sally es una mujer casada, judia, de 23 afios, que
vive en una pequefia ciudad cercana a Nueva York. Sally me hizo una minuciosa descripcion de sus
sintomas. [...] Cuando no se hallaba en estado cataténico, tenia la impresiéon de que su cuerpo se
desmenuzaba en pequefios pedazos o corpusculos, que caian dentro o fuera de su cuerpo. Preferia
no moverse, por miedo a que esto provocase la caida de estos pedacitos. Debia convencerse ella
misma en todo momento de la integridad de su cuerpo, para lo cual se vigilaba constantemente de
manera obsesiva. Cuando se movia, por pequefio que fuese el movimiento, se preocupaba de como
debia hacerlo, dividiéndolo en pequefias etapas, para asegurarse de que en ninguna de ellas se habian
producido caidas de trocitos. Esta tarea era terrible; cualquier movimiento le inspiraba un miedo mortal
y la obligaba a obsesionarse con pensamientos de los que no podia zafarse. Con frecuencia pedia a
sus allegados que la ayudasen a examinar su cuerpo, para convencerla de que no se le habia caido
ningun pedazo».

Al enfocarla desde esta perspectiva, la locura se nos presenta como una defensa necesaria en la
que poco cuentan las rarezas, disparates racionales y desajustes con respecto a la realidad. Cuando se
valora esta funcién defensiva, uno se faculta para entenderla y hacer algo con ella. Hacer con la locura
quiere decir contribuir a orientar a su protagonista hacia la Unica direccion que podra reequilibrarlo,
pese a que no sea ni la mas razonable ni la mas adaptada a nuestra realidad.
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4. Introduccion

41]. Visiones'

Si hay algo que histéricamente nos han echado en cara a las profesionales de la salud mental es
que formamos un colectivo heterogéneo, en el que diferentes grupos sostienen visiones muy distintas de
los mismos hechos y proponen actuaciones muy diferentes para enfrentarlos. Probablemente estamos
al final de un ciclo en el que se impuso la ilusién de que estas diferencias se atenuaban. Pero era sélo
porque uno de los modelos en conflicto — el modelo médico - impulsado por intereses muy poderosos
se ha impuesto sobre las demas.

En este capitulo intentaremos acercarnos a esta multiplicidad de visiones intentando escuchar lo
que cada una aporta, las puertas que abre y los riesgos que conlleva adoptarla.

Aunque puedan parecer innecesarias queriamos hacer dos precisiones. En primer lugar,
obviamente en el espacio disponible vamos a cehirnos a una caracterizacién muy esquematica, que
ignora entre otras cosas, la multiplicidad existente en el interior de cada uno de los modelos. En
segundo lugar, la historia que queremos contar no pretende ser objetiva, ni estar construida desde una
posicion neutral. Partimos de una constructivista que supone que lo que las diferentes escuelas han
desarrollado son construcciones tedéricas que permiten dar sentido a lo que las personas que acuden en
busca de ayuda cuentan para justificar algun modo de actuacion que pretende disminuir el sufrimiento
(Fernandez Liria, 2003)>.

Vamos a referirnos a seis modelos: médico, psicoanalitico, conductista, sistémico, cognitivo y
constructivista. Podiamos haber escogido otros como el fenomenolégico o las diversas propuestas
llamadas humanistas. Hemos elegido estas seis porque presentan de un modo mas claro modelos
de locura que sustentan abordajes actuales. Somos conscientes de que actualmente existen muchas
propuestas que incluyen solapamientos y que hay visiones constructivistas con base en cualquiera de
los otros modelos.

4.2. Estatuto epistemologico

Como puede verse en el cuadro1 todos los modelos excepto el constructivista suponen la
existencia de una realidad exterior, independiente del observador a la que intentan aproximarse a
través de diferentes métodos para poner de manifiesto la verdadera naturaleza de los fendmenos
clinicos a explicar. Todos son conscientes de que esta tarea soélo ha sido lograda parcialmente, pero
todos suponen que esto se debe a una insuficiencia de los recursos que hasta el momento han podido
utilizarse para lograr el deseado descubrimiento completo de esa realidad.

"Alo largo del presente capitulo se recurrira al uso del femenino genérico para designar a mujeres y a hombres.

2 FERNANDEZ LIRIA, A. (2018). La enfermedad mental como respuesta al fallo social E-Atopos, 4. Retrieved from http:/www.atopos.es/images/eatopos4/eatopos43.pdf




La naturaleza de esta verdad buscada puede ser muy diferente y consistir en una alteracion
anatémica o fisioldgica, una formacion del inconsciente, un resultado insatisfactorio de las leyes del
aprendizaje, una determinada forma de relaciéon con otros significativos o una determinada forma de
procesar la informacién. También son diferentes las disciplinas de las que parte o utiliza como modelo,
generalmente las que estaban en auge en el momento histérico en que se consolida la disciplina: la
medicina anatomoclinica, la dinamica fisica y las teorias sobre la energia, la fisiologia, la cibernética,
la informatica.

Pero todos estos modelos tienen en comun la pretension de utilizar una tecnologia que les permite
acceder a una explicacién de los fendmenos clinicos que sera util porque es verdadera.

Desde una oéptica constructivista, en cambio, el observador es inseparable de lo observado y el
criterio que tendriamos para evaluar lo acertado de nuestras teorias no seria un criterio de verdad, sino
un criterio practico.

Esta postura permite contemplar sin horror paradojas como la que se conoce con el nombre
del Pajaro Dodo: la investigacion ha puesto de manifiesto que las intervenciones psicoterapéuticas
basadas en los diferentes modelos teéricos son igual de eficaces (lo que por cierto también ocurre
con los tratamientos farmacolégicos). La verdad a la que remite cada uno de esos modelos es de
naturaleza incompatible con la de los otros. No es posible que sea verdad a la vez que la naturaleza
de los trastornos sea una alteracion anatomoclinica, una formacién inconsciente, el producto de un
aprendizaje, de un modo de insercion en un sistema o de una forma de procesar la informacién. Desde
un punto de vista constructivista podriamos aceptar que cada uno de estos modelos permite desarrollar
practicas que resultan utiles no porque el modelo sea verdad, sino porque permiten actuar sobre
aspectos del problema y producir resultados satisfactorios.

4.3. Vision del “loco”

Se nos ha planteado el dilema de como denominar a la persona a la que los diversos modelos
se refieren y a su comportamiento. Optamos inicialmente por los términos “loco” y “locura”. En
contacto con las editoras, convinimos en desecharlos porque pueden tener una carga peyorativa y ser
estigmatizantes. Pero a los autores nos parecié que las posibles alternativas enfermo mental, usuario
de servicios o psicético® no solo no eran menos estigmatizantes, sino que vehiculan prejuicios mas
vigentes en nuestros dias y que eran inadecuadas si lo que pretendemos es hacer éstos visibles. Las
denominaciones que pretenden ser politicamente correctas como personas con sufrimiento psiquico
o con diversidad perceptiva, diversidad psicosocial, o con experiencias no compartidas, no gozan
de aceptacion general y tampoco estan exentas de problemas. Hemos optado por utilizar en cada caso
las que utiliza cada modelo y, ocasionalmente, el término “loco” que escribiremos — al igual que las
preferidas por los sustentadores de cada modelo - en cursiva para subrayar su caracter problematico.

La visién de la persona etiquetada como “loca” es diferente segun el modelo. Desde el modelo
biomédico sus experiencias son producto de una alteracion somatica (aunque la naturaleza de ésta
haya ido hipotetizandose diferente desde los humores a los neurotransmisores). Lo que la persona con
enfermedad mental dice - como lo que siente y lo que hace - remite a la enfermedad, no tiene sentido.
Para la médico sdlo tendréa valor como sintoma.

3Ver nota 1 en la pagina anterior

Capitulo 4. Visiones de la locura
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Desde el modelo psicoanalitico la persona a la que llamamos “psicética” lo es porque, como
consecuencia de sus relaciones tempranas, ha consolidado una estructura psiquica que le lleva a
utilizar para manejar sus conflictos internos mecanismos muy primitivos que pueden causar muchos
problemas. La palabra de la persona psicética, para las psicoanalistas — al menos para algunas -,
puede ser escuchada y remite a esos mecanismos, a esa historia personal y a esa estructura.

Las partidarias del modelo conductual y las del cognitivo generalmente no proporcionan una
explicacion causal de las experiencias denominadas como psicéticas y aceptan las hipotesis del modelo
biomédico. Las conductistas se han especializado en actuar sobre comportamientos “no adaptativos™.
Para ellas importan los comportamientos, no las explicaciones que la persona da de su experiencia ni
las emociones asociadas a éstas. Las terapeutas cognitivas se centran en las particulares creencias de
sus pacientes psicoéticos y en su relacion con las situaciones que las activan y las consecuencias que
tienen las acciones guiadas por ellas. Las pacientes son vistas como personas alejadas de la razon.

Desde el modelo sistémico la persona rotulada como “loca” es alguien que tiene un
comportamiento coherente con un sistema no coherente. Entenderlo significa entender el sistema con
el que su comportamiento es congruente, sea en términos de comunicacion, estructura familiar o reglas
de accion. Lo importante no es lo que la persona dice, sino las trampas en la comunicaciéon en un
sistema mas amplio en el que esto se enmarca.

Desde el punto de vista constructivista la locura nos remite a la capacidad de compartir. La locura
es, en palabras de Jaakko Seikkula una “alienacién temporal, radical y aterradora de las practicas
comunicativas compartidas” (Seikkula, 2017)°. La persona loca sufre tanto que no lo puede contar.

Hay diferencias que habria que sefalar. Para el modelo médico, el conductista y el cognitivo
las pacientes son personas diferentes porque tienen una enfermedad, que muy frecuentemente se
define como incurable, aunque se puedan atenuar sus efectos nocivos. Para el modelo psicoanalitico la
persona psicética tiene una estructura psiquica radicalmente diferente de las que no lo son se exprese
0 no sintomaticamente.

Para el modelo sistémico el designado como “loco” o “loca” es sdlo la persona en la que se
manifiesta la disfuncionalidad del sistema. Para el constructivismo las explicaciones que permitirian
dar cuenta de las experiencias de las personas llamadas “locas” no son diferentes de las que podrian
explicar cualquier experiencia de otra persona. Se deshace la visién binaria entre locura y cordura.

4.4. Vision del entorno

Al entorno de la persona etiquetada como loca se le atribuye un papel en la génesis, el
mantenimiento y la atencion a los trastornos que es muy diferente de unos modelos a otros.

Desde el modelo biomédico la principal contribucion del entorno familiar a la enfermedad mental
es a través de la transmision genética. La familia no es, por tanto, objeto de intervencion directa, aunque
se le informa y asesora y se le puede pedir colaboracién. Entornos mas amplios — como el escolar, el

“Con las dificultades no sélo cientificas, sino éticas y politicas que conlleva definir algo como “adaptativo” y la necesidad de preguntarse a qué es deseable que se adapte
alguien

5 SEIKKULA, J. (2017). Jaakko Seikkula expuso en Madrid los principios de Dialogo Abierto. Retrieved May 12, 2018, from https://consaludmental.org/sala-prensa/dialogo-
abierto-31515/




laboral o la red de iguales — pueden ser objetos de intervenciones para capacitarles en la deteccion y
derivacion de personas afectadas.

Para el psicoanalisis al entorno familiar se le atribuye un papel fundamental en la construccion
del psiquismo “loco” a través de las experiencias tempranas de la futura psicética. La familia no
suele ser objeto directo de intervencién. Y tampoco se ha prestado particular atencion a su papel en el
mantenimiento y en la evolucion posterior de la psicosis.

Para el modelo conductista el entorno familiar o incluso el mas amplio puede ser considerado como
responsable de que la usuaria mantenga los comportamientos desadaptativos. Son receptores de
informacion sobre el “trastorno” y de pautas sobre cémo actuar ante los problemas que se presentan
actuando sobre las conductas que los provocan a través del control de contingencias.

Desde el modelo cognitivo no se presta especial atencién al entorno familiar y social, aunque como
en el conductista se les puede otorgar un papel en el mantenimiento de algunas pautas desadaptativas y
puede ser objeto de asesoramiento con la misma logica citada en el modelo conductista o el biomédico.

Para el modelo sistémico el entorno estd implicado radicalmente en el origen y el mantenimiento
de la locura que cumple una funcion dentro del sistema en el que se inscribe. La familia o el sistema
significativo en casa caso es, por tanto, objeto prioritario de intervencion.

Desde el constructivismo el entorno familiar y social tiene un papel fundamental en la medida en
la que el problema se concibe precisamente en términos de dificultad para compartir. Desde aqui se
convierte en objeto prioritario de actuacién para facilitar el entendimiento mutuo y la construccion de un
relato que haga innecesaria (0 menos problematica) la experiencia no compartida.

4.5. Papel del profesional

El papel de las profesionales es también diferente en los distintos modelos. En el modelo médico
hegemonico hoy — ha habido y persisten de modo marginal otros (Fernandez Liria, 2018)¢ — la profesional
es una experta en la enfermedad que padece su paciente. Realiza el diagnéstico mirando los sintomas
y signos que le permiten vislumbrar la enfermedad mas alla de la persona que la padece. Aplica
tratamientos que considera que han demostrado su eficacia en otros casos que padecian la misma
enfermedad.

Este papel de experta en el trastorno o en lo que esta trastornado lo comparten con el modelo
médico las conductistas y las terapeutas cognitivo-conductuales. La profesional conductista pretende
actuar como pedagoga o tutora, como observadora neutra de una realidad y las variables que la
conforman. Se considera responsable de introducir modificaciones en el contexto que promuevan
nuevos aprendizajes. Puede hacerlo porque conoce las leyes del aprendizaje y las técnicas que
permiten utilizarlas para hacer mas o menos probables unos u otros comportamientos. La terapeuta
cognitivo conductual actua desde la misma posicién, y afade a las habilidades antedichas las
necesarias para actuar promoviendo la modificacion de las creencias y el procesamiento de la
informacion por parte del paciente.

Las profesionales que trabajan en el modelo psicoanalitico comparten con los anteriores la visién de

5 |bidem.
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si mismos como neutros, trabajando desde una perspectiva cientifica. Su trabajo estd mas orientado al
analisis que al cambio.

Las profesionales que trabajan desde el modelo sistémico estan explicitamente orientados al cambio
de determinadas formas de comunicacién o estructuras del sistema familiar que hipotetizan que tienen
relaciéon con los problemas que pretenden resolver. Las terapeutas sistémicas construyen hipoétesis y
las ponen a prueba en sus intervenciones.

La terapeuta constructivista se considera experta s6lo en una forma particular de conversacion
que facilita la comunicacién y el entendimiento y hace posible que las participantes construyan nuevas
narrativas capaces de dar nuevos sentidos a lo que sucede. El encuentro terapéutico es un encuentro
entre expertas. Expertas en conversacion por un lado y expertas en si mismas por otro. La terapeuta ni
tiene un saber especial sobre ningun problema subyacente, ni puede actuar desde afuera. Desde el
momento en que se involucra es parte del sistema en evolucion.

4.6. Relacion entre el profesional y el “loco”

En el modelo médico la profesional prescribe el tratamiento que considera adecuado para tratar la
enfermedad que explica el comportamiento observado. Espera que la paciente siga esta prescripcion
que presenta como basada en un conocimiento cientifico. El desacuerdo sera visto y manejado
como falta de conciencia de enfermedad o mala adherencia al tratamiento. El trabajo resultante esta
orientado a la enfermedad y, por tanto, su resultado se mide en términos de remision de los sintomas.
La relacion con la enfermedad subyacente se contempla como una relacidn sujeto-objeto. Se pretende
una objetivacién de lo observado y la subjetividad del que sufre no es relevante (Foucault, 1963)’.

La relacion sujeto-objeto es compartida con diferentes matices por todos los modelos de base
positivista (conductista, cognitivo-conductual, psicoanalitico y sistémico) en la medida en la que la
profesional considera que a través de su trabajo accede a un mejor conocimiento de algo que es
subyacente a lo que el sujeto experimenta. A partir de este momento, es ese algo, y no el sujeto que
sufre, quien requiere la atencién. Por eso decimos que la relacién es sujeto-objeto y no sujeto-sujeto.

La relacién con su usuario de la profesional conductista parte del principio de que la profesional
dispone de un criterio que pretende tener una base cientifica para establecer qué comportamientos
son inadecuados y cuales no y puede aplicar una metodologia con base también pretendidamente
cientifica para que la paciente abandone unos y adopte otros, cosa que no podria hacer por si misma.
La relacion de la terapeuta cognitivo-conductual con su usuaria comparte la misma estructura, aunque
su campo de accion se extiende a las creencias que también pueden ser contempladas como erréneas
0 no o como adaptivas o no. Pero son las terapeutas conductistas o cognitivo conductuales las que
determinan cudl es el problema y cudl la estrategia adecuada para resolverlo de un modo que ellas
consideran aceptable.

La psicoanalista se relaciona con su paciente hipotetizando una estructura psiquica cuyos
avatares determinan lo observable como problematico. Desde esta hipdtesis se supone que puede
tener un mejor conocimiento de qué tipo de experiencias puede haber tenido la persona analizada
y qué expectativas relacionales pueden abrigarse. Muchas de las propuestas psicoanaliticas estan
orientadas al sintoma, aunque en este caso el concepto de sintoma sea menos restrictivo que en los
modelos precedentes.

7FOUCAULT, M. (1963). Naissance de la clinique (Trad cast: El nacimiento de la clinica. Siglo XXI: Mexico, 1966). Paris: Press Universitaires de France.




El trabajo de la terapeuta sistémica esta orientado al sintoma, aunque, en este caso, el sintoma
se entienda como una comunicacion entre elementos del sistema. La terapeuta sistémica, al menos en
las aproximaciones clasicas, hace sus propuestas en base a un conocimiento experto de la estructura
familiar o las formas de comunicacién propias del sistema con el que trabaja. Algunas escuelas
sistémicas trabajan incluso aceptando la existencia de caracteristicas de la estructura familiar que
permiten dibujar modelos de familias sanas y trabajar para lograr que las familias se adapten a ellos.

La profesional constructivista facilita la comunicacién y el entendimiento del paciente y del entorno
mediante el dialogo. No supone que disponga de ningun conocimiento privilegiado sobre las personas
con las que trabaja o el sistema del que forman parte. Intenta abrir un espacio en el que la palabra de
los distintos integrantes de un sistema pueda oirse sin remitirlo a explicaciones externas a este discurso
(como serian las de enfermedad o creencia errénea o defensa). Su indagacion ni siquiera tiene por
qué estar orientada a propiciar el cambio. Se trata de una relacién dialégica sujeto-sujeto y no de una
relacion sujeto-objeto.

4.7. Amenazas

Cada una de estas comprensiones del otro y lo que le sucede conlleva una serie de oportunidades
y amenazas. No todas las aplicaciones de cada forma de ver han aprovechado las oportunidades vy,
muchas veces, se las han ingeniado bien para evitar que las amenazas se cumplan. Nos detendremos
brevemente por las mas llamativas respecto a cada uno de los elementos descritos con anterioridad:
amenazas vinculadas a la vision de la “loca”; a la vision del entorno; del papel de la profesional y de la
relacion entre la profesional y la loca.

4.71. Vision del “loco”

Como veiamos, para el modelo biomédico lo que la persona con enfermedad mental dice - como
lo que siente o lo que hace- remite a la enfermedad, no tiene sentido. Asi, la enferma podria dejar de
ser escuchada. La historia, la biografia, el contexto y otros aspectos basicos de la condicion humana
no tienen interés para la comprensién de lo que le pasa ni para guiar la intervencion terapéutica. En
ocasiones ciertos acontecimientos vitales pueden ser considerados como “estresores” o precipitantes
de su patologia, pero el significado, la emocién o el sentido subjetivo que se le haya otorgado al
acontecimiento tampoco tendra valor.

Concebir las experiencias del paciente como resultado de un desequilibrio quimico cerebral resta
control y comprension a esta persona de lo que le sucede o le ha sucedido. Tiene que convencerse de
que experiencias intensas e importantes de su vida son sintomas que responden a un exceso o defecto
en su quimica cerebral. Pueden perder el sentido de agencia, de la autoria de sus propias vidas, que en
cualquier momento (especialmente si dejaran de tomarse la medicacion) podrian volver a torcerse por
haber heredado una constitucion genética defectuosa. Ademas, generalmente se les pide que acepten
que esto les va a suceder toda la vida. La persona enferma pierde la esperanza. La buena enferma se
fia de la médico mas que de si mismo, renuncia a su criterio, y obedece.

El modelo conductista, como el modelo cognitivo, comparte las amenazas descritas para el
modelo biomédico e incorpora algun matiz. Desde el modelo conductista la persona usuaria ademas
tendria que aceptar que alguien (especialmente las profesionales) sabe mejor lo que necesita que ella
misma. Podria ser considerada como una persona menor de edad a la que hay que ensefar como
comportarse de manera adecuada en sociedad. La persona no sabria cémo se hacen las cosas ni lo
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que es importante aprender a hacer para él. Pierde la voluntad y el proyecto propio.

Una amenaza de alguna de las versiones del modelo psicoanalista deriva de la hipotesis de que la
vida esta determinada por unas estructuras psiquicas (entre las que estaria la psicética) conformadas
por unas experiencias muy tempranas y que, en lo sustancial, no pueden cambiar. Esto podria transmitir
a la persona analizada la idea de que tal estructura de algun modo limita su posibilidad de amar, de
construir relaciones de intimidad, etc.

Un riesgo que afecta a casi todas las escuelas psicoanaliticas deriva de la idea de que muchas
de las cosas que le pasan, piensa o siente el paciente guardan relacion con aspectos mas profundos,
coherentes a esta teoria, aunque él no pueda darse cuenta de su “verdadero” significado, ni de los
motivos que le conducen a ello. Muchos de sus comportamientos, emociones y aspectos relacionales
tendrian un significado inaccesible para él, que sélo podria descubrir a través del trabajo con su
psicoanalista. La persona con psicosis podria dedicar muchas horas a dar un sentido profundo a
aspectos de vida que pueden no tener mucha relevancia para él (para su sentir, etc.). La paciente no
tendria disponibles los motivos “reales” de muchas de sus expresiones, puede volverse dependiente
y adquirir una visién de desconocedor de si misma. Puede vivirse como indescifrable y victima de sus
relaciones tempranas.

Una amenaza de la vision de la persona rotulada como loca que se desprende de la sistémica
guarda relacion con su papel de sintoma de las dinamicas familiares, aunque esta amenaza (como
otras) seran mas desarrolladas en la vision del entorno.

Para el modelo constructivista la principal amenaza de la persona con experiencias no
compartidas esta relacionada con la creacion de un entorno especial en el que esas experiencias
son escuchadas y respetadas como emanadas de una experta en si misma, mientras que fuera del
mismo pueden recibir una sancion, producto del rechazo social, que resulta inesperada para esta
persona porque hace alusién a una “verdad” a la que no tiene acceso. La persona puede pensar que
para reducir su sufrimiento el dialogo no es la solucién, y puede prescindir de la ayuda profesional en
momentos de mucho sufrimiento.

4.7.2. Vision del entorno

Para el modelo biomédico el entorno puede jugar un papel importante de apoyo que incluye el
de control del tratamiento farmacoldgico prescrito por el psiquiatra. La medicacion y el seguimiento del
tratamiento (que acuda a sus citas psiquiatricas, etc.) puede ocupar un lugar central en la relacién, y su
red sociofamiliar puede vivirse por la persona enferma como un aliado de la psiquiatra mas que como
un apoyo. El entorno del enfermo puede convertirse en un cuidador informal en vez de desempenar
el papel que habia desempefado en el histérico de la relacion, con la sobrecarga y el sentimiento
de responsabilidad que eso conlleva. Otra amenaza de este modelo consiste en la dependencia que
pueden acabar sintiendo con la médico de referencia del paciente.

La hipdtesis de una enfermedad de la que puede no existir conciencia otorga al entorno — sobre
todo familiar — un poder que le permite movilizar recursos y practicas coercitivas ante situaciones que
no necesariamente tienen relacién directa con la situacion clinica del paciente. La desobediencia del
paciente o el conflicto intrafamiliar puede desembocar en llamadas a urgencias para promover ingresos,
visitas al médico que terminan en subidas o bajadas de medicacion, etc.

Las amenazas del entorno descritas para el modelo biomédico también estan presentes en el
modelo conductista y cognitivo, en la medida en que ambas escuelas conviven con el relato biomédico
y asumen su explicacion causal. Como “cuidadoras informales” de la enferma los miembros de su red
sociofamiliar tienen que aprender de las “cuidadoras formales” (las profesionales) como hay que hacer
las cosas. Son inexpertas y su papel consiste en seguir las pautas prescritas.




Una amenaza para el entorno que se desprende del modelo psicoanalitico se refiere a que queda
fuera del proceso de tratamiento. Esto es especialmente relevante si tenemos en cuenta la influencia
que se le atribuye, sobre todo a los familiares, en la configuracién del psiquismo. Desde esta perspectiva,
el entorno puede tener mucha responsabilidad en la génesis de los problemas y poco que hacer a la
hora de ayudar o acompafiar. Esto puede generar en los familiares sentimientos de culpa o de rabia por
sentirse acusados y excluidos del proceso de tratamiento.

En el modelo sistémico los familiares también pueden vivirse como culpables de lo que esta
viviendo el paciente. Han conformado un sistema poco saludable en cuanto a estructura, dinamicas de
comunicacion, etc. y, a pesar de tener mucho que hacer a la hora de revertir la situacién, no dejan de
ser responsables directos y principales de su sufrimiento, con los sentimientos de culpa que eso puede
acarrear. Por otro lado, los cambios en la manera de organizarse o comunicarse son identificados por
la terapeuta mas que por ellos mismos.

En el modelo constructivista el entorno esta amenazado por la responsabilidad que se le confiere
en el proceso de tratamiento. La responsabilidad del tratamiento se comparte entre todos los miembros
implicados y la ausencia de expertas que den una explicacién a lo que esta pasando genera una
incertidumbre dificil de tolerar. Pueden sentirse solos y con pocas respuestas. También pueden sentirse
injustamente involucrados en un problema que consideran que corresponde so6lo a una miembro del

grupo.

4.7.3. Papel del profesional

Desde el modelo biomédico la profesional acumula, desde su rol de experta, un extraordinario
poder. La médico es la responsable ultima de lo que la persona enferma hace y desde ese lugar
solitario pero permanentemente interpelado por familiares, otras profesionales implicadas en el caso
u otras compafieras de profesion, puede recurrir a la violencia o la coercion (ingresos involuntarios,
tratamientos ambulatorios involuntarios, judicializacién de la medicacién, incapacitacion civil, etc.) por
temor a que su paciente haga dafio a otros o se suicide y ella acabe inhabilitada, o mal vista por
companeras o familiares, etc. Las profesionales no médicos que intervienen desde este modelo pueden
sentirse como brazos ejecutores de la médico y orientar sus esfuerzos al control del cumplimiento de
la prescripcion de ésta. También puede suceder que al considerar que no disponen de herramientas
uUtiles para ayudar a la persona enferma en momentos de crisis 0 mayor sufrimiento, ya que no estan
facultados para prescribir medicacién, van a recurrir e incluso presionar a la psiquiatra para que
intervenga y ejerza su poder en estas situaciones.

La profesional conductista sabria lo que necesita el paciente y las modificaciones que habria
que hacer en su entorno para lograrlo. Tiene poder para elegir como se tiene que comportar y para
introducir cambios en su entorno que hagan mas probables unos comportamientos en detrimento de
otros. En ocasiones tienen acceso a elementos preciados por la usuaria (como su dinero, su tabaco, y
otros bienes, etc.) eligiendo cuando le permiten el acceso a los mismos.

Las profesionales de este modelo, si se consideran expertas en lo que el otro tiene que hacer
para adaptarse a su medio, pueden influir para introducir cambios en la persona usuaria que le hagan
comportarse (vestirse, comer, etc.) como ellas creen que deberia hacerlo, disfrazando de clinica una
decisién que es politica (como tiene de expresarse la ciudadania) y coartando su individualidad y
diversidad psicosocial.

Las profesionales de orientacién cognitivo conductual estan sometidas a las mismas amenazas
que las anteriores a las que se une la de poder considerar que determinadas ideas o formas de pensar
pueden ser correctas y por tanto, legitimamente impuestas.

Los principales riesgos de las profesionales de orientacion psicoanalitica tienen que ver con la
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distancia en la que se puede traducir la pretension de ser neutral y con los que se asocian a cualquier
pretension de interpretaciéon que opone la experiencia del paciente a una verdad subyacente a la que
la terapeuta puede considerar que el paciente se resiste a aceptar.

La terapeuta sistémica es intervencionista. Intenta actuar sobre el sistema para producir cambios.
Esta actuacidon puede estar guiada por hipotesis que pueden ser discutibles o reflejar valores que
pueden ser no compartidos por los destinatarios.

La terapeuta constructivista puede en ocasiones ofrecer una imagen desprofesionalizada y corre
el riesgo de caer en una suerte de amiguismo que puede provocar confusiones.

4.7.4. Relacion entre la profesional y el “loco”

En el modelo biomédico la ayuda puede estar condicionada al cumplimiento terapéutico. La
persona atendida puede perder toda ayuda si rechaza el tratamiento prescrito. Ello puede provocar el
ocultamiento del malestar para evitar intervenciones no deseadas, algo muy infrecuente en la relacion
que se establece entre paciente/profesional en otras especialidades médicas. La relacion puede pasar
de ser una relacion de ayuda a una relacion de control en una situacion de asimetria de poder ya que,
también a diferencia de otras especialidades médicas, la psiquiatra dispone de instrumentos legales y
“técnicos” para garantizar el cumplimiento del tratamiento que prescribe.

La relacion entre las profesionales conductistas y las cognitivos conductuales y las personas a
las que atiende se ajusta al patron profesora-alumna lo que afiade nuevos riesgos de infantilizacién y
nuevas posibles dimensiones de control a las compartidas con el modelo médico.

Paralo que aquinos ocupa, el principal riesgo en la relacion entre la psicoanalista y su paciente tiene
que ver con la posible colonizacion de la subjetividad vehiculada por el ejercicio de la interpretacién. El
psicoanalisis instaura también una asimetria en la que el sujeto portador del supuesto saber puede
encarnar un muy real poder construido sobre un también muy real desempoderamiento del paciente.

En algunos momentos, la terapeuta sistémica puede aparecer frente a la familia con la que trabaja
como un mago que no tiene obligacién ni necesidad de dar explicaciones, pero cuyas prescripciones
deben ser conservadas rigurosamente si se apuesta por la supervivencia del sistema.

Las profesionales constructivistas, en el mismo movimiento en el que pasan a considerar al otro
como responsable, podrian descargarse ellas mismas de responsabilidad y resultar negligentes. La
dialéctica entre compromiso y respeto a la autonomia puede resultar complicada.

4.8. Oportunidades

4.8.1. Vision del “loco”

Si el modelo biomédico se ha impuesto a otras visiones durante muchos afos es porque ofrece
importantes ventajas al menos aparentes. Por lo pronto promete una explicacién que pretende ser
cientifico-médica. Este tipo de explicacion tranquiliza, desculpabiliza y, en principio abre esperanza,
porque la medicina se ocupa de que las enfermedades tengan tratamiento. Se ha afirmado — aunque




es mas que discutible (Johnstone, 2014)® — que la idea de que lo que se ha llamado locura sea una
enfermedad como cualquier otra es desestigmatizante.

Desde el modelo conductista se mantiene una visidon del usuario que permite ofrecer ayuda
a personas que tienen graves dificultades para explicarse lo que le sucede, para expresarse o de
introspeccion (provengan estas de los problemas considerados de base o del manejo de estos realizado
desde el sistema de atencidn). Las terapeutas cognitivas han recuperado el interés por la vida mental
que se habia perdido con el trabajo de las conductistas sin perder las oportunidades que éstas han
abierto.

Las psicoanalistas han hecho hincapié en la significacion biogréfica de las experiencias y han
sentado las bases para la recuperacion del valor de la palabra del paciente. La idea de la locura
como defensa frente a la angustia causada por la adversidad abre posibilidades que hoy esta siendo
reivindicadas desde perspectivas muy diferentes (Cooke, 2014°; Johnstone et al., 2018'°)

La gran aportacion de la vision sistémica es que situa la dificultad en su contexto. La psicosis se
contempla como una respuesta adaptativa a un medio determinado. La responsabilidad sobre lo que
sucede —y las posibilidades de actuar sobre ello — se distribuyen entre diversos agentes.

Reconocer a la persona denominada como loca su papel de experta en si misma es
la principal aportacién del modelo constructivista que recoge algunas de las otras oportunidades
abiertas por otros modelos muy especialmente las de los modelos sistémico y psicoanalitico. Concede
un papel preponderante a los propios recursos internos y externos.

4.8.2. Vision del entorno

El modelo biomédico también le ofrece al entorno una explicacion de lo que ha sucedido. Pone
nombre a las experiencias, las convierte en algo compartido con otras personas que padecen la
misma enfermedad, puede desculpabilizar y otorga un papel al menos en el control del tratamiento
y la provisiéon de cuidados para los que proporciona guias especificas. Se convierte también en un
informante fiable, a veces mas fiable que el paciente. La hipétesis de una enfermedad de la que puede
no existir conciencia otorga al entorno — sobre todo familiar — un poder que le permite movilizar recursos.

Desde el modelo conductista y el cognitivo se han desarrollado estrategias para desarrollar de un
modo mas eficiente algunas de las oportunidades sefialadas en el parrafo anterior haciendo especial
hincapié en la posibilidad de convertir al entorno en parte del tratamiento y la rehabilitacion a través del
manejo de contingencias.

El modelo psicoanalitico confiere, salvo en casos concretos como el de los grupos multifamiliares
o en los numerosos modelos de integracion con el sistémico, poca relevancia al entorno actual.

El modelo sistémico concede al entorno un papel clave en la solucién del problema. Este punto
de partida lo comparte con el modelo constructivista que apoya cualquier posible solucién en la
movilizacion de los recursos del sistema y en el surgimiento de nuevos modos de ver en cada uno
de los miembros del entorno. Los miembros del entorno no reciben pautas, sino que encuentran en el

8 JOHNSTONE, L. (2014). A Straight Talking Introduction to Psychiatric Diagnosis. Herefordshire:PCCS books.

¢ COOKE, A. (Ed.). (2014). Understanding Psychosis and Schizophrenia: (Trad cast: Comprender la psicosis y la esquizofrenia Disponible en: http://ome-aen.org/
files/2013/12/Comprender-la-psicosis-y-la-esquizofrenia-A.-Cooke-et-al-2015-2014.pdf). Leicester: Division of Clinical Psychology; The British Psychological Society.
Retrieved from https://www.bps.org.uk/system/files/user-files/Division of Clinical Psychology/public/understanding_psychosis_-_final_19th_nov_2014.pdfFernandez Liria,
A. (2003). Concepto sustantivo y concepto pragmatico de la enfermedad mental. In E. Baca & J. Lazaro (Eds.), Hechos y Valores en Psiquiatria (pp. 433-452). Madrid:
Triacastela.

© JOHNSTONE, L., BOYLE, M., CROMBY, J., DILLON, J., HARPER, D., LONGDEN, E., READ, J. (2018). The Power Threat Meaning Framework: Main Document.
Leicester: The British Psychological Society.
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dialogo un instrumento para buscar sus soluciones. La actuacion esta mas claramente orientada a que
se logre la emancipacion del sistema de ayuda.

4.8.3. Papel del profesional

El modelo médico ofrece a la profesional la posibilidad de enfrentar situaciones muy inquietantes
desde una posicion de seguridad basada en un conocimiento acumulado. Le otorga también una
legitimidad para el ejercicio de ese saber y del poder socialmente asociado a él. Las psicélogas han
encontrado en los modelos conductista y cognitivo una posibilidad semejante.

El modelo psicoanalitico convierte en central la necesidad de escuchar al sujeto y abre vias
para establecer relaciones en las que las experiencias psicoticas tienen cabida. La profesional esta
disponible para escuchar y trabajar con el paciente todas sus experiencias, buscando conectarlas con
acontecimientos biograficos y aspectos vitales.

El modelo sistémico sitia a la profesional frente a un contexto amplio y le permite entender y
actuar sobre el problema con una perspectiva mas amplia, interviniendo sobre mas actores implicados
y repartiendo el protagonismo en la génesis y el tratamiento de las dificultades por las que se consulta.

El modelo constructivista comparte las oportunidades referidas a los modelos sistémico y
psicoanalitico y pretende que la profesional se despoje de toda omnipotencia. Reparte la responsabilidad
de cara al devenir del proceso y la toma de decisiones. En la medida en que su experticia guarda relacion
con una manera determinada de conversar y no con formular hipétesis para explicar el sufrimiento de
los pacientes, el profesional se desempodera para empoderar al entorno.
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Tabla 1. Caracteristicas de los modelos

Escuela

Base
epistemologica

Disciplina
relacionada

Loco

Entorno

Profesional

Relacign
profesional

Vs

Paciente
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cuidador

Positivista con posterior
dernva a la hermenéutica

Energética

Defensas inmaduras,

Su palabra ha de ser escuchada

Implicado en la construccion
psiguica del loco desde sus
experiencias lempranas

{en el origen).

Mo abjeto directo de intervencidn

Cientifico, Neutro, Orientado
al analisis mas que al cambio

Ella analista ayuda a revelar
|a realidad psiguica del
paciente, que no se haya
disponible para el

Orientado al sintoma.
Sujelo-objeto

Sistémica

Meopositivista con postenor
deriva construccionista

Cibermética

Coherente con un sistema
incoherente (por dindmicas
de comunicacion, estructura
familiar.....)

Implicade en & ongen vy
mantenimiento de la locura,
que cumple una funcion
dentro del sistema familiaren
el que se inscribe.

Objeto directo de interven-
cidn

Ornentado al cambio

(de pautas de comunicacion,
estructuras) intervencionista.
Plantea hipdtesis v las
contrasta

Lasfos terapeutas intentan
producin

modificaciones en el sistema.
Inicialmente  orientada  al
sintoma,

Sujeto-Objeto

Biomédico

Pesitivista

Tecnologias médicas

Enfermo mental. Dependiendo del
momento histdnico cambia el locus
¥ el tipo de alteracién organica
(humores, desequilibrios de la
quimica cerebral, alteracion
somatica, etc) Su palabra se
evalia con cbjelo de emitir un
diagnostico determinado

Pasivo.

Responsables de transmilir una
informacién genetica que predispo-
ne a la enfermedad.

Mo objeto de intervencidn (se le
informa y asesora de los proble-
mas de su familiar)

Tecndlogo. Diagnbstica el problema
a partir de la obsarvacion y prescribe
un tratamiento

Ella profesional, elige el tratamien-
to farmacologico que requiere el
paciente y éste ha de seguir sus
indicaciones.

Orientado al sintoma. Sujelo-objeto
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Constructivista

Cognitiva

Conductista

Positivista Positivista Construccionista
Postmodemismo y fisica
Fisicldgica Informatica (principio de incertidumbrede
Heisanberg)
Tiende a asumir la explicacidn biomé- Procesamiento emoneo *Alienacion temporal y radical y aterra-
dica (enfermo mental, desequiibrio de la informacion dora de las practicas comunicativas

compartidas”.
Experto en sl mismo

quimico).

Interesada en sus conductas proble-
maticas para el ajuste social. (perso-
nas que han aprendido conductas que
no les permiten “ajustarse” al entormo
social)

Responsable de mantener los compaor-

tamientos desadaptativos. Pasivo. Manejo de contingencias.

Mo entiende las practicas comunicali-
vas. Se trabaja con ellos para facilitar

Receptores de pautas sobre cdémo
acluar ante los problemas gue se
presentan,

A menudo, desde este enfoque,

la comunicacion y profundizar en el
entendimientc de cada uno de los
miembros significativos del entemo

también son receptores de informacion
coherente al modelo biomédico

Pedagogol profesor

Observador neutro de una realidad y las
vanables que la conforman. Responsa-
ble de intreducir modificaciones en el
contexto que promuevan nuevos apren-
dizajes

Experto en una forma de conversacion
que facilita la comunicacion y al
entendimiento

Responsable de modificar la manera
en que &l paciente procesa la
informacion

Lafel profesional ensefia al paciente y a Ella profesional identifica las creen-  Lalel profesional facilifa la comunicacién

su entorno como comportarse. cias ermbneas y trala que el paciente ~ y el entendimiento del paciente y del
Orientado a los  comportamientos las modifique. Sujeto-objeto entorno. Mo orientado al cambio.
HilisRchielo Sujeto-sujeto




Tabla 2. Amenazas propias de cada modelo

Amenazas

Escuela Psicoanalisis

Sistéemica

Conductista

Daterminismo que puade
' condicionar la comprensidn
locura de si mismo a partir de la teoria
de las “estructuras psiquicas”

Quedarse fuera del procesa.
L
Entorno
Exceso de distancia {concep-
1o de neutralidad terapéutica)
Profesional para facilitar los procesos
[ transferenciales
. Manejo de la interpretacion,
Relacion colonizacién de la subjetividad
profesional | del paciente a parir de la
Vs incorparacion de explicaciones
. sobre o que |8 pasa que no son
Paciente suyas
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Puede resultar inculpador del
entomeo y poco respetuoso con el

sufimiento de familiares
allegados

Culpabilizacidn del entorno

Exceso de intervencionismo

Diirigisma

¥

Mo esuchado.(priorizacién de los
comportamientos y la modificacion de
los mismos frente a su sufnmiento, sus
emociones o su palabra). El resto sabe
mejor o gue necesita que & mismo. El
loca como nifio

Dependencia de las pautas de los
profesionales

Sabria lo que el paciente necesita
e introduciria modificaciones en su
entorno para bograro. (exceso de
paoder y de intervencionisma).Coar-
ta individualidad

Reducida a ejercer una Funcion de
control.

Pedagogismo

(relacion profesor-alumno)
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Biomeédico Constructivista

Cognitiva

Mo escuchado. Cronicidad de sus
experiencias. Ausencia de conftrol y
comprensitn sobre lo que le sucede,
en la medida en que es resultado de
un desequilibrio quimico cerebral,

El loce como enfermo (sin histora)

Dasde &l modelo biomédico se
plantearia la posibilidad de deterioro
cognitiva y funcional como consecuencia
de no garantizar |a toma de
psicofarmacos en caso de que &l
paciente los rechace)

Tendencia a asumir la explicacion
biomédica de |a locura

(per lanto mismas amenazas que [as
descritas en el modelo biomédica).
Infantilizacion

Dedicado al control de la toma del Compartido con el modelo biomédico Tolera incertidumbre respecto & lo que

tratamiento farmacoldgico. contempla. Mecesidad de mayor

Dependencia de las pautas de los intervencion profesional

profesionales (necesidad insatisfecha de explicaciones
acerca de lo que le sucede al paciente).
Altos niveles de expasicion personal

Modificaciones de pautas farmaco- Sabria como tiene que pensar &l paciente Desrezponzabilizacion del sufrimisnto

Ibgicas como Onicas herramientas de los pacientes

de apoyo

El paciente no dispone de apoyo Relacion profesor -alumno (infantili- Imagen desprofesionalizada.

cuando rechaza la medicacidn zacibn y desempoderamiento) Amiguismo

{ocultamienta  del malestar para
evitar [a preseripcion o el ingreso)

Tendencia, por su coexitencia con el
modelo biomédico vy conductual a
sobradimensionar la funciin da
caontrol




Tabla 3. Oportunidades Propias de cada modelo

Oportunidades

Escuela

b

locura

Entorno

Profesional
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Psicoanalisis

Significacion biografica de sus
experiencias. Tiene palabra.
Locura como defensa

Escucha y trabajo del sentido
de las experiencias

Sistémica

Sitda la dificultad en of

contexto.

Locura como respuesta adaptativa.
Se diluye lo que te sucede con el
resio de personas que te acompafa

Enfomo como parte de la solucion

Mayor nimero de aclores, mas
perspectivas

Conductista

Figuras de apoyo cuando

tienes dificultades de
introspeccion v de

Bxpresion narrativa

Compartidas
con &l modelo biomédico

Seguridad por conocimiento
acumulado

(i.e: Guias de Practica Clinica).
Influencia
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Biomédico Cognitiva Constructivista

Sensacion de que se sabe lo que Recuperacion de aspectos perdidos Sentimientos de estar siendo

sucede (extemalizacion) v de que con la hegemonia conductista entendide y acompanado.

hay una respuesta medica similar Entendimiento de la comunicaciin

a la de otras afecciones fisicas para la

Desresponsabilizacién en cuanto Compartide con ef modelo biomédica Alcanzar nuevos entendimientos de sl
al crigen de las dificultades y al mismos Y de sus familiares.

proceso de recuperacion Parte activa del tratamiento
(reduccitn de sentimeintos de culpa) (el entomo como sistema de fratamiento).
Seguridad por conocimiento Seguridad por conocimiento acumulado Reparto de responsabilidad,
acumulado. (i.e: Gulas de Practica Clinica). Influencia desempaderamiento

(i.e: Guias de Practica Clinica).

Legitimidad como experio.

Influencia
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5.1. Introduccion

El Acompanamiento Terapéutico es una practica clinico-asistencial que suele tener lugar
en el contexto comunitario y domiciliario de la persona atendida. Puede emplearse en diferentes
problematicas, como pueden ser las personas con problemas de salud mental (sobre todo psicosis
y trastornos borderline, a los que me cefiré en este curso), drogadiccion, pacientes terminales y en
diversas situaciones vitales y de salud (trastornos neurolégicos, demencias etc.) que puedan conllevar
riesgo de exclusion social y pérdida de autonomia y calidad de vida. También se emplea en el ambito
escolar y mas recientemente se viene empleando, sobre todo en Argentina, en el ambito judicial (por
ejemplo, en situaciones de orden de alejamiento, a través de visitas programadas con la presencia de
un Acompafiante Terapéutico; ver Dragotto y Frank, 2012, 21-37).

El proceso de Reforma Psiquiatrica en diferentes paises implicé la apertura y hasta cierto punto
la extincion de los hospitales psiquiatricos tradicionales. Ello trajo como consecuencia que muchos
pacientes que habian estado ingresados durante afos e incluso décadas, de repente son “devueltos”
a la comunidad y a sus domicilios familiares; de modo que en este contexto histérico se produce una
problematica muy importante, y es que, si bien es cierto que se abrieron las puertas de los hospitales
psiquiatricos y los pacientes volvieron a la comunidad y a sus domicilios familiares, resulta que durante
muchos afios los profesionales siguieron dentro de las instituciones®. Aqui se produjo una situacién de
abandono en la comunidad, de tal modo que en muchos casos la Unica alternativa para estos pacientes
seguia siendo el ingreso psiquiatrico, generando lo que se ha dado denominar fenédmeno de la “puerta
giratoria”.

Podria decirse que el Acompanamiento Terapéutico surge en y desde esta laguna o abismo
entre la sobreproteccion institucional y el abandono comunitario. No se trataba por tanto de promover
exclusivamente la integracion comunitaria de los pacientes, sino también de gestionar la integracion
comunitaria de los profesionales. El Acompanamiento Terapéutico es una practica relativamente reciente
cuyos “origenes” podriamos situar en los afios setenta, sobre todo en Argentina y Brasil (ver proximo
apartado). Cuando en el afio 1986 empecé a Acompanar a mi primer paciente en Sao Paulo, habia
tan so6lo un libro publicado sobre el tema (Mauer y Resnisky, 1985). Por lo demas, circulaban algunos
articulos inéditos y con poca relevancia tedrica, por lo general escritos por Acompanantes Terapéuticos
mas bien novatos que, mas que transmitir unos conocimientos adquiridos, parecian buscar compensar
con los escritos la precariedad de los programas de formacién y bibliografia.

Los supervisores (Unica referencia de cierto saber) solian ser terapeutas de orientacion
psicoanalitica con experiencia en el tratamiento de pacientes psicéticos en recursos abiertos (hospitales
de dia, etc.), pero que no habian trabajado especificamente como Acompafantes Terapéuticos.

En el afio 1989 el Equipo de Acompafantes Terapéuticos del Hospital Dia “A CASA” hemos
organizado el “Primer Encuentro de Acompanantes Terapéuticos de Sao Paulo”. Los trabajos entonces
presentados forman parte del segundo libro publicado sobre el tema (AAVYV, 1991).

Desde entonces, el cuentagotas de las publicaciones intensificé su goteo, aunque hasta la
actualidad ese goteo nunca llegd a ser un chorro, y quizas empieza a ser un hilo.

Estos senalamientos apuntan a una todavia importante precariedad tedrica en lo que respecta a

" Desde entonces, en Espafia se han ido creando diversos recursos abiertos y también equipos de intervenciéon comunitaria. En este sentido, destacaria los Equipos de
Apoyo Social Comunitario (Consejeria de Politicas Sociales y Familia de la Comunidad de Madrid) que empezaron a implantarse desde 2005 y que en la actualidad cuenta
con una amplia red de recursos. Aunque no se hace Acompafiamiento Terapéutico en sentido estricto, los profesionales que trabajan en este tipo de recursos pueden
beneficiarse de esta formacion (y de hecho llevo mas de veinte afios dedicandomelo a ello).




la Clinica del Acompafamiento Terapéutico; precariedad que parece derivada de su corto tiempo
de existencia, de que todavia hoy en dia hay relativamente pocos Acompanantes Terapéuticos con
una larga trayectoria en este campo, y también de que esta practica parece resistirse en mayor
medida a la conceptualizacion sistematizada, y ello quiza debido a sus bordes difusos (por ejemplo,
entre lo clinico y lo cotidiano), a tal punto que en sus comienzos al Acompanante Terapéutico se le
denominaba “Amigo Cualificado”.

Ademas, la dificultad para teorizar sobre esta practica parece deberse a que por lo general las
ofertas formativas y publicaciones sobre clinica dan por sentado que la intervencion se llevara a cabo
en un espacio fisico delimitado de tratamiento y rehabilitacién, en el cual el terapeuta administra una
serie de variables del encuadre... pero en Acompafiamiento Terapéutico no es asi. Por ejemplo: en la
consulta el paciente viene a vernos y nosotros organizamos una serie de variables, desde la forma de
recibirle, hacerle esperar si llega antes, la disposicion de los muebles etc.; mientras en Acompafiamiento
Terapéutico suele ser el paciente el que nos recibe en su casa, 0 no nos recibe, o nos hace esperar etc.

Asi que esos bordes difusos, junto con ese desplazamiento hacia la comunidad y el contexto
familiar-hogarefio del paciente, van a producir sobre todo en un primer momento cierto “descoloque” en
cuanto a pensar la clinica, la actitud profesional, el encuadre, qué es una intervencion, cémo intervenir,
como conceptualizar etc.

A su vez, ese “descoloque” y esa precariedad son los que permiten, impulsan e incluso exigen
una potencia creativa, el tener que “inventar” clinica y teoria, deconstruir el conocimiento instituido y
cuestionar lo supuestamente sabido sobre todo cuando ello ya no da cuenta de los fendmenos clinico-
cotidianos con los que se encuentra el Acompafante Terapéutico.

Por lo tanto, estas especificidades del Acompafiamiento Terapéutico requieren, imponen y a la
vez posibilitan otras teorizaciones y posiblemente otros modos de teorizar; quiza imponen y posibilitan
repensar a la psicosis misma porque cuando la psiquiatria del siglo XIX decia (y algunos siguen diciendo)
que lo que hoy en dia denominamos esquizofrenia, a cada nuevo brote, siempre cursaba con deterioro
y secuelas irreversibles, esa teoria sobre la esquizofrenia era correcta, pero era correcta justamente en
funcion de las formas que tenian de tratar a las personas con esquizofrenia (encierro y posteriormente
mediante el tratamiento moral y medicamentoso).

Con la apertura de los hospitales psiquiatricos tradicionales, la puesta en marcha de estructuras
intermedias, recursos comunitarios de tratamiento y rehabilitaciéon, hoy en dia conocemos a un sujeto
psicotico con mas capacidades conductuales, cognitivas y psiquicas que las que se creia que poseia.

Hoy en dia estamos en proceso de conocer a “otro” sujeto psicético, menos residual, menos
deteriorado, disociado, y desde luego menos condenado por una supuesta estructura que le impone
un deterioro progresivo sin retorno. Incluso (y a diferencia de lo que dicen algunos en la actualidad) un
sujeto psicético menos condenado por su estructura a no tener acceso al pensamiento simbdlico, ni al
reconocimiento de la otredad, ni al sentido del humor, ni a disfrutar de una sexualidad “plena” etc.

Algunas investigaciones recientes también apuntan a un sujeto psicético no necesariamente
condenado a tener que tomar medicacion psiquiatrica el resto de su vida (ver May, 2005) siempre que
cuenten con el debido apoyo psicosocial (y ahi entraria la funcion del Acompafiamiento Terapéutico).

Entonces no existe, o no es viable, un estudio de la psicosis (y su recuperacion) por si sola,
porque ese objeto de estudio “no existe” como entidad aislada, y menos aun si se pretende hablar de
la psicosis desde la perspectiva de su cotidianeidad hogarefia y comunitaria.

El objeto de estudio existente es el vinculo, el psicético en su contexto histdrico, cultural,
comunitario, familiar, de tratamiento y con todas las (im)posibilidades de inclusién y exclusién que ello
conlleve (respecto a la concepcién vincular en Acompafiamiento Terapéutico, ver Dozza, 1999a).
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Y resulta que el Acompanamiento Terapéutico trata justamente de transformar y ampliar las
posibilidades de inclusion en el seno mismo del proceso de transformacion permanente de ese objeto
de estudio que es la “psicosis en su contexto”.

No seria equivocado decir que los Acompafiantes Terapéuticos (asi como todo trabajador
comunitario) son los principales testigos y promotores de un sujeto psicético “en permanente construccion
histérica”, con unas capacidades desconocidas para un gran numero de psiquiatras, psicoterapeutas,
etcétera (independientemente de su teoria de base).

Podria sonar contradictorio el que haya empezado destacando la precariedad tedrica del
Acompanamiento Terapéutico para luego pasar a presumir de unas capacidades teorizantes tan
potentes. Pero no hay en ello ninguna contradiccion si se tiene en cuenta que tales capacidades
teorizantes estan por desarrollar al igual que estan por desarrollar muchas capacidades en las personas
con psicosis, en sus familias y en aquellos que tratamos de tratarles.

El tema es importante justamente por ese optimismo que inspira y al que apunta (a diferencia del
pesimismo de la teoria del deterioro progresivo y la cronicidad estancada), asi como por la gran dosis
de libertad creativa que exige y permite en lo que respecta a deconstruir y crear teorizaciones.

5.2. Clinica de lo cotidiano

Cuando en 1990 empecé a hablar de Acompafiamiento Terapéutico en Espafa, pocos profesionales
conocian el tema. Me llamaba la atencion el hecho de que algunos lo asociaban al voluntariado, como
si el trabajo en la comunidad y domicilio fuese algo que lo pudiese hacer cualquiera desde su buena
voluntad (sin necesidad de formacion) y gratis. Yo diria (y lo veremos) que el trabajo en la comunidad y
en el domicilio es mucho mas complejo que las intervenciones que tienen lugar en contextos especificos
(consulta, centro de rehabilitacion etc.), y por lo tanto requiere una formacién especifica y rigurosa.

Sin embargo, el Acompanamiento Terapéutico es una practica todavia “joven”, relativamente
poco teorizada, y trabajamos desde un considerable nivel de precariedad tedrico-técnica. Incluso me
atreveria a afirmar que esta relativa precariedad la encontramos en las propuestas de intervencion
comunitaria en general, sobre todo si entendemos por intervencion comunitaria aquella en que no sélo
el paciente, sino también el terapeuta o profesional, esta en la comunidad.

Ante esta precariedad, sobre todo los profesionales novatos suelen oscilar entre dos extremos.
En uno de ellos esta la tendencia a trabajar demasiado desde la “intuicion”, el sentido comun y la
“espontaneidad cotidiana”, como si no hiciese falta una formacion especifica y rigurosa. En el otro
extremo, lo que se observa es una mayor tendencia a emplear esquemas de referencia utilizados en
practicas mas consolidadas e instituidas. Es aqui donde el Acompafiante Terapéutico (u otro trabajador
comunitario) puede convertirse en una especie de “(pseudo)psicoanalista ambulante” (en caso de que
tenga formacion psicoanalitica) o reproducir ciertas practicas pedagogistas tipo “entrenamiento en
habilidades sociales a domicilio” (si tiene formacion cognitivo-conductual), que son propias de algunos
centros de rehabilitacion.

Es decir: ante una situacién desconocida (intervenir en la comunidad y domicilio) uno tiende a
aplicar esquemas de referencia conocidos, que por lo general tienen que ver con la formacion que ha
recibido o con trabajos realizados en centros de rehabilitacién, consultas etc.

Al intervenir en el contexto comunitario y domiciliario, podria decirse que el Acompafamiento




Terapéutico es una “practica poco estructurada”, en el sentido de que las variables y el encuadre son
menos controlables en comparacion con un centro de rehabilitacién o la psicoterapia. Por ejemplo:
en un centro de rehabilitacion nosotros disponemos unas condiciones para recibir al usuario y sus
familiares. En Acompafiamiento es al revés... y nunca sabemos con qué “encuadre” nos vamos a
encontrar (otros familiares, amigos, perros no amigables; o bien no nos abren la puerta etc. etc. etc.).

Sin embargo, seria mas acertado decir que el Acompafiamiento Terapéutico se asienta en “otra
estructura”; una estructura mas compleja, polifacética y polifénica (constantemente atravesada por la
participacion de familiares, personas de la comunidad, otros profesionales), y a esta estructura mas
compleja la denomino Metodologia o Clinica de lo Cotidiano, cuyos fundamentos son:

El principio de no-intervencién

La tarea vincular (clinico-asistencial)
El encuadre abierto

El rol (a)simétrico

El Método (nocion de “técnica”)

La intervencién escénica

5.2.1. Principio de no-intervencion

Una de las caracteristicas de la Clinica de lo Cotidiano consiste en que, en determinados momentos
o casos, el Acompafante Terapéutico (ya sea psicologo o de otra profesién) optara por no hablar con
el paciente y familiares de temas relacionados con la patologia mental. En la puesta en escena, ello
puede consistir en “hablar por hablar” (de deporte, cine, actualidad), hacer algo “porque si”, ver la tele
juntos, jugar a las damas etc.

Con ello lo que se pretende, entre otras cosas, es desenfocar la identidad de persona con
enfermedad mental, debido a que estos pacientes suelen estar todo el tiempo hablando de su enfermedad
o estableciendo relaciones y realizando actividades desde este lugar (en las citas con el psiquiatra,
psicélogo, trabajador social, en el centro de rehabilitacion etc.). Cuando enfocamos demasiado este
aspecto de la identidad de la persona, lo que se pone en juego son sus modos de funcionamiento mas
deficitarios y dependientes.

Este modelo de (no)intervencién se desmarca en cierta medida del modelo médico (centrado casi
exclusivamente en la enfermedad, los sintomas y lo deficitario), y trata de orientarse mas desde un
modelo sociocomunitario basado en la salud.

La Clinica de lo Cotidiano esta regida en cierta medida por un “principio de no intervencion” en
el sentido de que, mas alla de aquellas acciones a las que denominamos “intervencion” (Qque como
veremos a continuacion también se hacen), hay un sin fin de interacciones orientadas a brindar o
facilitar la realizacion de actividades y experiencias terapéuticas y rehabilitadoras.

En la practica, ello supone una forma estructuralmente distinta de relacionarnos con el paciente.
Por ejemplo: desde el modelo médico-clinico uno puede ponerse a hablar de cine con el paciente y tener
una escucha estrictamente clinica de lo que dice, absteniéndose uno de opinar activamente acerca de
la pelicula y ademas interviniendo con sefalamientos e interpretaciones (esto seria un “psicoanalista
ambulante”). Segun el principio de no intervencion, el hecho de compartir con otro las impresiones
subjetivas acerca de la pelicula puede producir, por si solo, efectos terapéuticos en general, ademas de
ser un facilitador de la vinculacion?.

2 Esta conceptualizacion deriva en parte de los planteamientos de Winnicott acerca del juego. Segun el autor, sobre todo en el trabajo con pacientes graves, “el juego es
por si mismo una terapia”, de modo que “puede efectuarse una psicoterapia de tipo profundo sin necesidad de una labor de interpretacién” (Winnicott, 1971b, 75). Para
profundizar en esta cuestién se puede leer el capitulo sobre el “Juego y Humor” (Dozza, 2014, 205ss).
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Uno podria pensar, entonces, que cualquiera puede hablar de cine con un paciente y por lo tanto
no haria falta una formacién especifica, pero no es asi. Se sabe que hay un alto indice de desercion en
voluntarios (sin formacion) que se ofrecen para acompafar a personas con patologias graves.

El Acompanar cotidiano del Acompafiamiento Terapéutico tiene sus “pautas” (de cara a cuidar al
paciente pero también al Acompafante), uno no dice cualquier cosa, por mas que la puesta en escena
sea cotidiana, y ademas uno no escucha de cualquier forma.

Y justamente otra funcién de la nocién de Clinica de lo Cotidiano consiste en validar te6ricamente
estos aspectos de la practica, para que no tengamos la sensacién de que no estamos en tarea o de que
el trabajo que hacemos lo podria hacer cualquiera.

Esa validacion tedrica también es importante a la hora de posicionarnos ante las embestidas de
los discursos positivistas y organicistas que por lo general rigen las demandas institucionales y de las
familias; demandas que muchas veces pueden hacer que el Acompanante (u otro profesional) someta
a los pacientes a una sobrestimulacion intervencionista que suele estar mas bien al servicio de las
ansiedades de los profesionales, y no tanto de las necesidades de los pacientes.

Ahora bien: cuando trabajamos en contextos institucionales, ya sea de Salud Mental, Servicios
Sociales etc.; los programas oficiales de rehabilitacion (“pliegos”) establecen una serie de areas a
trabajar, como pueden ser: las habilidades sociales, funcionamiento cognitivo, AVDs (Actividades de la
Vida Diaria), psicomotricidad, afrontamiento personal, ocio y tiempo libre, asi como la promocién de una
red normalizada de apoyo etc. Si a mi me convocan a justificar formalmente la Clinica de lo Cotidiano,
yo diria que cuando “hablamos por hablar” con nuestros pacientes estamos entrenando habilidades de
comunicacion y actualidad.® Cuando jugamos a las damas estamos trabajando aspectos cognitivos, ocio
y tiempo libre, el tema de las normas y la tolerancia a la frustracién (es decir: afrontamiento personal).
Otros juegos permiten trabajar de forma mas directa la psicomotricidad y la integracién comunitaria.

También les diria que cuando salimos a tomar un café en una cafeteria estamos fomentando la
creacion de eso que se denomina “creacion de red normalizada de apoyo”. Es interesante observar que
luego hay pacientes que, cuando se sienten solos, angustiados, hartos de sus familiares, van a esta
cafeteria o a esta plaza tan tranquila que suele frecuentar con su Acompafiante. Este seria un buen
ejemplo de “red normalizada de apoyo”; red con la cual el usuario se vincula sobre la base del vinculo
con el Acompanante y la frecuentacion constante de estos espacios.

El problema aqui se debe a que no es poco frecuente que el profesional se ponga un poco
nervioso en este tipo de situaciones en la comunidad, y es el que hace el pedido en la cafeteria, pide la
cuenta, monopoliza la conversacion con el camarero o bien le da a entender que, como esta haciendo
una intervencion, no es conveniente que se “enrolle” demasiado. Asi va a ser dificil que el paciente
establezca vinculos significativos. Desde otra perspectiva diria que la “intervencion” en el principio
de no intervencion pasa por cuestionar como los profesionales nos vinculamos con los pacientes (ver
Dozza, 1999).

Es decir, que aunque desde el principio de no intervencién no realizamos intervenciones
estrictamente clinicas, en todo momento la tarea del Acompanamiento gira alrededor del universo
vincular del sujeto, de sus vinculos familiares, de amistad, con el vecindario, en establecimientos
publicos y también los vinculos con los recursos de tratamiento y rehabilitacion.

El principio de no intervencion también puede facilitar unas relaciones familiares mas normalizadas.
En mas de una ocasion el jugar a las damas con el paciente favorecié que paciente y familiares jugasen

3Una alumna (psicéloga) que participo en una de las ediciones del curso anual que doy en Madrid, después de esta clase comentd que se puso a hablar con su usuaria
acerca de cine sin la intencion de realizar desde ahi ninguna intervencion, y se dio cuenta, después de un afio trabajando con esta persona, de que tenia muchas mas y
mejores habilidades comunicacionales que las que se creia hasta entonces.




a las damas entre ellos, cuando hasta entonces todos los intercambios familiares giraban alrededor del
rol de cuidadores de la patologia, y por lo tanto de lo mas deficitario en el paciente.

También podemos emplear algunos elementos de la cotidianeidad en diversas situaciones y para
diferentes finalidades. Sobre todo con pacientes a los que el contacto directo con los demas, y por lo
tanto con el Acompanante, les genera demasiada ansiedad, en algunos casos ver la tele juntos puede
ser una buena forma de que esta ansiedad no sea excesiva, debido a que la tele opera aqui como un
intermediario y, a veces, incluso como un facilitador de la comunicacién (a raiz de comentar lo que se
esta viendo en la tele). Este podria ser un buen ejemplo de “ansiolitico cotidiano” (que muchos hemos
usado). De hecho, con este tipo de paciente suele ser importante la presencia de este tercer elemento
intermediario, que también puede ser mirar escaparates, ver juntos (o por separado) una revista, jugar
a las damas, lo cual facilita, ademas, el no estar todo el tiempo centrados en la enfermedad mental.

Es decir, que a diferencia de lo que ocurre en la vida misma, el Acompafante debera gestionar
esta puesta en escena cotidiana (ver la tele juntos, etc.) desde una metodologia clinica. Y aqui diré
tajantemente que no cualquier persona puede “charlar por charlar”, jugar a las damas, darse un paseo,
tomarse un café, ver la tele, de la misma forma y con el mismo sentido y efecto que pueda hacerlo un
Acompanante Terapéutico entrenado; y también vuelvo a insistir en que esta clinica es mas compleja
que la que se lleva a cabo en espacios delimitados, y por lo tanto requiere una formacién rigurosa y
especifica.

Por ultimo, sefalar que el principio de no intervencidon nos convoca, como profesionales, a
replantear nuestra nocion de trabajo. De hecho, en muchas ocasiones he supervisado a profesionales
que tenian la sensacion de “no estar haciendo nada” (segun la nocién tradicional de trabajo) y que sin
embargo el caso marchaba bien.

Diria que la maestria del Acompafante consiste en aplicar su técnica empleando una actitud
mental y conductual cotidiana, de modo que el que mira desde fuera apenas se percata de que ahi hay
alguien trabajando o “interviniendo”. Seria, en cierto sentido, como el trabajo que hace el actor. Un buen
actor emplea su técnica de tal modo que no se vea la técnica, sino tan sélo el personaje.

En cierta ocasion me sorprendi a mi mismo diciendo que el Acompafante Terapéutico es un
terapeuta que se parece a una persona.

5.2.2. La tarea vincular (clinico-asistencial)

Mi contribucién consiste en pedir que la paradoja sea aceptada, tolerada y respetada,
Yy que no se la resuelva. Es posible resolverla mediante la fuga hacia el funcionamiento
intelectual dividido, pero el precio sera la pérdida del valor de la paradoja misma. (Winnicott,
1971b, 14)

Es comun observar una serie de conflictos e impases en lo referente a la tarea y el rol del
Acompanante Terapéutico. Sobre todo el que esté iniciandose en esta practica suele vacilar y oscilar
entre:

a) Sentirse y actuar como si fuese una “asistenta” o “nifiera” a la que se paga para cumplir 6rdenes
(de familiares, psiquiatra).

b) Pretender hacer de amigo del paciente o bien adoptar una actitud profesional rigida. Entre otras
cosas, esto ultimo puede conducir a adoptar una actitud de “profesor” en el sentido clasico del término,
o atenerse casi exclusivamente a los aspectos asistenciales-pragmaticos de la tarea. Otra alternativa
consiste en adoptar una serie de actitudes que resultan ser una caricatura de la técnica psicoanalitica
clasica.
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Desde una conceptualizacion en términos de paradoja es posible bosquejar un intento de
desmarcarse de estos extremos. La paradoja alberga una relacion de atravesamiento entre los
enunciados, de modo que el Acompafante Terapéutico no necesita decidirse por ninguno de los
extremos. Este no tener que decidir es, paraddjicamente, la decision mas radical: la paradoja se
sostiene desde la decision de no decidir.

No se trata aqui de un relativismo absoluto e ingenuo en el cual todo puede decirse y desdecirse.
Si bien es cierto que no conviene resolver la paradoja, también lo es que conviene enunciarla y recorrer
sus posibilidades tedricas y clinicas. Una serie de especificidades del Acompafiamiento Terapéutico
imponen, en mayor medida, una conceptualizacion en términos paraddjicos. De ahi que en este curso
trataré de enunciar las paradojas relativas a la “Clinica de lo Cotidiano”, la “Amistad Profesional”, la
“Técnica Afectiva o Método” y el “Encuadre Abierto”.

La nocién de manejo* resulta ser de gran utilidad a la hora de pensar acerca de la tarea y el rol
en Acompafamiento Terapéutico. En su acepcion global y mas primaria, tiene que ver con el cuidado,
sostén afectivo y efectivo, amparo, intervencion en aspectos pragmaticos de la vida cotidiana, etc. (cf.
Winnicott, 1964, 160s; Winnicott, 1965, 255, 294).

Desde una lectura global podria diferenciarse dos modalidades de manejo: el clinico y el asistencial.
Los planteamientos acerca del manejo clinico derivan sobre todo de la labor terapéutica que Winnicott
realizé con pacientes graves. En el ambito de esta tarea, el término “manejo” aparece contraponiéndose
a la técnica psicoanalitica clasica; o, en términos positivos, como una técnica psicoanalitica modificada,
basada fundamentalmente en el manejo clinico de la relacion terapéutica.

Winnicott hizo hincapié en la cuestién del manejo sobre todo para manifestar su desacuerdo con la
pretension de algunos psicoanalistas (sobre todo kleinianos) de tratar a pacientes psicoticos mediante
la técnica psicoanalitica clasica (pensada para pacientes neuroéticos).

En una reuniéon de la Sociedad Psicoanalitica Britanica, celebrada el 21 de Enero de 1953, Segal
y Roselfeld presentaron sus trabajos acerca del psicoandlisis de pacientes psicéticos. Al dia siguiente
Winnicott les escribi6. Acerca del trabajo presentado por Segal dijo haber entendido que, segun ella,
“no hay ninguna diferencia esencial entre las necesidades de manejo de un paciente psicético y de un
paciente neurético. Si usted realmente quiso decir esto, que Dios los ayude a sus pacientes psicéticos
[...]- Yo diria que los problemas de manejo son esencialmente distintos de acuerdo con el nivel de desarrollo.
Si es asi, deben ser diferentes en el andlisis de los psicoticos y de los neurdticos”. (Winnicott, 1987b, 105)

Este mismo dia escribié a Rosenfeld para decirle que apoyaba la idea de que seria posible analizar
a pacientes psicéticos, pero consideraba que él (Rosenfeld) no habia avanzado en esa cuestion debido
a que habia pasado por alto todo lo relativo al manejo: “Sé de un analista que conocia a su paciente
y que sostuvo que todo el trabajo del manejo fue un asunto muy especial, y que por lo que
se podia apreciar la porciéon de tarea que hizo usted mediante el analisis no constituyé una
diferencia apreciable para el paciente”. (Winnicott, 1987b, 101)

Al parecer Winnicott estaba cuestionando el hecho de que a la hora de teorizar y presentarse ante
sus companeros de la Sociedad Britanica, Rosenfeld no tenia en cuenta todo lo relativo al manejo,
aunque parece haberlo tenido en cuenta en la practica clinica.

Sobre todo en el ambito de la clinica de la psicosis, uno puede llegar a hacer cosas “técnicamente
malas” que ayudan al paciente, pero luego le “averglienza” contarselo a los demas. Esta cuestion tiene
que ver con los aspectos reprimidos de las teorias, derivados de los compromisos corporativos entre

“El término “management” empleado por Winnicott podria traducirse por “manejo, direccion, gerencia, administracion”. Aunque “manejo” puede conducir a malentendidos
(por ejemplo, que se lo entienda en el sentido de manipulacion), he optado por mantenerlo debido sobre todo a que es el término empleado en la practica totalidad de las
traducciones al castellano. En unos pocos casos aparece “direccion”.




profesionales (respecto a la represion tedrica en el ambito de la “politica discursiva en psicoanalisis”,
ver Althusser, en AAVV, 1970, 79; Baremblitt, en AAVV, 1991, 89; Bauleo, 1988, 52ss). En este sentido
hay que dar las gracias a estos autores “sin verglenza”, tales como Winnicott, Searles, Sechehaye,
Khan (ver bibliografia).

Por otra parte, el manejo asistencial tiene que ver con unas formas de cuidado de tipo mas directo,
pragmatico y cotidiano (alimentacion, medicacién, vivienda, ocio, tramites, etc.). Por lo general, tales
cuidados suelen ser asumidos por los profesionales de un hospital o residencia, familiares y amigos del
paciente (cf. Khan, s.a., 30).

Al hablar del tratamiento de nifios que padecen una enfermedad mental, Winnicott (1964, 157ss)
sefiala que en algunos casos conviene dejar lo relativo al manejo asistencial en manos de un “asistente
social psiquiatrico”, quien puede asumir la responsabilidad del caso o cuyo trabajo puede complementar
la labor psicoterapéutica. Por otra parte, al hablar de la labor del “asistente social” en términos de
apoyo yoico y provision social (es decir, de manejo asistencial), reconoce que: “A menudo nos vemos
enredados en esto que, como analistas, no es nuestra funcién”. (Winnicott, 1965, 194).

Como ejemplo de atravesamiento entre manejo clinico y asistencial, Winnicott cuenta el caso de
una paciente que, tras diez afios de analisis, habia entrado en un estado profundo de regresion a la
dependencia. En esta etapa “yo visitaba a la paciente en su casa, y hasta manejaba sus asuntos
y le compraba la comida” (Winnicott, 1989a, 65).

No es posible saber por qué el mismo Winnicott se hizo cargo de este aspecto asistencial del
manejo, cuando en otros articulos sugeria que otro profesional realizara esta tarea®.

Por otra parte, considero que la clinica del Acompafnamiento Terapéutico presenta matices
diferenciales respecto a algunos planteamientos de Winnicott acerca del trabajo asistencial. Por
ejemplo: “En cuanto a la asistencia social, supongamos que, por ejemplo, el paciente afirma que
el asistente social le recuerda a su madre. Bastara que el asistente se lo crea, sin necesidad de
hacer nada mas”. (Winnicott, 1965, 194)

Alo largo de esta exposicion intentaré demostrar que hay mucho mas que hacer.

Propongo pensar la labor del Acompanante Terapéutico en términos de tarea clinico-asistencial. Ello
significa que la tarea no es exclusivamente clinica (psicoterapia, dilucidacion de la relacién terapéutica
o transferencia) ni tampoco exclusivamente asistencial, sino la resultante del atravesamiento entre
ambas.

Esta relacién de atravesamiento configura una paradoja, que desde una analogia con los colores
podria enunciarse en los siguientes términos: la tarea es clinico-asistencial (verde), lo cual implica decir
que no es exclusivamente clinica (azul) ni exclusivamente asistencial (amarillo); se sitia en el amplio
abanico de tonalidades del verde, desde un verde mas azulado hasta un verde mas amarillado. Se trata
de una paradoja en el sentido de que el verde afirma y a la vez niega la presencia del azul y el amarillo.

Aunque la labor del Acompafiante suele extenderse hacia el ambito de la vida cotidiana y

necesidades materiales y pragmaticas del paciente, esta labor asistencial siempre estara mediatizada
por el manejo clinico del vinculo.

La decisién acerca de si operar desde un verde mas azulado o amarillado, o desde una actitud

SAl parecer Winnicott veia a esta paciente en la consulta privada. En cambio, cuando trabajaba en instituciones publicas disponia de la colaboracién de los asistentes
sociales psiquiatricos. Podria ser valida la hipétesis segln la cual resulta mas facil compartir, con otros profesionales, a un “paciente publico”.
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mas clinica o asistencial, va a depender de cada caso y situacion especificos®.

Por ejemplo: el Acompafiante Terapéutico puede ayudar con las compras en el mercado, pero si
observa que el paciente no colabora (no se apropia de la Tarea) tendra que buscar una significacion
para esta situacion e intervenir (tarea clinica). Quiza el paciente esté actuando bajo el supuesto de
que el Acompanante “es” una madre omnipotente que hace todo por él. En este caso la intervencion
puede consistir en una “bronca”, o en adoptar una actitud pasiva a través de la cual el Acompafante
le comunica que esta supuesta madre omnipotente no esta presente en este momento, de modo que
tendrd que moverse para que las cosas ocurran (esto seria una “accion interpretativa pasiva”, ver
Dozza, 2014).

De ahi que no estoy de acuerdo con Winnicott cuando dice que, si para el paciente el trabajador
social le recuerda a su madre, “bastara que el asistente se lo crea, sin necesidad de hacer nada mas”
(Winnicott, 1965, 194). Ello puede suponer una disociacién entre lo asistencial y lo clinico.

Cuando no es posible sostener la paradoja, el Acompafiante puede oscilar entre convertirse en
una especie de “psicoanalista ambulante” (por ejemplo, interpretando la situacion en el mercado) o bien
limitarse a hacerse cargo de las compras (“asistenta doméstica”). Esto ultimo caracteriza un estereotipo
asistencial relativamente comun en Salud Mental y Servicios Sociales (ver Dozza y otros, 2011, Dozza
y Tari, 1996).

Debido a que la expresion “trabajo asistencial” estd ampliamente impregnada de estos estereotipos
asistenciales, propongo reemplazar el término “asistencial” por “cotidiano”, y emplear la expresion
Clinica de lo Cotidiano para significar el talante compuesto y paraddjico de la tarea. El término “clinica”
apunta hacia la importancia de los aspectos vinculares de la tarea, mientras el término “cotidiano”
sefiala que el trabajo con el vinculo tiene lugar en el ambito de situaciones cotidianas, y empleando
también recursos cotidianos (charlas, humor, actos, reacciones afectivas, espacios y personas del
contexto comunitario, etc.) ’.

5.2.3. Encuadre Abierto

Elhecho de que el Acompafiamiento Terapéutico tenga lugar en los ambitos comunitario, domiciliario-
familiar y cotidiano del paciente, problematiza todo lo relacionado con el rol, tarea, encuadre e intervencion.

Respecto al encuadre, sostengo que se trata de un encuadre ambulante y abierto, aunque en este
contexto me cefiré a la nocion de encuadre abierto pensado desde la Clinica de lo Cotidiano.

Es decir, ¢ como concebir una nocién de Encuadre coherente con los fundamentos de la Clinica
de lo Cotidiano?

En la consulta, asi como en practicas grupales en instituciones, etc., por lo general se opera desde
un “encuadre cerrado”, en el sentido de que la intervencién se dirige exclusivamente a la persona o
grupo en cuestion y, a la vez, el terapeuta trata de cuidar para que terceros no intervengan, para que
no interrumpan la sesién o no “molesten”. Concretamente, en el encuadre cerrado las puertas suelen
estar cerradas.

En cambio, en la Clinica de lo Cotidiano se opera desde un Encuadre Abierto. Aqui no siempre
hay puertas, y las que hay suelen estar entreabiertas aunque a veces con el cartelito de “no molestar”.

5 También el diagndstico del paciente, asi como una serie de vicisitudes de su entorno, del encuadre global del tratamiento y del vinculo con el Acompanante, van a
demandar que la tarea adquiera una tonalidad mas clinica o mas asistencial, pero siempre verde.
"Ver también articulo sobre “Clinica de lo Cotidiano y Acompafiamiento Terapéutico” (Dozza,2011b).




Para diferenciar cuestiones de diferente orden, haré un analisis descriptivo de situaciones en las
que el encuadre esta:

a) Abierto hacia fuera, de modo que la intervencién del Acompanante Terapéutico puede dirigirse
a alguna persona del contexto vincular inmediato del paciente (vecino, conserje, amigo,
camarero); o bien

b) Abierto hacia dentro, en el sentido de que permite la participacion selectiva de terceros.
a-Encuadre Abierto hacia fuera

Si bien seria megalomaniaco pretender alterar el contexto del paciente, el encuadre del
Acompanamiento Terapéutico contempla la intervencién selectiva y limitada con algunas personas del
contexto en que el paciente esta inserto.

Porlo general, no se trata tanto de organizar un encuadre formal para intervenir de forma sistematica
en tales situaciones, ni de convocar reuniones con las vecinas de la derecha y de la izquierda (si bien,
segun el caso, esto se puede hacer). En este contexto quisiera destacar las intervenciones que tienen
lugar en el ambito de situaciones cotidianas.

Sereno (1996) cuenta la anécdota en que estaba con una persona con esquizofrenia (Pedro)
en el portal del edificio donde éste vivia. Pedro les preguntaba a unos chicos si ellos tenian padre.
Ninguno le hizo caso, pero el portero se fue aproximando poco a poco mientras barria la acera. Pedro
le pregunto si tenia padre: “Dirigiéndose a mi, [el portero] pregunté si desde que conozco a Pedro él
siempre fue asi; o si era diferente, y ahora esta peor. Dice que Pedro es el loco mas loco que él conoce.
‘Preguntaselo a élI’, dije. Pedro contestd: “jjNo!! Antes yo era mucho peor. jAhora estoy bien, muy
bien!" Sin saber qué decir -y aparentemente con muchas dudas-, el portero decidié volver a su escoba”.
(Sereno, 1996, 169, trad. y corch. LDM)

Aqui se puede observar algo que sucede con cierta frecuencia, a saber: que alguien le pregunta al
Acompanante acerca del paciente, no s6lo como si éste no fuese capaz de hablar de si, sino también
como si no estuviese presente o no existiese. Ello tiene que ver con la existencia fantasmatica en
la psicosis, debido en gran medida a este modo de vinculaciéon que las personas en general suelen
establecer con personas con psicosis®.

Suele hablarse de la incapacidad de las personas con psicosis en lo que se refiere a la terceidad
o reconocimiento del otro. Sin embargo, en la anécdota dicha dificultad aparece en el portero, quien
invita a la Acompafiante a una relacion dual basada en la exclusién del tercer elemento. Invitacion
seductora, dado que pone a la Acompafiante en el lugar de la que sabe y habla del psicético y por
él. Pero también una invitacién excluyente, dado que tiende a anular la presencia y la voz de Pedro.

Ello hace recordar los planteamientos de Foucault (1964) acerca de la Epoca Clasica, en la cual
la razon (portero) habla con la razén (Acompafiante) acerca de la sinrazén (paciente). Quiere saber de
ella, pero sin mirarla ni escucharla.

Con un gesto sencillo la Acompanante hace una intervencion bastante precisa: “Preguntaselo a
él”. Ante la renuncia de la Acompanante a participar en aquél vinculo en que la razén habla con la razén
acerca de la sinrazon, el portero se va “sin saber qué decir, y aparentemente con muchas dudas”, pero
quiza sabiendo que Pedro podia hablar.

8 Son muchas las formas en que el Acompanante también puede fomentar esta existencia fantasmatica. Podria citar aqui el caso de la paciente que “como no hablaba, no
preguntaba y no respondia, el Acompariante no le dio ni consigna, ni se presentd explicitamente, formando parte de un equipo y un encuadre, no le hablé de los horarios
de Acompafamiento Terapéutico etc.” (Mauer y Resnizky, 1994, 22).
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Desde el relato de la anécdota no es posible evaluar el posible efecto de esta intervencion, pero
basandome en otras situaciones similares diria que, en mayor o menor medida, es posible contribuir a
resignificar las imagenes que las personas (porteros, camareros, vecinos) tienen del paciente, asi como
determinados vinculos alienantes que se organizan en funcion de tales imagenes.

Ademas, y partiendo de que al parecer el portero se fue confundido, hipotéticamente considero
que, si la Acompanante hubiese aceptado su “invitacion vincular’, posiblemente lo confusional
apareceria en Pedro. Generalizando esta hipdtesis, diria que esta modalidad interactiva alienante
tiende a fomentar aquellos estados de aturdimiento, desconexién y “mirada perdida” comunmente
observables en personas con psicosis.

Volviendo a la cuestién del encuadre, diria que se trata de un encuadre abierto en el sentido de
que autoriza “intervenir” sobre terceras personas que no pertenecen al encuadre del Acompafamiento
Terapéutico.

Ahora bien, aqui corresponde formular una advertencia: si intervenimos sobre alguien que no nos
ha convocado ni autorizado a que lo hagamos, eso es una agresion; de modo que tiene que haber unas
condiciones para que no lo sea, a saber:

a) La intervencion no debe cuestionar directamente el lugar del otro, ni pretender explicitar lo
que le pasa. Cuando la Acompafiante dice “Preguntaselo a éI”, no esta tratando de revelar
directamente nada del portero, no le esta diciendo “me parece que usted...”, porque hacerlo
podria considerarse una agresion si se hace desde un lugar técnico o clinico. En la anécdota,
lo que hace la Acompanante es poner en escena su comprension de lo que esta ocurriendo.
De hecho, en este caso, lo que hace es desmarcarse ella misma de la “propuesta vincular’
que le planteaba el portero.

Aqui tenemos un ejemplo bastante ilustrativo de lo que veremos mas adelante, y es que, en
coherencia con los fundamentos de la Clinica de lo Cotidiano y el Encuadre Abierto, en Acom-
pafiamiento Terapéutico se opera fundamentalmente mediante Intervenciones Escénicas. En
la anécdota del portero, la intervencién escénica opera a modo de Accién Interpretativa Verbal
(ver Dozza 2014).

b) Tales intervenciones desde el Encuadre Abierto hacia fuera no seran sistematicas, sino que
tendran lugar en el ambito de las relaciones cotidianas del paciente; es decir, no se trata tanto
de organizar un encuadre formal tipo reunién, mas alld de que en determinadas situaciones
eso se pueda hacer.

c) Por ultimo, decir que el hecho de que el encuadre esté abierto hacia fuera, no significa que
estara abierto a todo lo que esté fuera. Esta apertura se limita a aquellas situaciones y per-
sonas que de alguna forma bloquean el flujo del Acompafamiento o bien reflejan modos de
vinculacién que alienan al paciente (como en el caso del portero).

b - Encuadre Abierto hacia dentro

Si antes veiamos que el encuadre de la Clinica de lo Cotidiano esta abierto de dentro hacia
fuera, ahora corresponde decir que también esta abierto de fuera hacia dentro, es decir: abierto a la
participacion de terceros e incluso a sus posibles “intervenciones”, aunque también aqui se trata de una
apertura selectiva y con “filtros”.

A veces ocurre que el paciente propone, implicita o explicitamente, que un amigo o familiar esté
presente durante el encuentro o salida, o simplemente esta presencia se produce espontaneamente.
No es poco frecuente que los Acompanantes sientan dificultades a la hora de facilitar tales inclusiones
e incluso que las vivan como una “intrusion”, por ejemplo, cuando un familiar “interrumpe” la “sesion” y




se queda con el acompafado y Acompafiante en el salén. Entonces se habla de “ataque al encuadre”.

Sin embargo, si partimos del principio de que el encuadre de la Clinica de lo Cotidiano es
un encuadre abierto, y que pensamos e intervenimos desde una concepcion vincular, deberia de
parecernos interesante el hecho de que algun amigo o familiar esté presente, dado que ello puede
brindar informacién muy importante en lo que respecta a la evaluaciéon (del universo vincular del
Acompanado) e intervencion.

Otro ejemplo muy comun es el caso de los camareros en las cafeterias. Si partimos de la idea
de que uno de los objetivos del Acompanamiento Terapéutico puede ser contribuir a crear una red
normalizada de apoyo, el hecho de que el camarero se detenga a hablar debe considerarse algo
potencialmente positivo, en la medida misma que ello potencia la vinculaciéon con el camarero y la
cafeteria.

En otros términos, el encuadre esta abierto a todas aquellas participaciones que contribuyan a la
consecucion de la Tarea.

Otro tipo de situacion comun se da, por ejemplo, cuando una madre llama para cancelar un
Acompanamiento alegando que ira con su hijo al psiquiatra ese dia. Desde la nocién de encuadre
abierto al Acompafante le corresponde contemplar la posibilidad de proponer acompanar al paciente
y su madre (0 quien sea) al psiquiatra, y es importante marcar esa caracteristica del encuadre también
a los familiares.

Con la explicitacién del encuadre abierto no hay casi ningun motivo que justifique la cancelaciéon
de un encuentro de Acompafiamiento Terapéutico. Por supuesto, y mas alla de las dificultades del
paciente y familiares para dejarse Acompanar en situaciones cotidianas, es respetable que no quieran
que el Acompafante esté en la casa, por ejemplo, si van recibir determinada visita.

En todo caso, la nocién de encuadre abierto es una consigna que hay que transmitir al paciente y
familiares, y luego tener en cuenta el caso por caso.

En el extremo, en mas de una ocasion me he encontrado el caso de pacientes que no salian con
el Acompanante debido a que creian que éste iba a hacerle “terapia a domicilio”, es decir: creian que el
encuadre era cerrado, que la relacion seria dual.

Hay que tener en cuenta que, si la nociéon de encuadre abierto rompe los esquemas de referencia
“clasicos” del Acompafante, lo mismo ocurre con los Acomparnados y sus familias, quienes por lo
general han pasado por diversos procesos de tratamiento en encuadres cerrados.

Por otra parte, también hay casos de familiares que suelen estar presentes o presentarse con
frecuencia durante los encuentros. Por lo menos como punto de partida, diria que un familiar nunca
“interrumpe” una “sesidn”, entre otras cosas porque en Acompafiamiento Terapéutico no hay “sesién”
en el sentido de relacion dual, y de ahi que opto por llamarlo “encuentro” y asi marcar que se trata de
otra cosa... es otro encuadre.

Y si no hay “sesion” tampoco hay interrupcion de la sesion por parte de la familia... porque ellos
estan en su casa y, si acaso, sera el Acompafante Terapéutico quién estara “interrumpiendo” algo.
Es decir, que no conviene pretender sostener una relaciéon dual y ocupar profesionalmente el hogar
familiar como si se tratara de nuestra consulta o un centro de rehabilitacién (ver, por otra parte, los
planteamientos acerca de la Violencia Necesaria, en Dozza, 2014).

Ahora bien, otra cosa muy distinta es que la actitud de determinado familiar (0 camarero, etc.)
resulte intrusiva o alienante en relacién al paciente, por ejemplo, que entre en la habitacién sin llamar,
etc.; pero esa intrusion no esta marcada por el encuadre en si, sino por el hecho de que hay una actitud
intrusiva.
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El hecho de que el encuadre sea abierto no significa que no pueda haber puntos de cierre,
acotamiento o limites; pero estos puntos se van estableciendo desde el vinculo o desde la clinica. Por
ejemplo, si se observa que entre madre e hijo se producen discusiones compulsivas que no contribuyen
a la Tarea, el Acompanante Terapéutico puede tratar de encuadrar (con “mano izquierda”) que la madre
no esté demasiado tiempo presente o que los encuentros se den fuera de la casa; pero eso ya forma
parte de la clinica o manejo de los aspectos dinamicos del encuadre; no tiene que ver con su estructura.

La estructura del encuadre de la Clinica de lo Cotidiano, aunque selectiva, es abierta.

He observado, en mi experiencia como Acomparnante, formador y supervisor, que los Acompafiantes
Terapéuticos suelen encontrar dificultades a la hora de sostener, en la teoria y sobre todo en la practica,
esta nocion de Encuadre Abierto. Ello puede deberse a que la inclusion de un tercero se contrapone a su
formacién como psicoterapeuta (u otra profesion) que trabaja en la consulta, con un “encuadre cerrado”
que se basa en proteger la intimidad del espacio y mantener la relacién dual; o bien se contrapone a su
esquema de referencia como coordinador de grupos, en los que también se opera desde un encuadre
cerrado.

Ademas, un encuadre abierto siempre sera mas complejo, polifacético y polifénico que un encuadre
cerrado, y esa mayor complejidad expone en mayor medida al Acompanante Terapéutico a ansiedades
de tipo confusional y una forma defensiva de acotar la confusion puede ser operando con un encuadre
cerrado, es decir: empleando un esquema de referencia conocido ante una situacion desconocida o
desconcertante.

Por otra parte, desde un encuadre abierto el Acompafante Terapéutico tendra que sostener, en
mayor medida, la tensidon de Acompanfar bajo la mirada de un tercero, y a la vez la tension de ser él el
tercero.

Por todo ello, conviene volver a insistir en la importancia de una formacién especifica para los
Acompanantes Terapéuticos, y sobre todo en la importancia de una formaciéon que contemple las
especificidades de la Clinica de lo Cotidiano y sus derivados.

5.2.4. Rol (a)simeétrico: Amistad profesional o transicional

El operar desde la Clinica de lo Cotidiano y un Encuadre Abierto favorece, sobre todo en los
Acompanamientos de larga duracién, el establecimiento de vinculos profundos y primarios entre
Acompafante y acompafiado.

Aunque pudiera parecer que la cuestion de la amistad tiene un caracter secundario, hay por lo
menos tres puntos que revelan su importancia en Acompafiamiento Terapéutico:

1) Enlos momentos fundantes del Acompafiamiento Terapéutico se denominaba Amigo Cualifi-
cado a la persona que realizaba este trabajo.

2) De ahi que en dos trabajos (Pulice y Rosi, 1994, 23-29; Barreto, 1997, 169-180) los autores se
dedicaron a reflexionar acerca del tema de la amistad en Acompafamiento Terapéutico®. Es
decir, aunque el término “Amigo” ha sido suplantado, la cuestion de la amistad sigue vigente,
en la medida misma en que la Clinica de lo Cotidiano demanda reflexionar acerca del empleo
clinico de la espontaneidad, cercania afectiva, grado de (a)simetria del vinculo, etc.

¢ Ver también los planteamientos de Baremblitt (en AAVV, 1991, 79-84; y AAVV, 1997, 177-182). Destacaria también un apartado titulado “Las paradojas de la amistad”
(Pulice, 2011, 136) y que coincide en gran medida, aunque por caminos diferentes, con lo que viene a continuacion.




3) En primera instancia, lo planteado en 1) y 2) hace pensar que el tema de la amistad es un
emergente propio del tipo de relacion que se establece en Acompafiamiento Terapéutico.
Sin embargo, veremos que Winnicott también se ha dedicado a reflexionar acerca de esta
cuestion, lo cual hace pensar que su importancia deriva no tanto del rol, sino mas bien de
una determinada forma de pensar la relacion terapéutica, sobre todo con los llamados “casos
graves”.

Las dificultades a la hora de sostener las paradojas propias del Acompafiamiento Terapéutico
suelen producir tension, confusion, conflicto e impasse en lo referente al rol y la tarea. Todo ello aparece
reflejado en el relato de las primeras experiencias de una Acompafante Terapéutico:

“Entonces, ¢qué seria yo? ;Qué es ese lado a lado? Yo seria el acompanante terapéutico, estaria
con la paciente por un periodo de horas que estableceriamos con antelacion; iria al cine, de compras,
de paseo, tomariamos un sandwich juntas, etc. Pero, ¢todo ello no son cosas que hacemos en la vida
con los amigos, o con los familiares; o, cuando se es muy nifio, con la nifiera? Entonces, ¢;qué seria yo:
un profesional pagado para hacer de amigo? ;Una falsa nifiera de una nifia de 16 afios?” (en AAVY,
1991, 136; trad. LDM)

Aqui se puede ver como la paradoja aparece bajo la forma de conflicto, aunque un conflicto
que busca la paradoja, la inclusion de lo profesional en esas “cosas que hacemos en la vida con
los amigos” (ibidem). En un primer momento dicha inclusién sélo fue posible sobre la base de la
comparacion excluyente: “Yo no seria la analista de la paciente, incluso porque ella ya tenia un
analista y, obviamente, no necesitaria dos” (ibidem, 135; trad. LDM). Obsérvese la oscilaciéon entre
ser la analista o un “profesional pagado para hacer de amigo”. Luego, el intento de dar con la
paradoja se basa en el rol de nifiera.

Siguiendo el relato del caso, la autora demuestra haber alcanzado la paradoja sin la necesidad
de recurrir a otros roles que no el suyo. Ni analista, ni amiga, ni nifiera: Acompafiante Terapéutico. Ni
amarillo ni azul: verde. En este sentido, es interesante observar el relato de una relacién afectuosa
y espontanea entre Acompanante y paciente, pero constantemente marcada por un encuadre y una
actitud profesional que sostenia dicha relacion.

Desde su experiencia como psicoterapeuta de pacientes graves, Winnicott dice que: “Psicoterapia
del tipo a que me estoy refiriendo puede parecer amistad, pero no es amistad porque al terapeuta
se le paga y tan sélo ve al paciente durante un periodo [...] limitado de tiempo”. (Winnicott, citado
por Barreto, 1997, 179; trad. LDM)™

En el desarrollo del pensamiento de Winnicott observamos que, en la medida en que fue creciendo
su capacidad para contribuir al establecimiento de una relacion terapéutica intensa, intima y espontanea,
con mayor intensidad se le impuso la tarea de disponer una actitud profesional' capaz de sostener esta
relaciéon en el marco de un vinculo terapéutico y profesional, es decir: que se diferencia de la amistad
propiamente dicha, aunque se le parezca en algunos aspectos.

Al hablar de los casos de “auto curacion” (es decir: casos en que el propio entorno del paciente
provee los cuidados necesarios), Winnicott sefiala que algun “acontecimiento, tal vez una amistad,
puede corregir el fallo de la provision fundamental, apartando el obstaculo que impedia la maduracion
en algun sentido” (Winnicott, 1965, 318). Por otra parte, en una conferencia pronunciada en 1958
comento que: “Con todo, estas personas bastantes normales que padecen depresiones tienen amigos,

10 E| texto citado es: Winnicott, [1961] Varieties of Psychotherapy, in “Home is Where We Start From”. New York, Norton, 1994.

" Es posible sostener la actitud profesional incluso mientras se juega con el paciente en la piscina. Por otra parte, si el Acompafiante adopta una postura rigida y distante,
ello puede deberse a que “la actitud profesional puede erigirse sobre las defensas, inhibiciones y la obsesion por el orden” (Winnicott, 1965, 193). En este sentido, estoy de
acuerdo con los planteamientos de Barreto (1997) acerca de los peligros de que la actitud profesional se convierta en rigidez, falta de espontaneidad y afecto, distancia y
asimetria defensiva, etc.
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amigos que los conocen, los quieren y los valoran, por lo que pueden proporcionarles el apoyo adecuado
cuando ello resulta necesario. Pero, ;qué ocurre con los individuos que ademas tienen dificultades para
hacer amigos y recurrir a los vecinos? Esta es la complicacion que hace necesaria nuestra intervencion,
en forma profesional, a fin de ofrecer el mismo tipo de ayuda que puede proporcionar un amigo, pero
de manera profesional y con ciertas limitaciones”. (Winnicott, 1964, 81)

Cuando Winnicott habla del “tipo de ayuda que puede proporcionar un amigo”, considero que
se esta refiriendo a la empatia y cercania afectiva, devocion, disponibilidad para enfrentar los momentos
dificiles y acudir en situaciones de crisis, asi como a cierto grado de simetria en la relacion, etc.

Entre los aspectos conductuales y vinculares de los que puede haber amistad en Acompafiamiento
Terapéutico, podria citar el empleo del lenguaje informal, las bromas, charlas y discusiones tipo “tu a
tu”, el compartir un sinfin de actividades cotidianas como comentar una pelicula, ir al mercado, charlar
en una cafeteria, jugar, etc. Con el paso del tiempo todo ello suele configurarse a modo de “rutinas
cotidianas” y llegar a estar marcado por sentimientos amistosos mutuos; es decir: sentimientos tiernos
y hostiles, como suele ocurrir en las amistades.

Desde aqui conviene preguntar: Por qué es necesario diferenciar esta “amistad profesional” de
la amistad propiamente dicha?

En primer lugar, los hechos informan de que sobre todo los pacientes graves no suelen tener
amigos, debido a que, tras el derrumbe psicético y a lo largo de la cronificacidn, poco a poco los amigos
se marchitan (y/o bien el mismo paciente tiende a aislarse). Aqui se confirma la tesis segun la cual
“la enfermedad mental consiste en no ser capaz de encontrar a nadie que pueda soportarnos”
(Rickman, citado por Winnicott, 1965, 266)

No podemos dar por sentado que los profesionales tengamos mayores “aptitudes cristianas” y
psicoldgicas que las de estos “amigos que los pacientes no tienen”: podemos tolerar con nuestros
pacientes una serie de situaciones que jamas tolerariamos en un amigo; e incluso si las toleraramos,
posiblemente no estariamos en buenas condiciones para ayudarle. Ademas, es bien conocido que
cuando nuestros amigos llegan a determinados niveles de demanda y fastidio, les decimos: “tienes que
buscar la ayuda de un profesional”, o algo por el estilo.

En definitiva, no cabe dudas de que estos pacientes graves necesitan un amigo, pero también
necesitan un profesional; de modo que a este ultimo le corresponde sostener la paradoja, cual sea:
permitir y potenciar aquello que es del orden de la amistad, pero sin asumir el rol de amigo. El eje
organizador de esta paradoja es el encuadre (y todo lo que conlleva de teoria y técnica, formacion y
pertenencia a un equipo tratante).

De cara al paciente, el encuadre (horarios, honorarios, actitud profesional) enmarca un modelo de
relacion estructuralmente distinto del de la amistad'?. Invariablemente “el encuadre ordena [...] una
relacién no convencional y asimétrica” (Etchegoyen, 1986, 245). Etchegoyen también se refiere a
algunos aspectos de la relacion analitica en que predomina la simetria, y recuerda que: “la asimetria
no impone supremacia [en el sentido de autoritarismo] sino el reconocimiento de la polaridad de
los roles” (ibidem, 235, corch. LDM).

En Acompafiamiento Terapéutico (mas que enlarelacion analitica) hay un constante atravesamiento
entre simetria y asimetria; la relacién es (a)simétrica.

Mejor dicho: en el plano dinamico puede haber diferentes grados de simetria (segun el caso y
situacion), pero el vinculo sera siempre estructuralmente asimétrico aunque esta asimetria estructural

2 Addemas de la cuestion de los honorarios, en Acompaiiamiento Terapéutico (si es privado) suele establecerse que los gastos realizados durante los encuentros cogen a
cargo del paciente o de su familia, lo cual constituye una constante afrenta a la amistad.




esté siendo constantemente atravesada por la simetria en el plano dinamico.

Por ejemplo: en una charla puede establecerse un dialogo simétrico en el que Acompafante y
acompafiado intercambian anécdotas personales (como si fuesen dos amigos), pero esta simetria en
el plano dinamico siempre estara sostenida por una asimetria estructural. Por mas que el Acompanante
cuente anécdotas de su vida personal, aporte sus comentarios personales al modo de un semejante,
constantemente estara modulando el grado de simetria y observando los efectos que su actitud produce
en el paciente. Desde luego, todos cuidamos aquello que decimos a nuestros amigos, pero el tipo de
cuidado anteriormente planteado es estructuralmente distinto, es asimétrico, esta atravesado por la
actitud profesional, la teoria y la técnica.

En definitiva, todo lo que pueda decirse de la amistad en Acompafiamiento Terapéutico hay que
encuadrarlo en la Clinica de lo Cotidiano.

En lo que respecta al Acompafiante, el encuadre brinda ademas unas referencias que contribuyen
a soportar aquellas tensiones que “los amigos que los pacientes no tienen” no suelen soportar.

En resumen, el enunciado de la paradoja seria: en Acompafiamiento Terapéutico se puede
permitir, y en algunos casos incluso conviene potenciar, todo lo que es del orden de la amistad, pero
en ningun caso el Acompafante pretendera adoptar el rol de amigo. Al Acompafante le corresponde
posibilitar que el paciente encuentre aquello que necesita concebir, a la vez que sigue siendo lo que es:
un Acompanante Terapéutico. En todo caso, habria que hablar de una “amistad profesional” o, si acaso,
de un “amigo transicional”’, de una amistad que puede oscilar de un verde mas azulado a un verde mas
amarillado, pero siempre verde.

Esta “amistad”, al igual que el objeto transicional (Winnicott), esta destinada a perder significacion
y diluirse. Como minimo, ésta deberia de ser la actitud mental del Acompafante. “Todos abrigamos
la esperanza de que nuestros pacientes terminen con nosotros y nos olviden” (Winnicott, 1971b,
119); y este supuesto también se diferencia estructuralmente del que rige el rol de amigo propiamente
dicho.

Por mas que se piense el Acompafiamiento en términos de Clinica de lo Cotidiano, cabe no perder
de vista que el Acompafiamiento Terapéutico no es la vida misma, por mas que se le parezca.

El empleo de la expresion “amistad profesional” puede conducir a malentendidos; por ejemplo,
a que se piense que parte de la “técnica” del Acompafiante consiste en “fingir” determinados afectos
y actitudes, ya sean amistosos, tiernos, hostiles, etc. En este sentido, conviene introducir la préxima
paradoja diciendo que todo intento de expresar afecto desde un lugar estrictamente técnico o
racionalizado estara destinado a fracasar.

5.2.5. De la técnica al metodo.

El poeta es un fingidor.

Finge tan completamente
Que llega a fingir que es dolor
El dolor que de hecho siente.

(Fernando Pessoa; trad. LDM)
En un tipo de intervencion a la que puede denominarse Clinica de lo Cotidiano, sostenida desde
un Encuadre Abierto y en la que puede llegar a establecerse una Amistad Profesional o Transicional,

conviene decir algunas palabras acerca del sentido del término “técnica”.

Los estudios acerca de la contratransferencia y la intersubjetividad han sido fundamentales en
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el desarrollo de las técnicas psicoanaliticas en general (ver Bion, 1967; Etchegoyen, 1986; GRITA,
1999; Stern, 1985; Stern y otros, 1998; Winnicott [1947d]; [1960h]). El reconocimiento y comprension
de los atravesamientos entre (inter)subjetividad y técnica impulsé el replanteamiento de la nocién de
formacién profesional, y a su vez el incremento de dispositivos volcados a brindar un marco de andlisis
de la relacién terapéutica (formacién en grupos operativos, supervision, reuniones de equipo, analisis
personal). Mas alla de estos dispositivos, Winnicott considera que el encuadre y la actitud profesional
potencian la estabilidad de caracter del terapeuta, pero advierte que “en la hora que le esta asignada,
uno puede tener una confiabilidad profesional muy diferente de la poco confiable personalidad
propia. Con el tiempo, empero, la poca confiabilidad propia empieza a filtrarse”. (Winnicott,
1989a, 127)

También dice que los casos graves y de psicosis, asi como aquellos en que entran en juego fuertes
tendencias antisociales, “atraviesan gradualmente los obstaculos que para mi son la técnica del
analista y la actitud profesional” (Winnicott, 1965, 198). Es decir, que aqui la persona del terapeuta
gana mayor protagonismo.

Al hablar de los albergues para nifios enfermos, en lo que se refiere a los cuidadores Winnicott
dice que “su seleccién como personas adecuadas para la tarea tendria mayor importancia que
su formacién”

(Winnicott, 1957, 118).

Sobre todo en Acompafiamiento Terapéutico, considero fundamental desmarcarse de este dilema
y reconocer la importancia de todos los factores, dado que no basta con ser “personas adecuadas para
la tarea”. De hecho, desde diversos ambitos he observado la tendencia a que la relacién terapéutica
sea vivida por el profesional como algo demasiado “personal”, o bien que se produzca una excesiva
“tecnificacion” de la actitud profesional.

Ello impone formular una nocién de técnica que sea valida para la Clinica de lo Cotidiano; una
técnica que no “tecnocratice” la cotidianeidad a tal punto que ya no sea posible reconocer nada de ella;
en definitiva, una nocion de técnica que no rompa las paradojas, sino que contribuya a sostenerlas.
He aqui una pista: “Debemos sefialar, sin embargo, que hay momentos en que los custodios deben
“actuar naturalmente” en el sentido en que un actor lo hace. Ello resulta particularmente importante
en el caso de nifios enfermos. Si un nifio se presenta llorando y dice: “Me corté el dedo”, justo en el
momento en que el custodio esta preparando su planilla de impuesto a los réditos [...], debe actuar
como si el nifio no se hubiera presentado en un momento tan molesto, pues esos nifios a menudo son
demasiado enfermos o0 ansiosos como para aceptar las dificultades personales del custodio, ademas
de las propias”. (Winnicott, 1957, 118)

Sugiero que la técnica en Acompanamiento Terapéutico debe asemejarse (a modo de metafora)
a la del actor, es decir: a la técnica de interpretacion dramatica que emplea para construir, encarnar
y representar un papel. En lo manifiesto, a continuacion veremos que el Acompafante interviene
fundamentalmente desde una serie de intervenciones escénicas.

El Actor (con mayuscula) debe de ser un experto en técnica, pero lo es con el objetivo de que el
espectador no vea la técnica, sino tan solo el personaje.

Por otra parte, en cierta ocasién un director de cine dijo que el buen actor es aquél capaz de
hacer que el personaje (del guidn) se convierta en persona, en el sentido de que el actor, con su
técnica, traslada sus sentimientos y experiencias personales (“reales”) al personaje. A esto se le llama

3 De lo planteado puede extraerse la sugerencia de pensar el Acompariamiento Terapéutico desde el psicodrama, lo cual no haré en este contexto debido a que no tengo
un conocimiento minimamente profundo del tema (el cual en Espafia viene siendo desarrollado por Alejandro Chevez y Andrea Montuori). Por otra parte, tomaré como punto
de referencia algunas cuestiones relativas a la formacién y el trabajo del actor. He brindado psicoterapia psicoanalitica a varios actores, pero mis conocimientos acerca de
los procesos del actor los debo también a mi amigo Ifaki Aierra (actor y profesor de arte dramatico).




“sustitucion” o “transferencia” en arte dramatico, es decir: a la técnica de transferir sentimientos y
experiencias personales auténticas al personaje. Acerca de los actores que trabajan con esta técnica,
suele decirse que emplean el “Método” (Stanislavski, s.a.; Hethmon, 1968).

La paradoja consiste en que el personaje es “irreal” (una creacion del autor), pero es “real” (los
sentimientos y experiencias personales del actor). Ese seria un aspecto de la “magia” del actor, que nos
lleva a experimentar sentimientos profundos (acompafiados de sonrisas y lagrimas) hacia el personaje-
persona, aun sabiendo que todo es “mentira”, que el actor esta “fingiendo”. Fernando Pessoa diria que
finge tan completamente, que llega a fingir aquello que de hecho siente.

Cuando nos encontramos ante un buen actor (o un actor suficientemente bueno) la “magia” se
produce debido a que actor y espectador se sumergen en el campo de la transicionalidad, en esta zona
intermedia en la cual la “mentira” puede ser “verdad” y viceversa. Esto lo ensefié Winnicott al decir que
el arte es una extension de los fendmenos transicionales (ver Dozza 2014, Cap.2).

Lo mismo podria pensarse respecto al espacio fisico, dado que el escenario en el teatro es, aun
no siendo, una casa, la calle, el bar. De forma anéloga, la casa del paciente y el contexto comunitario
(escenario del Acompafamiento terapéutico) pueden ser, aun no siendo, una infinitud de lugares.
Desde ahi el poder decir, también, que el Acompafante puede llegar a ser, aun no siendo, un amigo, el
enemigo, la madre, el padre... el perro, la gata, un pajaro en la jaula...

Una de las diferencias respecto al trabajo del actor consiste en que, en Acompafiamiento
Terapéutico, la construccién del “guion” y del personaje-persona se va construyendo en funcion de la
evolucion del vinculo terapéutico. Debido a la imprevisibilidad del otro, habra mucha improvisacion;
pero la improvisacion se desarrolla desde unos fundamentos teéricos y técnicos, y también en relacién
a la estrategia del tratamiento.

Esta reflexién acerca de los atravesamientos entre “mentira” (técnica) y “verdad” (espontaneidad,
autenticidad de las respuestas del terapeuta) resulta fundamental debido a que las personas con
psicosis y patologias graves funcionan a niveles muy primarios, y de ahi que tienden a buscar la
persona del terapeuta, sus reacciones afectivas mas primarias y auténticas, aquello que esta mas alla
de su actitud profesional y de su técnica (cf. Stern y otros, 1998).

Aqui conviene analizar dos tipos de situaciones en que la paradoja se rompe. En una de ellas el
terapeuta “finge a secas” algo que no siente, es decir: interviene desde un lugar estrictamente “técnico”.
La alternativa opuesta consiste en limitarse a expresar sus afectos tal como lo haria en sus relaciones
personales cotidianas.

El “fingir a secas” deriva fundamentalmente de aquellas concepciones racionalistas y positivistas
de técnica. Aqui puede ocurrir que el terapeuta esté constantemente programando actividades vy
ensefianzas preestablecidas, ensefiando “técnicas” acerca de cdémo el paciente debe actuar en
situaciones de grupo y realizar un sinfin de habilidades sociales. También puede ocurrir que actue
estrictamente segun criterios “técnicamente correctos”, en funciéon de aquello que entendié de lo que
ha leido o dicho su supervisor.

Este tipo de terapeuta se asemeja al actor que finge a secas con su técnica; de modo que
corresponde cuestionar en qué medida la falta de interés y motivacion, tan comun en personas con
psicosis, se asemeja al aburrimiento que sentimos ante un mal actor. Stanislavsky comenta que:

“El objetivo racional carente del calor de la emocion (el sentimiento) y la voluntad no llega
al corazén del actor, no se proyecta al espectador y por lo tanto no es capaz de engendrar
‘la vida del espiritu humano’, ‘la sinceridad de las emociones’, ni ‘sentimientos que parezcan
verdaderos'. El drido objetivo de la raz6n no comunica esencia vital a los muertos conceptos
de la palabra; sélo registra el sumario del pensamiento. Al ir en pos de ese objetivo, el actor no
puede vivir el papel. Simplemente lo recita” (Stanislavsky, s. a., 108).
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Ademas del aburrimiento y falta de interés que ello produce en el espectador-acompanado, cabe
tener en cuenta que “la inautenticidad grosera nos deja sin una brdjula operativa interpersonal para
el relacionamiento intersubjetivo” (Stern, 1985, 264). Es decir, que aquellas actitudes y actividades
terapéuticas y rehabilitadoras llevadas a cabo desde lo estrictamente “técnico” (inauténtico) no
contribuyen a que la experiencia sea significativa para el paciente.

En el otro extremo el Acompafante Terapéutico puede considerar que debe ser espontaneo y
expresar sus afectos tal como lo haria en su vida cotidiana, lo cual puede conducir a una sobreactuacion
de lo afectivo y lo espontaneo. De ahi que el método del Acompanante consiste en “"actuar naturalmente’
en el sentido en que un actor lo hace” (Winnicott).

En el ambito de la relacion madre-hijo, partiendo de situaciones experimentales, Stern comenta
que: “un ejemplo es la meta de la madre de Sam de jugar con su infante sin permitirle que se vuelva
‘pasivo’. Hay una multitud de programas muiltiples mas triviales: alentar el juego con un objeto mientras
se orienta al nifio acerca de como jugar y de como no jugar; dirigir la atencién del infante hacia algo
seguro mientras se lo aparta de algo relativamente peligroso [...]; permitir que continde un juego
excitante, pero con un pie en el freno para actuar en cuanto el bebé presente los primeros signos de
fatiga o sobrecarga. Todas esas situaciones involucran una cierta mezcla de conductas sinceras e
insinceras”. (Stern, 1985, 260s)

Estas situaciones y metas mencionadas por Stern son frecuentes en Acomparnamiento Terapéutico,
e involucran también cierta mezcla de conductas sinceras e insinceras.

En cierta ocasién Carlos y yo mirabamos discos en una tienda. Debido a sus intensos sentimientos
paranoides, exigia que yo estuviese constantemente a su lado. Sin embargo, en esta ocasion percibi
que él miraba los discos de forma despreocupada, mientras yo sentia algo asi como la atraccién de
un iman que me hacia seguirle por la tienda. Cuando me percaté de la situacién, empecé a fingir (a
“actuar naturalmente”) que miraba los discos “a mi aire”, sin estar pendiente de él. A su vez, Carlos
siguié mirando los discos “a su aire”; o quiza, al igual que yo, lo fingia. El hecho es que poco a poco
nos fuimos distanciando.

Transcurridos unos minutos, Carlos se acercé protestando por el hecho de que yo no le estaba
“vigilando” (sic). Le dije que esta vigilancia también era responsabilidad suya, que si la necesitaba,
también a él le correspondia estar pendiente de mi.

Esta situacion senté las bases de una restructuracion importante del vinculo terapéutico; un
cambio del personaje que yo representaba para él. Todo ello aparecié escenificado en este cambio de
actitud, que incluia “cierta mezcla de conductas sinceras e insinceras” (Stern). Insincera porque yo
la estaba fingiendo conscientemente, pero a la vez sincera en el sentido de que este fingir se apoyaba
en la sensacion de que me resultaba absurdo seguirle por la tienda.

Parafraseando la paradoja poética de Fernando Pessoa, diria que el Acompanante es un fingidor;
finge tan completamente, que llega a fingir que es verdad la verdad que de hecho siente.

5.2.6. Intervenciones escenicas

De alguna forma ya hemos visto el sentido de hablar de intervenciones escénicas. El eje central de
la tarea en Acompafiamiento Terapéutico gira alrededor de la realizacion conjunta de actividades, con
la finalidad de acompafar, fomentar, facilitar, apoyar experiencias que en si mismas pueden producir
efectos terapéuticos, de recuperacion, integracion, autonomia etc. A diferencia de lo que ocurre, por
ejemplo, en psicoterapia, todas estas situaciones se procesan a modo de interacciones escénicas
con el Acompanante, familiares, personas de la comunidad, etc.; lo cual evidentemente no excluye la
posibilidad de que el paciente le hable al Acompafiante acerca de cosas que le preocupan, conflictos,
etc.




Por otra parte, hay situaciones en que el flujo de estas escenas se bloquean y toman un rumbo
negativo, se producen situaciones vinculares alienantes, etc.; lo cual requiere la intervencion del
Acompanante. En este sentido, considero fundamental la idea de intervencion escénica, en el sentido
de que se trata de intervenciones que se procesan de una forma mas directa y vivencial. Es decir, una
cosa es que en una situacion de psicoterapia el terapeuta le hable a su paciente acerca de su dificultad
para aceptar los limites, y otra cosa seria el sinfin de situaciones cotidianas vivenciadas por la pareja
Acompanante-acompafado en que intervienen los limites o bien el Acompafante es quien pone el
limite.

También hemos visto, en la anécdota del portero anteriormente comentada, como la Acompafante
intervino poniendo en escena su comprension acerca del vinculo alienante que proponia el portero.

Retomando la metéfora del trabajo del actor, diria que en una representacion escénica, teatral o
cinematografica, el actor no explica las relaciones entre los personajes (esto se hace en entrevistas,
conferencias, etc.). Lo que hace el actor es encarnar al personaje, actuar o interpretar escénicamente
su comprensiéon de tales relaciones. Este poner en escena puede manifestarse mediante acciones
concretas, verbales, pasivasy, en definitiva, a través de todas aquellas formas de interaccion observables
en la vida cotidiana.

La intervencion escénica es algo que va mas alla de los planteamientos de algunos autores
psicoanaliticos acerca de la intervencion activa (Ferenczi, 1919; 1921a; 1925; 1926; 1933; Fiorini,
s.a.; Ogden, 1994). Tampoco se trata de una aplicacion clinica de las artes escénicas, sino de una
forma de pensar y procesar la intervencion desde diferentes niveles de lenguaje. Incluso en el trabajo
psicoanalitico con neurdticos, al referirse al empleo del lenguaje verbal Fiorini comenta que: “huestra
tarea apunta a introducir un lenguaje capaz de acercar al paciente al mundo propio del proceso primario
de pensamiento. Un mundo de condensaciones, de desplazamientos de sentido, mundo de la metafora,
de la imagen, de la escenificacion. Antes que un lenguaje de ideas necesitamos recurrir a un lenguaje
plastico, a un lenguaje poético, a un lenguaje dramatico” (Fiorini, 1993, 89).

Si bien este lenguaje tiene sus fundamentos en procesos de tipo primario, no por ello hay que
considerarlo como perteneciendo a un rango inferior, como algo que se emplea exclusivamente con
personas con psicosis debido a que (supuestamente) no tienen acceso al pensamiento simbdlico, etc.
Diria que se trata de un lenguaje mas potente, independientemente de que no sea el que detiene las
mayores cuotas de poder en las producciones tedricas (cf. Baremblitt, en AAVV, 1991, 79-84).

5.3. A modo de conclusion y cierre

Quiza no seria equivocado decir que el Acompafiamiento Terapéutico esta regido por la “Teoria del
Caos™, en el sentido de que se trata de una practica “poco estructurada” en la cual las variables son
menos controlables y predecibles en comparacién con un Centro de Rehabilitacion o la psicoterapia.

Sin embargo, aquello que parecia ser una practica “poco estructurada” constituye una clinica que
parece asentarse mas bien en “otra estructura”; una estructura mas compleja, polifacética, polifonica,
repleta de atravesamientos (inter)subjetivos y personajes, desde familiares del paciente a su perro, el
camarero del bar, vecinos y un infinito etc.

*La teoria de las estructuras disipativas, conocida también como teoria del caos, tiene como principal representante al quimico belga llya Prigogine, y plantea que el mundo
no sigue estrictamente el modelo del reloj, previsible y determinado, sino que tiene aspectos caéticos. El observador no es quien crea la inestabilidad o la imprevisibilidad
con su ignorancia: ellas existen de por si, y un ejemplo tipico es el clima. Los procesos de la realidad dependen de un enorme conjunto de circunstancias inciertas.
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Esta complejidad teje una red, mas bien marafia, que constituye el campo de intervencion del
Acompanante Terapéutico; campo en el cual tendra que establecer y sostener un encuadre (para que
la marana sea red) y discriminar, en cada caso y situacion, cuales son sus objetos de intervencién (mas
alla de que tenga claro que su paciente siempre sera sélo uno).

A esta “red”, o a esta “otra estructura” polifacética, polifénica y compleja, la denomino Clinica de
lo Cotidiano.

Esta nocion de Clinica de lo Cotidiano atraviesa de una forma u otra los conceptos mas especificos
del Acompanamiento Terapéutico.

Desde otra perspectiva, diria que el desplazamiento hacia lo comunitario, domiciliario y cotidiano,
problematiza de una forma radical la practica y toda la conceptualizacion acerca del rol, tarea, encuadre
e intervencion; de modo que la nocion de Clinica de lo Cotidiano seria un intento de “dar cuenta” de esta
problematizacion... ésta seria nuestra “teoria del caos”.

Respecto al rol, queda claro que el Acompanante Terapéutico no es un psicoterapeuta o
“psicoanalista ambulante” y que, en cambio, segun el caso, incluso puede hablarse de ciertos niveles
de Amistad Profesional o Transicional (sin asumir el rol de amigo). Se trata, como hemos visto, de un
rol (a)simétrico, es decir, que puede presentar diferentes grados de simetria en el plano dinamico, pero
que sera siempre estructuralmente asimétrico.

Asu vez, la tarea consiste en aminorar las manifestaciones vinculares y psicodinamicas enfermizas
(sin la pretension de alterar la estructura psicética), y sobre todo aquellas que se manifiestan a modo
de conductas y actitudes disruptivas y alienadas, asi como lograr un nivel éptimo de integracion
comunitaria (mediante el establecimiento de vinculos significativos con lugares y personas), autonomia
y desarrollo de factores protectores (alimentacién, vivienda, realizacién de actividades deportivas,
ludicas, creativas, culturales etc.).

Para poder apoyar la consecucion de la tarea desde su rol, el Acompafiante Terapéutico tendra
que disponer un encuadre acorde con su ambito de intervencion, y que por lo tanto debera ser un
Encuadre Abierto, lo cual implica que puede tener cabida la intervencion en el ambito de las relaciones
familiares (sin que el Acompanamiento Terapéutico se convierta en una “terapia de familia a domicilio”)
y comunitarias del paciente. Ademas, este encuadre abierto permite la inclusién y participacién de
terceros (a diferencia de la relacion terapéutica “clésica” basada en la relacion dual o en un encuadre
grupal “cerrado”), siempre que ello contribuya a la consecucién de la tarea. En resumen, el encuadre
de la Clinica de lo Cotidiano es un Encuadre Ambulante y Abierto, lo cual no significa que deambule por
todas partes ni que todo pueda “entrar”.

Si en el psicoanalisis de neurdticos el analista se centra en como el psiquismo se despliega en la
transferencia, el Acompanamiento Terapéutico viene a recordarnos que, mas alla de toda transferencia
que pueda haber en la relacion dual, el psiquismo se despliega constantemente, desde su logica, en
todas las relaciones cotidianas del sujeto con la diferencia de que, en Acompafiamiento terapéutico, ese
despliegue cotidiano tiene lugar “dentro” de un encuadre abierto, lo cual le confiere a estas situaciones
cotidianas su talante clinico.

De ahi que la Clinica de lo Cotidiano esta obligada a no ser nunca una clinica exclusivamente
de la relacion dual. Y es por ello que, en coherencia, hay que hablar de un encuadre abierto aunque
selectivo.

Respecto a la intervencion, por un lado se trataria de llevar a cabo una puesta en escena lo mas
cotidiana posible, pero con un sentido clinico subyacente, incluso cuando el sentido clinico apunte
justamente a la no conveniencia de una intervencion clinica (principio de no intervencion).




La maxima seria: el Acompafante Terapéutico es un terapeuta que se parece a una persona...
en el sentido de que en muchos aspectos su conducta abierta se acerca en gran medida a una actitud
cotidiana.

Por otra parte, en la nocion de intervencion pensada desde la Clinica de lo Cotidiano también se
opera desde un “principio de no intervencion”, y ello en el sentido de que el quehacer del Acompafiante
Terapéutico consiste en acompafar al paciente en la realizacién de actividades y vivencia de experiencias
cotidianas que producen efectos terapéuticos y rehabilitadores. Aqui la diferencia consiste en que no
se trata de una intervencion terapéutica sobre una “situacion problema” (sintoma, déficit), sino que lo
terapéutico y rehabilitador, o la consecucién de la tarea, deriva mas bien de las situaciones cotidianas
experienciadas.

Sobre todo este “principio de no intervencion” de la Clinica de lo Cotidiano impone un
replanteamiento de la nocion de trabajo. Es interesante observar como los familiares, el paciente,
otros profesionales e incluso el mismo Acompanante, tienden a significar algunas situaciones del
Acompanamiento Terapéuticos como “no trabajo”, algo “no técnico”, o “que no hace falta formacion” y
que incluso “lo podria hacer cualquiera desde el sentido comun”.

Por lo tanto, la conceptualizacién acerca de la Clinica de lo Cotidiano puede cumplir la importante
funcion de validar tedrica y metodoldgicamente estos aspectos del Acomparfiamiento Terapéutico que
justifican decir que en él se opera desde “otra estructura”.

Esta validacion es importante también de cara a que el Acompafante Terapéutico pueda hacer
frente a las posibles demandas e incluso quejas que puedan provenir del paciente, familiares u otros
profesionales e instituciones.

De no haber la validacion tedrica y corporativa de esta “otra estructura”, hay mayores posibilidades
de que el Acompanante Terapéutico adopte los esquemas de referencia propios de otras practicas,
por lo general mas validadas e instituidas (“psicoanalista ambulante”, asistencialismo, pedagogismo,
empleo de un “encuadre cerrado o dual”).

En definitiva, lo que hay que decir tajantemente es que no cualquier persona ni cualquier
profesional pueden tomarse un café con un paciente con el mismo sentido, intencionalidad y efecto que
un Acompafiante Terapéutico entrenado.

Lo anteriormente expuesto permite trazar algunas lineas de reflexion para investigaciones futuras,
a saber:

«  Seguir desarrollando la Clinica de lo Cotidiano desde la problematizacion y especificidades de
las nociones de rol, tarea, encuadre e intervencion.

* Investigar acerca de la aplicacién de la nocién de Clinica de lo Cotidiano en otros ambitos. Por
ejemplo: en el “Centro de Dia Parla” (dispositivos dirigidos por mi, gestionados por Fundacion
Manantial y concertados con la Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid)
se esta llevando a cabo un grupo (creado inicialmente por Rosa Maria Reyes) denominado
“Espacio de Familias y Allegados” en el que se aplica algunos principios de la Clinica de lo
Cotidiano. Alos usuarios y familiares se les invita a tomar un café y compartir unos momentos
distendidos, en donde una de las consignas consiste en que en este espacio no se habla de
enfermedad y, desde luego, los profesionales nunca responden desde un lugar estrictamente
clinico, aunque las diferentes acciones (incluido el lugar en que se sienta cada profesional)
suelen tener una intencionalidad tactica. A su vez, se valora especialmente la experiencia
grupal entre familiares y usuarios, el intercambio de experiencias de vida, las relaciones de
amistad que se crean etc. Los resultados de este grupo son realmente espectaculares (ver
Reyes y Arambilet, 2011). Por otra parte, también podria investigarse acerca de la aplicacion
de la Clinica de lo Cotidiano en recursos residenciales para personas con patologias graves,
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dado que el funcionamiento de tales recursos se da sobre situaciones cotidianas. En defini-
tiva, estas posibilidades apuntan a que la nocion de Clinica de lo Cotidiano constituye una
categoria mas amplia que el Acompanamiento Terapéutico, y que por lo tanto podria aplicarse
a otros dispositivos y en diferentes patologias y situaciones.

En una linea similar a la anteriormente sugerida, se podria investigar sobre la aplicacion de
algunas herramientas de la Clinica de lo Cotidiano en la psicoterapia de pacientes con pato-
logias graves.

Por lo general se emplea el Acompafamiento Terapéutico como un dispositivo accesorio y
complementario, por ejemplo, a la psicoterapia o el trabajo institucional. Sin embargo, por lo
menos hipotéticamente el Acompafiamiento Terapéutico podria ser el eje del proceso tera-
péutico de determinados pacientes, como pueden ser aquellos que rechazan casi cualquier
tipo de psicoterapia o tratamiento institucional, en cuyo caso el Acompafiamiento Terapéutico
puede estar indicado no s6lo como dispositivo para facilitar la vinculacion a dichas terapias,
sino a lo mejor como el dispositivo mas indicado para determinados casos. Creo que esta
modalidad de Acompafiamiento Terapéutico tendera a ser mas frecuente en la medida en que
contemos con mas Acompafiantes experimentados y con una formacién sdlida, capaces de
manejar (con la ayuda de la supervisién etc.) los complejos e intensos vinculos que pueden
desarrollarse en estos casos.

Investigar acerca del impacto que el ejercicio del Acompafiamiento Terapéutico puede provo-
car en el Acompafiante. Ademas de la relacién cuerpo a cuerpo con pacientes con patologias
graves, hemos visto que la Clinica de lo Cotidiano se fundamenta en “otra estructura”, lo
cual de alguna forma rompe los esquemas de referencia previos del Acompanante y produce
diferentes modalidades de ansiedad (por ejemplo, de tipo confusional) y posibles actuaciones
a modo de defensa (asistencialismo, pedagogismo, especularidades defensivas).

Teniendo en cuenta todo lo anterior, investigar acerca de como deberia de ser un programa
de formacion en Acompafiamiento Terapéutico; contenidos, metodologias, dispositivos de for-
macién y apoyo continuos (trabajo en equipo, grupos de estudio, grupo operativo, supervision)
etc.
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6. Introduccion

A pesar de vivir tiempos de creciente individualismo y con gran parte de la humanidad afectada por
la pobreza y la incertidumbre por su supervivencia, y quiza precisamente por ello, el apoyo mutuo es un
concepto de marcada actualidad. En el presente capitulo desarrollaremos este concepto, refiriéndonos
de forma concreta el apoyo mutuo entre personas con malestar psiquico.

El apoyo mutuo supone una forma de solidaridad entre iguales tanto individual como grupal,
basada en el concepto de reciprocidad. Como manifestacion del apoyo mutuo grupal, podemos sefialar
los llamados Grupos de Apoyo Mutuo en adelante (GAM). Estos grupos se han ido desarrollando a lo
largo de la geografia de nuestro pais, conservando el caracter de voluntariedad y la esencia del apoyo
mutuo, aunque algunas experiencias estan sometidas a criticas por su dependencia institucional o de
la industria farmacéutica.

En los ultimos afios los recursos sociales y sanitarios vinculados a la salud mental han visto,
especialmente en EEUU y Reino Unido, y con un ritmo lento en nuestro pais, la incorporacién de
trabajadores pares. Este movimiento que incorpora algunos de los presupuestos del apoyo mutuo, pero
desde una figura laboral, supone una aportacién del saber de la experiencia en los servicios sociales
y sanitarios, asi como una oportunidad de empleo para las personas con malestar psiquico que han
avanzado en su proceso de recuperacion.

El apoyo mutuo o el apoyo de pares es una forma de cooperacion entre personas que se esta
desarrollando de forma progresiva a partir de los movimientos de usuarios de la salud mental, pero que
veremos tiene algunos antecedentes histéricos que no conviene olvidar, pues da cuenta del valor de
sus aportaciones.

Recientemente se ha producido una activacion y politizacion de diferentes colectivos que reivindican
la necesidad de actuar en la salud mental desde el enfoque en primera persona, la “vivencia de la
afliccion” como elemento motor de en la construccion de la terapéutica y los itinerarios para el mejor
estar.! Este es el telén de fondo de la progresiva presencia del apoyo mutuo en salud mental: podemos
situar dos movimientos, por una parte una reapropiacion de la salud por parte de la comunidad y de los
grupos excluidos y por otra la revalorizacion de los saberes profanos o populares, estas nuevas formas
de entender la experiencia del sufrimiento psiquico suponen un cambio profundo en las estructuras de
poder en la salud mental, con la introduccion del activismo en las forma de trabajar e intervenir con las
personas y en el propio lenguaje. El alcance y la profundidad de estos cambios se iran constatando
en los proximos afos.

6.2. Concepto de Apoyo Mutuo

La ayuda mutua es un concepto utilizado en la teoria de organizaciones que describe como la
cooperacion, la reciprocidad en el intercambio de recursos, habilidades y servicios, y el trabajo en equipo
genera beneficio mutuo para los individuos cooperantes. La ayuda mutua requiere de un espacio de
intervencion de personas que comparten un mismo problema. Parte de la idea de que una persona que

" CORREA-URQUIZA, M: La condicién del didlogo. Saberes profanos y nuevos contextos del decir. Rev. Asoc. Esp. Neuropsq. 2018; 38(134):568
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ayuda a los demas se esta ayudando a si misma, de esta forma la ayuda mutua sirve para identificar
los aspectos mas relevantes y positivos de cada persona y crear un sentimiento de pertenencia a un
grupo?.

En la arqueologia de esta idea Krdpotkin, en su obra E/ Apoyo Mutuo. Un factor de la evolucién,
considerada el origen de este concepto, demuestra que la cooperacion y la ayuda reciproca son
practicas comunes y esenciales en la naturaleza humana, claves para su propia subsistencia, por su
naturaleza de ser vulnerable y necesitado de los otros.

Para comprender el apoyo mutuo segun el pensamiento de Krdpotkin, es necesario partir del
evolucionismo darwiniano al cual se adhiere y al que considera la Ultima palabra de la ciencia moderna.
Krépotkin, principe Pétr Alekseevich (1842-1921), fue un tedrico anarquista ruso, de origen aristocratico,
miembro de un regimiento de cosacos en Siberia (1862-66) y que realizé estudios geogréficos,
zoolégicos y antropoldgicos.

A pesar de su admiracién por la teoria evolucionista, en su obra Apoyo Mutuo. Un factor para la
evolucién, cuestiono la teoria darwiniana en el sentido de que los hombres mas fuertes se imponen a
los débiles y proclamé que la ayuda y cooperacién mutuas eran los factores determinantes del proceso
evolutivo®.

Este principio afirma que la cooperacion es beneficiosa para los individuos que la practican entre
si, y es ademas un factor evolutivo fundamental en el desarrollo de los seres vivos. En los seres
humanos es ademas un motor indispensable en el desarrollo de las sociedades. Surge como oposicién
al concepto de la competencia, ya sea bioldgica o social como principio Unico de la existencia, tan
difundido tras la publicaciéon de las tesis de Darwin y del darwinismo social, interpretacion que dio
como resultado la concepcion de que el capitalismo y en su deriva el individualismo, es la adaptacion
econdmica del orden natural de las cosas. En contra de ello, el apoyo mutuo afirma que la asociacion
cooperativa es el mejor sistema de relaciones sociales, el mas justo y el que mas beneficioso puede
resultar a la larga para las partes que lo integran.

Desde una perspectiva global de la humanidad, y si vamos mas alla de la concepcion imperante
de un modelo basado en el egoismo individual, cada vez son mas las voces y las comunidades que
tratan de recuperar los valores que derivan de lo que Kropotkin llamé la comuna aldeana: una clara
apuesta por la ayuda y la cooperacién entre los humanos, y que de alguna forma es una propuesta de
los movimientos asociativos entre las personas.

“Enla practica de la ayuda mutua, cuyas huellas podemos seguir hasta los mas antiguos rudimentos
de la evolucion, hallamos, de tal modo, el origen positivo e indudable de nuestras concepciones
morales, éticas, y podemos afirmar que el principal papel en la evolucién ética de la humanidad fue
desempenado por la “ayuda mutua” y no por la “lucha mutua”. En la amplia difusion de los principios de
ayuda mutua, aun en la época presente, vemos también la mejor garantia de una evoluciéon aun mas
elevada del género humano™.

Es preciso dar un lugar en el abordaje del apoyo mutuo a la autoatencion domestica-familiar® y su
papel en los procesos de atencion a la enfermedad. Esta consistiria en la intervencién que la poblacion
hace por su cuenta en la promocion de su salud y en la prevencion, deteccion y tratamiento de sus
enfermedades, sin participacion directa de un profesional de la salud®.

2 Guia de apoyo para el moderador de grupos de ayuda mutua. En primera persona, https://docs.google.com/file/d/0B4QXIW-RFi3NZI9IRV8zNDFvSIk/edit (consultado
29/12/2018)

3 KROPOTKIN, P.: El apoyo mutuo. Un facto de la evolucién. (1902). Preparado y “reproducido” para Internet por: (I.E.A.) “Instituto de Estudios Anarquistas” (Santiago,
Chile, abril de 2005), http://www.institutoanarquista.cl (consultado 24/12/18) p. 3

+ KROPOTKIN , P. Op. Cit. (1902)

5 CANALS J.: Los Grupos de Apoyo Mutuo: Una presentacion actual de la reciprocidad (2015) https://xarxagam.org/2015/04/18/los-grupos-de-ayuda-mutua-una-
presentacion-actual-de-la-reciprocidad-por-josep-canals/ (consultado 26/12/2018) p. 1.

5 MEDINA E.: Autoatencion doméstica de la salud. Il Congreso Chileno de Antropologia. Colegio de Antropdlogos de Chile. Temuco, 1998 www.aacademica.orgl/iii.congreso.
chileno.de.antropologia/90 (consultado 26/12/2018) p.734




Siguiendo a Levin se puede avanzar que es necesario revalorizar el cuidado familiar y proponer
una salud basada en los recursos del individuo, la familia y la comunidad, considerando la autoatencion-
doméstica-familiar como verdadero primer nivel de asistencia sanitaria y “secularizar’ la asistencia
médica, ampliando el acceso de todas las personas a sus conceptos y técnicas, permitiendo la
comprension de sus beneficios, limitaciones e inconvenientes.” Sin embargo conviene también ser
criticos con este tipo de apoyo dentro de la esfera doméstica, puesto que la familia es un ambito de
relaciones formalizadas y con una marcada estructura de poder, con una relegacién del papel de la
mujer, que pasara a ser casi Unica protagonista en la aportacion de los cuidados.

El concepto de apoyo mutuo se ha teorizado desde las organizaciones y las comunidades de
mayor y menor tamafio, alcanzando al ambito de la salud y de forma destacada en la salud mental. Es
en este ambito de la salud mental donde precisamente el “saber experto” ha sido mas cuestionado,
dando lugar internamente a movimientos criticos hacia el saber “oficial” como la llamada antipsiquiatria.
Este término propuesto por Cooper en 1967 “supone la cristalizacion de toda una linea de pensamiento
alternativo a las teorias y practicas psiquiatricas hegemaénicas. Las relaciones entre psiquiatria y poder
constituyen una constante en el discurso critico y heterodoxo de los antipsiquiatras”.® Discurso de
critica al poder establecido que subyace en mayor o menor medida en los diferentes movimientos de
apoyo mutuo o de apoyo de pares que se van creciendo y difundiéndose en la actualidad.

La locura desde la psiquiatria hegemonica es analizada como vacia de historias, de narrativas
personales tratandose solo cuerpos alterados por la accién de su propia quimica en situacion de
desequilibrio. De esta forma, no importa dentro de qué procesos se produce el dolor o la problematica
mental, esto pasa a segundo plano, como complemento de lo realmente importante, que es lo cientifico,
lo objetivo; el tratamiento farmacolégico y la aproximacion exclusivamente clinica®.

A pesar de esa situacion y de la pervivencia del modelo neokraepeliniano a principios del siglo
XXI han ido surgiendo grupos de usuarios y afectados, pero también de profesionales que ejercen una
reivindicacion socio-politica, que no responde a una doctrina, sino que tratan de elaborar un discurso
fluctuante a partir de la experiencia directa o un importante saber teérico, que no descarta las categorias
diagndsticas como tales, ni la aproximacion biomédica, pero que las aleja de la identidad social de los
individuos'.

Avanzando en la clarificacion del concepto de apoyo mutuo y siguiendo a Menéndez sdélo
podriamos hablar de ayuda mutua siempre y cuando haya cierta igualdad entre las personas implicadas,
y por lo menos, una percepcion de horizontalidad en sus relaciones. Una premisa necesaria seria
la equivalencia y simetria entre los actores, entre lo que se da y lo que se recibe. Horizontalidad,
equivalencia y simetria serian caracteristicas imprescindibles para la ayuda mutua. Es necesario que se
produzca retorno de la ayuda recibida sin condiciones previas de tiempo, calidad o cantidad™. Cuando
la ayuda mutua es prestada por un trabajador par, de alguna forma hay una ruptura en la horizontalidad,
equivalencia y simetria entre los actores y en la reciprocidad desde el momento que una de las partes
recibe un salario por su trabajo y la otra recibe un servicio de apoyo, sin embargo el apoyo de pares en
su fundamentacion y enfoque se inspira igualmente en el mantenimiento de relaciones de mutualidad y
reciprocidad. De esta forma y desde un punto de vista estricto no podriamos considerar apoyo mutuo
al de apoyo de pares en salud mental como forma de apoyo remunerado, ya que requeriria de la
premisa de la voluntariedad. Este movimiento que se esta extendiendo progresivamente desde EEUU
y el Reino Unido, si bien no seria un apoyo mutuo en sentido estricto, aporta sin embargo un cambio en
la consideracion de la experiencia del malestar psiquico y del propio tratamiento psiquiatrico y ademas
una clara oportunidad de empleo para las personas expertas por la experiencia, conviene recordar que

" MEDINAE.: op. Cit. 1998, p. 739

8 HUERTAS, R.: La locura. Madrid CSIC. Catarata. 2014, p.98

9 CORREA-URQUIZA, M., PIE, A.: Capturas e itinerarios de la locura, Barcelona, Ed. UOC, 1917, p112
© CORREA-URQUIZA, M., y PIE, A.: Op cit, p 118.

"CANALS, J. Op. Cit (2015) p. 3. ..
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las personas con malestar psiquico grave tienen, como poblacién, una de las tasas mas elevadas de
paro, cercana al 90%, y que la oportunidad de trabajar a constituye un claro modelo de recuperacién
para otras personas.

6.3. Antecedentes del Apoyo de pares en
Salud Mental

El apoyo de pares entre personas con malestar psiquico se ha considerado un fenémeno reciente,
generalmente vinculado a los movimientos de usuarios de los afios 70. Pero sin embargo la idea de
que una persona en recuperacion pueda ser especialmente adecuada para ayudar a otros que sufren
de enfermedad mental no es tan nueva'. Mas alla de los recientes estudios sobre su eficacia, parece
intuitivamente deducible que personas con una experiencia en primera persona pueden disponer de un
conocimiento practico de gran utilidad en la ayuda a otras personas con enfermedad mental™.

Podemos rastrear sus raices en el tratamiento moral de Philippe Pinel, Jean- Baptiste Pussin y
Marguerite Jubline en Francia en el siglo XVII, si bien esta practica, ha resurgido en varios momentos alo
largo de la historia de la psiquiatria. Asien EEUU en los afios 20, Harry Stack Sullivan contrataba pacientes
recuperados de episodios psicoticos como profesionales en una unidad de pacientes hospitalizados™.
En sus mas recientes formulaciones el apoyo de pares ha ido rapidamente expandiéndose en diversos
paises, incrementandose el nimero de pacientes contratados y convirti€ndose en un creciente foco de
investigacion.

Volviendo a finales del S. XVIII, es fundamental comprender las circunstancias biogréaficas de
Pussin, que habia seguido el oficio de su padre, maestro curtidor en Long, y que se desplazé igual
que Pinel de su region natal. Pussin joven curtidor y temporalmente militar parece que hacia el 1770
se encontraba en las calles de Paris, esto explicaria su presencia a los 26 afnos en los registros de
la Bicétre, el 5 de julio de 1771, y su transferencia al Hotel-Dieu con un diagndstico de humores frios
(tuberculosis). Regresé de nuevo a la Bicétre, en una fecha no datada y en 1780 se convirtié en “jefe
de los jovenes”, es decir jefe de divisién de los jévenes internados, cuatro afios mas tarde, seria
gobernador de los insensatos. Jean Colomber, famoso inspector de los asilos parece que estuvo en
contacto con él y de alguna forma muestra su estima y reconocimiento a su trabajo, al estar presente
como testigo de boda del humilde gobernador’®.

La forma de abordar el trato con los locos de Pussin debe comprenderse desde la experiencia
personal como interno de la Bicétre, ademas Pinel a su llegada a la institucion se sitia en una posicién
de aprendiz respecto a Pussin, estas circunstancias tan singulares trazaran las formas de un tratamiento
basado por una parte en la experiencia personal del gobernador como en la experiencia del trato con
el loco que invadira a Pinel a su llegada, en un espacio donde la convivencia con los alienados era
inevitable. El sentido humanitario del Pinel filantropo, la relacién “de igual a igual” que mantendra en
el tiempo con su apreciado Pussin, asi como sus aportaciones por su formacién médica y deseo de
sistematizar la practica, constituiran lo que conocemos por tratamiento moral. De alguna forma Pinel,
a través de Pussin incorpora la escucha al loco'®, que poco a poco se ira perdiendo en la historia de la

12 \lease la experiencia de Harry Stack Sullivan o en proyecto Soteria de Mosher

s SHERMAN PS, PORTER R. Mental health consumers as case management aides. Hosp Commun Psychiatry 1991; 42:494-8

“DAVIDSON L, BELLAMY C., KIMBERLY G., MILLER R. Peer support among personas with severe mental illnesses: a review of evidence and experience. World Psychiatry
2012; 11:123-128

S WEINER, D B. (2002): Comprender y Curar. Philippe Pinel (1745-1826). La medicina de la mente. Biblioteca de psicologia, psiquiatria y psicoanalisis. México, Fondo de
Cultura Econémica, pp 118

16 Para una clinica de la escucha anterior a Freud y propia del primer alienismo: RIGOLi J. (2001), Lire le délire. Aliénisme, rhétorique et litterature en France au xixe siécle.
Paris, Fayard.




psiquiatria, con algunas excepciones mas que destacables como Freud, en la medida que el alienismo
se transforme en enfermedad mental. Es importante destacar, como asi lo hace Pinel en el Tratado
Medico-filoséfico de la enagenacion mental o la mania, del papel Marguerite Jubline, mujer de Pussin,
por su habilidad y sensibilidad en el cuidado de los alienados, y de alguna forma por su aportacién en
el desarrollo del llamado tratamiento moral, sirva esta mencién como reconocimiento al invisible papel
de las mujeres en el cuidado de los mas fragiles.

Pussin que habia llegado a ser director de la Bicétre, continua la tradicion de contratar como
personal a antiguos internos recuperados, constituira una estrategia fundamental para manejar el
hospital y ofrecer una asistencia eficaz'.

“El trabajo moderado y la distraccién son muy favorables para la recuperacion de estos
desafortunados. Muchas veces ha visto que cuando empleaba un loco que acaba de recuperar el sentido
para barrer o para ayudar a un sirviente, y después para trabajar él mismo de sirviente, he observado,
digo, que su estado mejoraba cada mes, y que algo después estaba totalmente curado. Hay algunos
casos en los que este método no ha tenido éxito. Por lo tanto, en la medida de lo posible, se elige a
todos los sirvientes de la categoria de pacientes mentales. En cualquier caso, estan mejor adaptados
para este dificil trabajo porque habitualmente son mas amables, sinceros y humanitarios”® Igualmente
Pinel insiste en el Tratado sobre la mania en la importancia de contratar como personal a antiguos
“pacientes mentales”, Pinel cuestiona el confinamiento ilimitado y el trato duro con los pacientes, y
también se refiriere con reconocimiento a la forma de abordar el tratamiento de Pussin, asi como
a la costumbre de contratar a antiguos pacientes “...consiste en echar mano de los convalecientes
que no hallen dificultad en exercer funciones tan trabajosas, hacer que ellos mismos las deseen, ya
mirandolas como recompensa, ya llevados del incentivo de algun lucro. Su natural disposicién los
conduce a desempefiar aquel encargo exactamente, por estar acostumbrados a obedecer; son
indulgentes, porque se acuerdan de sus extravios, no los maltratan porque no se los ha maltratado a
ellos, y facilmente aprenden una especie de tactica, por medio de la qual, sin darle golpes, dominan
al loco en su paroxismo de furor, siéndoles a ellos mismos no menos util este método de vida, pues
fortifica cada dia mas su razén, librandolos del nocivo influxo de una vida sedentaria, y de sus ideas
tristes y melancolicas™®.

Estas experiencias pueden ser consideradas un precedente del apoyo de pares que en la actualidad
constituyen una de las practicas mas relevantes del enfoque de la recuperacién. En la experiencia de
Pussin y Pinel ya se recogen algunos aspectos como la existencia de menos prejuicios y alguna forma
de empatia asi como el beneficio mutuo o cierta reciprocidad tan importante en lo que se entiende hoy
por apoyo de pares.

No se deben obviar las diferencias existentes con estos conceptos en la actualidad, ya que estas
primeras experiencias se encuentran enmarcadas en el confinamiento de espacio asilar, gestionadas
y dirigidas por la autoridad de la institucion y basadas fundamentalmente en trabajos de cuidado. En el
Apoyo Mutuo tal y como se deriva del enfoque de la recuperacién es condicion necesaria que se preste
en la comunidad o en momentos concretos de hospitalizacion y esta centrado especialmente en el
intercambio de experiencias de afrontamiento de las dificultades de la enfermedad, de sus tratamientos
y en de las experiencias de recuperacion, no tanto la prestacién de apoyo a los cuidados personales.

7 DAVIDSON L, RAKFELDT J, STRAUSS J (2014): Las raices del movimiento de recuperacion en psiquiatria. Lecciones aprendidas, op cit, p 43

®\Véase WEINER, BD (1979) The apprenticeship of Philippe Pinel: a new document, “Observations of Citizen Pussin on the Insane” American Journal of Psychiatry, 36(9),
1128-1134, citado por DAVISON L, RAKFELDT J, STRAUSS J (2014): Las raices del movimiento de recuperacion en psiquiatria, op. cit, p 43

" PINEL, P. (1988): Tratado médico-filosdfico de la enajenacion mental o mania, op cit, pp105-106
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6.4. Apoyo de Pares en Salud Mental

6.4.1. Grupos de Apoyo Mutuo entre personas con
malestar psiquico

Los Grupos de Apoyo o Ayuda Mutuo (GAM) surgen en el momento histérico de percepcion de
crisis de los modelos familiares tradicionalmente proveedores de ayuda y del Estado del Bienestar. Esta
situacion y la difusién previa y mas amplia en EEUU, con menor proteccion social que en Europa, podrian
indicar como los GAM tienen un papel mas destacado cuando las redes primarias no son capaces
de abordar el apoyo a las dificultades. Ademas la necesidad de contar con ciertos conocimientos y
habilidades especificas no frecuentes en los apoyos informales justificaria su aparicion e implantacion.
Igualmente los GAM de forma indirecta se desarrollan por los fracasos de la medicina, prueba de ello
son el desarrollo de Alcohdlicos anénimos, pionero en los GAM, los grupos vinculados a patologias
minoritarias y poco atendidas por la sanidad publica, enfermedades para las que no existe solucién
médica asi como la patologia o conductas consideradas patoldgicas que provocan el rechazo social,
como fue Alcohdlicos Anénimos, extendida a otras adicciones?. En este contexto podemos situar los
GAM de formados por personas con malestar psiquico.

En nuestro pais, el estado del bienestar ha ofrecido servicios sociales y asumido prestaciones,
debilitando y desplazando al usuario, sin apreciar sus valores y su significado. Sin embargo recientemente
la accion del voluntario y el usuario se percibe como un ingrediente esencial del sector publico y empieza
a tener un reconocimiento como un componente a tener en cuenta. De esta forma los GAM, son una
forma de voluntariado, de participacion comunitaria, surgidos como necesidad sentida y expresada por
la propia comunidad y como una respuesta al vacio no cubierto por los servicios profesionales?’.

Un GAM es un espacio en el cual varias personas que comparten un mismo problema o dificultad
ser relnen para intentar superar o mejorar su situacion. Los GAM formados por personas con malestar
psiquico o con trastorno mental reinen a personas que comparten esta condicion y se reinen segun
hayan decidido o pactado con el objetivo de compartir sus experiencias, hablar sobre el malestar
psiquico y otras aspectos de la vida personal, en definitiva para prestarse apoyo o ayuda mutua. Un
GAM no es sin embargo una terapia Grupal, una tertulia de amigos o un espacio de debate?.

Para constituir un GAM en primer lugar hay que definir el motivo del grupo y las caracteristicas
de las personas, y posteriormente establecer y consensuar las caracteristicas formales, como son el
tamario, periodicidad de los encuentros, la duracién o la apertura a nuevos miembros una vez iniciado®

Existen unas reglas basicas para el funcionamiento de un GAM méas alla de las caracteristicas de
cada grupo, estas son, en primer lugar el respeto a todos los participantes, a sus ideas, maneras
de ser y experiencias en la vida, respeto que se manifiesta en un trato cordial, respeto a los turno de
palabra, no juzgar a los demas y no dar consejos, en segundo lugar la confidencialidad y en tercer
lugar la inclusién de todos los participantes de forma que se sientan participes para vincularse al
grupo?,.

20 CANALS, J.: Los grupos de apoyo mutuo: una representacion actual de la reciprocidad. https://xarxagam.org/2015/04/18/los-grupos-de-ayuda-mutua-una-presentacion-
actual-de-la-reciprocidad-por-josep-canals/ p (consultado 24/12/18)

21ROCA, F.: Los “desconocidos” grupos de ayuda mutua. Cuadernos de trabajo social, n°11 (1998) Pags. 252

22 Documento Guia para la Constitucion y Gestion de Grupos de Ayuda Mutua en Salud Mental. Grupos de Ayuda Mutua. ActivaMent. Catalunya Associacio. http://www.
activament.org/es/2014/04/03/guia-per-a-la-constitucio-i-gestio-de-grups-dajuda-mutua-en-salut-mental/#sthash.BwFeJAea.dpbs (consultado 28/12/2018)

2 ActivaMent. Catalunya Associacié Op cit. P.7-8

24 ActivaMent. Catalunya Associacié Op cit. P.10-11




Para que un GAM sea un GAM y no otra forma de asociacion o grupo, debe basarse en
el concepto de apoyo mutuo y en sus reglas de reciprocidad horizontal, simétrica y generalizada. No
se trataria de cualquier grupo de afectados que puede incluir o no el apoyo mutuo, y que podria llegar
a tener un tamafno grande, como son las asociaciones de familiares o usuarios. Entre los objetivos
de estas asociaciones figura frecuente mente la aufoayuda que es un concepto impreciso que puede
referirse también a la ayuda que una persona se da a si misma, este término que con frecuencia se
utiliza como sinénimo de apoyo mutuo pero no ayuda a clarificar el concepto®. Para poder cumplir con
la reciprocidad en sentido estricto los GAM deben ser de pequefio tamafio.

Canals insiste en la necesidad de que el concepto de Ayuda Mutua y la denominacion GAM
no deberian ser utilizados cuando no corresponde, es decir sélo en los casos en los que el criterio
de reciprocidad horizontal, simétrica y generalizada se cumpla. Asi en la grandes asociaciones de
afectados, puede haber personas que reciben mucho y aportan poco, y por lo tanto los beneficiarios
serian tan dependientes de la ayuda como los usuarios de un servicio no asociativo.

En los ultimos afos se han ido desarrollando GAM de personas con malestar psiquico a lo largo
la geografia espafiola, entre ellos podemos sefialar los de Activament en Cataluina o XarXA GAM en
Barcelona?, asi como En primera persona en Andalucia?, o Flipas GAM en Madrid surgidos a partir del
Congreso Mundial Hearing voices, entre otros.

Marta Plaza asistente al GAM de FLIPAS GAM incide en las caracteristicas de estos grupos “Las
personas que acuden al GAM lo hacen de manera voluntaria y es necesario que no haya observadores
externos: quien acuda al GAM sabe que esta ahi para hablar en primera persona de su experiencia de
sufrimiento psiquico. Ademas, los GAM son espacios horizontales donde prima el respeto, la tolerancia,
se impiden pasar conductas racistas, machistas, homéfobas, clasistas, etc.”?®

Hay que considerar los riesgos a los que se enfrentas estos grupos cuando son promovidos o
apoyados por instituciones o la propia administracion, la dependencia a los objetivos de estas entidades
y la jerarquizacién en su funcionamiento son muestras de la dependencia de los GAM a estas instancias
promotoras o financiadoras. Martinez Pereda?® habla de GAM’s domesticados o falseados.

Ibafiez Rojo, V. habla de colonizacién del activismo en salud, refiriéndose al proceso por el cual
la industria farmacéutica crea o financia foros u organizaciones de pacientes que trabajan para sus
intereses, pero que de cara al publico y a las administraciones, generan una imagen de representacion
y cercania a las clases afectadas®.

25 CANALS, J.: Los grupos de apoyo mutuo: una representacion actual de la reciprocidad. https://xarxagam.org/2015/04/18/los-grupos-de-ayuda-mutua-una-presentacion-
actual-de-la-reciprocidad-por-josep-canals/p (consultado 24/12/18)

% Interesante esta iniciativa por su formulacion e independencia, si bien en el momento de la consulta no mantenia abierto ningin GAM https://xarxagam.org/qui-somm/
(29/12/2018)

27 Progresiva desarrollo de GAM en el territorio andaluz, con frecuencia tras los cursos de Agente de Apoyo Mutuo. Cuenta con una Guia de Apoyo para moderar grupos
de Ayuda Mutua. https://docs.google.com/file/d/0B4QXIW-RFi3NZI9IRV8zNDFvSIk/edit

2BOTWIN, A.: Los Grupos de Apoyo Mutuo en salud mental: un cambio de chip brutal. Blog De Retrones a hombres. En El diario.es. https://www.eldiario.es/retrones/
Grupos-Apoyo-Mutuo-mental-cambio_6_567353277.html (consultado el 29/12/2018)

29 MARTINEZ-PEREDA, F.: Grupos de ayuda mutua domesticados por el estado. (2016) En: www.xarxagam.org; (consultado 27/12/2018)

% |IBANEZ ROJO, V: Activismo profesional en Salud Mental. P 180 En ORTIZ LOBO Ay HUERTAS, R. Criticas y alternativa en Psiquiatria. P Ed Catarata. Madrid 2018
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6.4.2. Los trabajadores pares en Salud Mental

Junto a las experiencias mas genuinas de apoyo mutuo ya sea grupal como los GAM o de forma
individual y voluntaria, hay que considerar como otra forma de apoyo de pares entre personas con
malestar psiquico, son los trabajadores pares o agentes de apoyo mutuo, personas con experiencias
en problemas de Salud Mental formadas y contratadas para trabajar en el rol formal de apoyo a la
recuperacion de otras personas®'.

En los ultimos 20 afios esta realidad se ha ido extendiendo a lo largo del mundo, incrementandose
el nimero de pacientes contratados como apoyo de pares. Sélo en EEUU en el 2012 Davidson hablaba
de mas de 10.000 personas, sefialando que esta cifra continuaba en crecimiento a pesar de la recesion
y las cifras de desempleo®. Podemos encontrar ofertas de empleo online para el Reino Unido, que nos
permiten comprender la dimension y crecimiento de esta realidad.

El creciente interés en la investigacion y andlisis de experiencias muestra que existen ciertos
indicios de que los servicios aportados por profesionales como apoyo de pares son eficaces en el
enganche hacia el tratamiento, en la reduccion en el uso de las urgencias sanitarias y de camas de
hospital, asi como en la reduccion del consumo de sustancias entre personas con trastorno dual. Cuando
el apoyo de pares se produce en términos de apertura personal positiva, se produce por modelado
un incremento del sentido de la esperanza, control y capacidad de producir cambios en sus vidas:
incremento del autocuidado, sentido de pertenencia a la comunidad y satisfaccién con determinados
dominios de la vida, asi como decremento del nivel de depresion y psicosis®.

El Apoyo de pares es un sistema de dar y recibir ayuda basada en los principios basicos de
respeto, responsabilidad compartida, y mutuo acuerdo de lo que es util. No esta basado en los
modelos psiquiatricos o en los criterios diagndsticos. Se trata de la comprension de la posicion del
otro empaticamente a través de la experiencia emocional y psicoldgica compartida. Cuando la gente
encuentra conexion con otros que sienten que son “similares” a ellos, este vinculo profundo, basado
en la comprensién mutua, permite un tipo de relacién diferente, sin las limitaciones de las relaciones
tradicionales que presentan un médico experto frente a un paciente inexperto3.

En relacion con las implicaciones que tiene el apoyo de pares puede sefialarse la promocion
de un modelo de bienestar centrado en las fortalezas y en la recuperacioén: los aspectos positivos de
las personas y su capacidad de funcionar con eficacia y de forma solidaria, mas alla del modelo de
enfermedad, que pone especial énfasis en los sintomas y en las dificultades del individuo®.

La posibilidad de que personas con experiencia como usuarios de los servicios de salud mental
puedan ser proveedores de apoyo a otras personas con malestar psiquico es una realidad creciente y
que va siendo aceptada por parte de los sistemas de salud mental. Desde el enfoque de la recuperacion
se plantea que los unicos servicios disponibles verdaderamente orientados a la recuperacién son
aquellos provistos por los propios usuarios®.

Desde la perspectiva organizacional el apoyo mutuo supone un cambio de cultura en las
organizaciones y en la forma de entender la intervencion ya que puede ofrecer una cultura de salud
y capacidad como opuesto a la cultura de enfermedad y discapacidad. Este cambio cultural tiene
enormes implicaciones para los profesionales, ya que supone dar un paso atras, para reconocer el

31 GORDON J, BRADSTREET S. So if we like the idea of peer workers, why aren’t we seeing more? Word J Psychiatr june (2015);5(2):160-166

32DAVIDSON L, BELLAMY C., KIMBERLY G., MILLER R. Peer support among persons with severe mental illnesses: a review of evidence and experience. World Psychiatry
2012; 11:123-128

33DAVIDSON L, BELLAMY C., KIMBERLY G., MILLER R. Peer support among persons with severe mental illnesses: a review of evidence and experience. World Psychiatry
2012; 11:123-128

3¢ MEAD S, HILTON D, CURTIS L, Peer support: a Teoretical Perspective. Psychiatric Rehabilitation Journal. (2001) 25(2), 134-141

35 REPPER J, CARTER T A review of the literature on peer support in mental health services. Journal of Mental Health. August 2011;20(4):392-411

3 SOLOMON,P., DRAINE, J. The state of knowledge of the effectiveness of consumer provided services. Psychiatric Rehabilitation Journal. (2001) 20-27




saber de la experiencia de las personas con malestar psiquico y que se encuentran en su proceso
de recuperacién. Supone un reconocimiento en las personas con malestar psiquico de los saberes
profanos, despreciados durante siglos por el dominio del modelo médico en la salud mental erigida
como saber experto Unico y hegemonico.

La investigacion sobre el trabajo de pares sugiere tres contribuciones basicas del apoyo de pares
que parecen ser Unicas o al menos singulares en este tipo de relacion®’.

1. Generacién de esperanza a través de la transmision de la propia experiencia. Se produce un
cambio al pasar de una la imagen control ejercido por la enfermedad para ir ganando control
sobre ella, pasando de ser victima a héroe del propio proyecto vital.

2. Incluye autocuidado de la enfermedad y la exploracion de nuevas formas de usar el
conocimiento experiencial o “inteligencia de la calle”, en negociaciones de la vida diaria,
no solo con la experiencia de la enfermedad sino también incluyendo la situacion de tener
poco o ningun ingreso, con ser alojados de forma inestable, con la superacién del estigma,
discriminacion y otro trauma todo el tiempo tratando de negociar el complejo laberinto del
sistema de servicio social y humano.

3. La naturaleza de la propia relacion de pares se caracteriza por la confianza, aceptacion,
comprension, y el uso de la empatia. Los pares tendrian la habilidad para “leer” al cliente,
basado en haber estado en los mismos zapatos. Su habilidad para empatizar directamente e
inmediatamente con sus clientes puede ser utilizada por el par de una forma especial al poder
tener mas altas expectativas y hacer mayores demandas en sus clientes, sabiendo que es
posible la recuperacion, pero también que cuesta un duro y largo trabajo conseguirlo. Estas
expectativas pueden ser motivo de conflicto pero también de estimulo e inspiracion.

Los estudios muestran que los profesionales pares son mas eficaces que los no pares en la
promocion de esperanza y en la creencia en la posibilidad de recuperacién, de empoderamiento y
autoestima, autoeficacia y autogestion de dificultades e inclusién social, enganche e incremento de
las redes sociales, estos son precisamente los aspectos a los que las personas con malestar psiquico
asocian su recuperacions®,

La contratacion de pares como profesionales ha estimulado grandes cambios en la cultura de la
salud mental tradicional, y se ha escrito acerca de los retos que implica su implantacion, las estrategias
para afrontar los retos, asi como sobre investigaciones y resultados.

Davidson® revisa algunos retos y estrategias empleados en 20 afos de experiencia en
reclutamiento, entrenamiento, desarrollo y mantenimiento de profesionales pares. Con frecuencia
los profesionales no pares, las entidades y las administraciones que contratan a pares se cuestionan
determinados aspectos de la practica laboral de los pares que con frecuencia estan mediando en
su aplicacion. Asi son temas frecuentes de los profesionales algunas dudas que suelen estar estan
inspiradas en una visiéon generalizada sobre la “incapacidad” de las personas con malestar psiquico.
De esta vision cargada de estigma se derivan las siguientes preguntas:

1. ¢Es el par como profesional demasiado fragil para manejar el estrés en el trabajo?

En este sentido, hay que considerar que los empleos en salud mental son estresantes para todos
los profesionales, no solo para los profesionales pares. De esta situacion deriva la necesidad

S"DAVIDSON L, BELLAMY C., KIMBERLY G., MILLER R. Peer support among persons with severe mental ilinesses: a review of evidence and experience. World Psychiatry
2012; 11:123-128

% REPPER J, CARTERT., 2011 Op cit. p 400

39DAVIDSON L, BELLAMY C., KIMBERLY G., MILLER R. Peer support among persons with severe mental illnesses: a review of evidence and experience. World Psychiatry
2012; 11:123-128

Capitulo 6. El apoyo mutuo entre personas con malestar psiquico



La Asistencia Personal en salud mental

del autocuidado como un aspecto importante para todo aquel que trabaja en salud mental, no
s6lo para los pares. Es cierto que el profesional par o agente de apoyo mutuo esta sometido a
adicionales dificultades: por la exposicién de algunas de sus experiencias mas personales, la
necesidad de hacerlo de forma adecuada o el peso de la responsabilidad de representar a los
pares, ya que con frecuencia se presta una mayor atencién a su trabajo. Todos estos aspectos son
centrales para abordar la supervisién de los casos de apoyo de pares.

Por otra parte una persona en recuperacion con frecuencia ha mostrado persistencia y resiliencia,
en lucha contra la enfermedad. La recuperacion es un trabajo, duro, agotador y continuado. Sin
embargo parece necesario incorporar a la relaciéon entre personas y también en la relacién laboral,
el concepto de vulnerabilidad como una caracteristica eminentemente humana, no especifica de
los trabajadores pares. Este enfoque puede favorecer la humanizacion de los procesos de cuidado
y la colaboracién entre profesionales pares y no pares.

A pesar del considerable esfuerzo que los profesionales pares han tenido que hacer para superar
los aspectos mas debilitantes de la enfermedad, muchas administraciones continian preocupadas
sobre potenciales recaidas o contratiempos y han buscado varios indicadores de la estabilidad
para las contrataciones. Entre estos indicadores estan que al menos haya pasado un afio desde
la dltima hospitalizacién y haber estado al menos 2 afos sin consumo de sustancias. Se puede
afirmar que la falta de fiabilidad, en términos de valor de prediccién, de la fijacion de estos
requerimientos en la contratacion, y es ademas una practica laboral discriminatoria para cualquier
trabajador. En la medida en la que una persona desarrolla bien su trabajo la consideracion de su
historia psiquiatrica en términos de valor predictivo no puede considerarse una practica aceptable.

Igualmente se producen cambios fundamentales con el cambio de papel de paciente a profesional.
Todos los profesionales pares y no pares tienen bajas médicas por enfermedad, y ademas no es
infrecuente que los profesionales no pares también tienen bajas por temas de salud mental. Las
mismas expectativas para el tiempo de baja y adaptaciones deberian ser consideradas, para
pares y no pares. Incluso cuando hay dificultades o no se sienten bien, los pares pueden servir
como modelos mostrando la determinacion, resiliencia, y persistencia en afrontar ese periodo. En
cualquier caso el estrés generado por el trabajo es menos penoso que el estrés generado por el
prolongado desempleo, pobreza y soledad.

2. ¢ Puede el profesional par manejar ademas las demandas administrativas del trabajo?

Esto depende de factores personales y de la propia historia profesional, asi algunos trabajadores
pares no han tenido historia previa de empleo, igual que muchos psiquiatras o psicélogos, pero en
cambio otros pares si tienen una historia profesional previa y son perfectamente competentes en
tareas administrativas: redactar un informe o un acta o acompafar en un tramite administrativo.

3. ¢Puede un Agente de Apoyo Mutuo causar daino a sus clientes al romper la confidencialidad?

Los pares o Agentes de Apoyo Mutuo se mueven en el mismo marco legal de regulacion de la
confidencialidad y privacidad. Como cualquier otro profesional debe mantener la confidencialidad
sobre aquello que le revelan o sobre la informacién de las personas a las que presta apoyo.
No hay ninguna razén para pensar que los agentes de apoyo mutuo son mas chismosos o
menos cuidadosos con lo que otras personas les confian en una relacién profesional. Si cabe su
propia experiencia les puede llevar a ser mas cuidadosos con este tipo de asuntos.La formacién
continuada en el puesto de trabajo y la supervision son la formula para abordar este tema.

4. ;Puede el Agente de Apoyo Mutuo hacer el trabajo mas dificil en lugar de facilitar?

Desde la perspectiva del profesional no par en Salud Mental, el trabajador par es un importante
apoyo. Es especialmente efectivo en el “enganche” en la “vinculacidon” con las personas con




malestar psiquico, lo que no significa que como en cualquier relacion laboral pueden surgir las
dificultades.

La incorporacion de pares en el trabajo en salud mental requiere de una serie de estrategias
efectivas para adaptar los entornos laborales a esta nueva y creciente practica, entre estas
estrategias podemos sefialar.

« descripcion clara del puesto de trabajo y del rol desempefiado por el trabajador par en la
organizacion, esta descripcion debe ser respaldada plenamente por todas las partes
(administracién, profesionales de la salud mental, compafieros de trabajo...) definido en sus
competencias y con una politica de evaluacién adaptada a la funcion.

» Cocreacion del servicio de atencién de pares, con la necesidad de involucrar desde el inicio
del proceso, en el propio disefio del mismo a profesionales no pares, junto con profesionales
pares y con los lideres de la organizacion. Todas las partes deben estar implicadas en el
proceso de creacién de puestos de pares, proceso incluye la definicion de puestos de trabajo,
y la toma de decisién en las contrataciones.

« |dentificar y valorar las especiales aportaciones que los pares pueden hacer en los programas
y recursos donde ellos trabajaran. es importante que los pares puedan trabajar en puestos
en los que puedan utilizar sus habilidades adquiridas a través de su experiencia vital y
entrenamiento, mas que asignarles tareas que otros profesionales demasiado ocupados
podrian realizar. Por ejemplo realizar traslados o trasportar gente.

«  Empezar con al menos dos pares en un programa, equipo o unidad de trabajo para facilitar su
transiciéon a un nuevo rol, dando la oportunidad de compartir experiencias de trabajo y apoyo
mutuo.

«  Contar con un role de trabajador par “senior” con un papel de formacién de equipo de trabajo
que vele y desarrolle aspectos mas generales apoyando la relevancia y promocionando los
servicios de pares.

*  Proporcionar entrenamiento para los profesionales pares para que comprenda las habilidades
y tareas requeridas por su trabajo, como el uso de su historia de recuperacion en beneficio
de las personas con las que trabaja, habilidades de escucha eficaz, creacion de relaciones
positivas, identificacion de objetivos y ajustes, que hacer en una situacién de emergencia,
requerimientos administrativos necesarios y como cumplimentarlos, ética y confidencialidad,
limites, autocuidado, como resolver conflictos en el lugar de trabajo, incluyendo cémo hablar
abiertamente acerca del poder y la jerarquia dentro de la organizacion.

*  Proveer de supervision a los Agentes de Apoyo Mutuo en lo referido a: habilidades de trabajo,
funcionamiento, expectativas equivalentes a las de otros trabajadores...

*  Proveerde formacion paralos profesionales no pares que cubra legislacion sobre discapacidad
y discriminacién, vida independiente y sus implicaciones para contratar, la provisién de
razonables adaptaciones, expectativas del agente de apoyo mutuo, ética, limites, adoptar
lenguaje en primera persona y actitud respetuosa hacia los comparieros, asi como formas de
resolver conflictos en el lugar de trabajo, incluyendo como hablar abiertamente sobre temas
de poder y jerarquia dentro de la organizacion.

« Difusion de experiencias de éxito que inspiren esperanza y persistencia en todas partes.
* Implementar trabajadores pares en una organizacion implica un cambio cultural en las

organizaciones.
* Incorporar formacién en primera persona, es preciso adoptar una perspectiva emic, que
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permita incorporar los saberes y perspectiva de las personas involucradas, de los expertos
por la experiencia y que permita a los profesionales acceder a los saberes profanos y adoptar
una posicion respetuosa y de escucha. Los personas con malestar psiquico saben de lo
importante que es que familiares y profesionales comprendan el proceso de recuperacién y el
sufrimiento extremo.

6.4.3. Proyecto Peer2peer: un camino por la
recuperacion de las personas con enfermedad mental
a traves de la formacion y el empleo en apoyo mutuo

En el afio 2013 se puso en marcha el proyecto europeo Peer2peer: un camino por la recuperacion
de las personas con enfermedad mental a través de la formacién y el empleo en apoyo mutuo. Este
proyecto que se desarroll6 entre 2013 y 2015 fue financiado por la Comision Europea en el Programa
de Aprendizaje Permanente dentro de la accion Programe: Leonardo Da Vinci de Transferencia e
innovacion. En estos dos afios se pilotaron 2 cursos de formacion en cada pais socio, 4 en el caso de
Espanay se adapt6é un manual para la formacion de Agentes de Apoyo Mutuo que puede ser descargado
gratuitamente en (http://p2p.intras.es/index.php/trainingmaterials), donde puede encontrarse en varios
idiomas.

Para la el desarrollo del proyecto se contd con la participacion de 6 socios europeos: Scottish
Recovery Network (Reino Unido), la Escuela Andaluza de Salud Publica (Espafia) en colaboracion con
la Federacién Andaluza de Asociaciones de usuarios En primera Persona, Pro Mente Oberosterreich
(Austria), la Liga Romana pentru Sanatate Mintala (Rumania), Scottish Qualifications Authority
(ReinoUnido), y Fundacion INTRAS (Espafia) como coordinador del proyecto y contando con el apoyo
y colaboracion de la Asociacion de usuarios Juana | de Castilla y Fundacién Mundo Bipolar.

Peer2Peer (http://p2p.intras.es) es un cursor disefiado para preparar a personas con problemas
de salud mental para prestar apoyo mutuo o trabajar como pares, acompafiando a otras personas con
problemas de salud mental en su recuperacion.

Los agentes de apoyo mutuo son personas que han superado problemas de salud mental y que
se han formado para apoyar a otras personas en su recuperacion. El curso esta por tanto dirigido a
personas que tengan experiencia personal en como superar problemas de salud mental y que ademas
sean capaces de demostrar buenas habilidades de comunicacion. Este requisito se evalué mediante
una entrevista inicial.

Las sesiones formativas planificadas en el curso tienen como objetivo la adquisicién de
conocimientos, competencias y valores en torno al apoyo mutuo, se pueden dividir en dos grandes
grupos: por una parte las sesiones 1 a la 4 que se centran en la recuperacion y el apoyo mutuo, las
sesiones 5 a la 12 que se centran en las habilidades y los valores necesarios de un agente de apoyo
mutuo.

Cada una de las sesiones se ha disefiado para que duren entre tres y cuatro horas, mientras que
el curso cuenta con unas 48 horas en total. La duracion del curso es estimada, siendo lo importante la
adquisicién de los cinco resultados de aprendizaje, mas que la cantidad de horas dedicadas a ello, que
podra adaptarse a las necesidades del grupo. Las dos sesiones de evaluacion ofrecen a los estudiantes
la oportunidad de reflexionar sobre su aprendizaje y, ademas, recibir apoyo adicional para la adquisicién
del conocimiento.

Desde entonces y hasta la actualidad se han desarrollado cada afio cursos en Valladolid
y en Madrid organizados por Fundacién INTRAS, con progresiva incorporacion de expertos por la




experiencia como formadores y el compromiso con la contratacion de profesionales pares, igualmente
se han desarrollado cursos en la Federacion Andaluza de Asociaciones de usuarios de salud mental En
primera persona. La formacién impartida esta permitiendo contar con un grupo cada vez mas amplio
de pares formados que o bien prestan apoyo mutuo de forma voluntaria o acceden a la formacion
y al apoyo de personas con malestar psiquico, actualmente en Castilla y Ledn Fundacién INTRAS
cuenta con un grupo estable de trabajadores pares. Esta experiencia se ha ido diseminando a través
de los cursos de formacién otras comunidades autbnomas como el Pais Vasco dénde la Fundacion
ARGIA, cuenta con un equipo de agentes de apoyo mutuo o Asturias en la Asociacion Hierbabuena,
con quienes se comparten experiencias y buenas practicas. Consideramos que se trata de un gran
avance y de un cambio de perspectiva para todos los profesionales y las entidades, pero conviene ser
criticos y apoyar estas iniciativas, para dejar que posteriormente caminen de forma independiente de
profesionales no pares.

6.5. Conclusiones

Kropotkin considera que el apoyo mutuo es una practica generalizada en los seres vivos y en
los grupos humanos, y constituye una estrategia de supervivencia de la especie y mejor garantia de
evolucion del género humano que la “lucha mutua”.

Sin embargo el individualismo y la competencia propia del neoliberalismo imperante es la
adaptacién econdémica del supuesto orden natural de las cosas en la interpretacion de la teoria de la
evolucion a partir del supuesto de la “lucha mutua” como motor de la evolucion. Esta interpretacion
puede explicar la ruptura de las naturales relaciones de apoyo y colaboracion entre las personas en
las sociedades actuales. Precisamente por ello, el apoyo mutuo surge en las comunidades, y entre
los individuos con mayores dificultades para su supervivencia. Las personas con malestar psiquico,
como grupo estigmatizado, al no ver cubiertas sus necesidades de apoyo en las redes de salud mental
formales, se organiza en diversas formas de apoyo mutuo entre las que podemos destacar los grupos
de apoyo mutuo (GAM) y el trabajo de pares.

Una forma basica de apoyo mutuo o apoyo de pares en salud mental tienes sus antecedentes en
al tratamiento moral y en al inicio de la psiquiatria a fines del SXVIII, en el trabajo de antiguos pacientes
en las labores de apoyo a otros internos en el contexto del hospital psiquiatrico. A lo largo de la historia
de la psiquiatria se pueden identificar algunas practicas aisladas que ponen en valor el saber de la
experiencia, frente a una practica psiquiatrica hegemonica que ha marginado el saber de los personas
con malestar psiquico.

Los grupos de Apoyo Mutuo de personas con malestar psiquico (GAM) suponen una forma
genuina de apoyo mutuo, con significativo crecimiento en los ultimos afios. Son un espacio donde
varias personas que comparten esta condicion se relnen para prestase apoyo y mejorar su situacion.
Se basan en el respeto la confidencialidad y la inclusion. No son grupos terapéutico, ni asociaciones de
usuarios. Podemos hablar de GAM en grupos pequefios donde se cumplen los criterios de reciprocidad
horizontal, simétrica y generalizada.

Las amenazas con las que deben enfrentarse estos grupos cuando son promovidos o apoyados
por instituciones o la administracion son la dependencia de estos instancias, mas grave aun cuando
la dependencia se establece con la industria farmacéutica, que puede llegar a instrumentalizar estos
grupos para sus objetivos mercantiles ajenos sino opuestos a los de los propios GAM.

Una realidad en crecimiento es la incorporacion de agentes de apoyo mutuo y trabajadores pares
a los recursos sociales y sanitarios de atenciéon a personas con malestar psiquico. Ambas figuras
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trabajan basandose en el apoyo mutuo de forma estricta en el primer caso desde la prestacion de
apoyo individual voluntario y en el segundo caso prestando el apoyo desde una figura laboral.

Los estudios nos muestran las singulares aportaciones de los pares en el apoyo a las personas con
malestar psiquico en términos de vinculacion, modelado de la recuperacién, o empatia. La incorporacion
de trabajadores pares a una entidad o a un servicio implica un importante cambio cultural que implica a
pares, no pares y lideres de la organizacién que debe ser considerado para el éxito de servicio.

Es preciso en la puesta en marcha de servicios de apoyo mutuo asi como en la formacién en
primera persona. El apoyo mutuo adoptar una perspectiva emic, que permita incorporar los saberes
y perspectiva de las personas involucradas, los expertos por la experiencia como verdaderos
protagonistas, el rol de los profesionales no pares adoptar una posicién respetuosa y de escucha.
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7. Introduccion

Nuestra inquietud por la salud mental, en concreto por la comprension de los enfermos mentales,
nos ha llevado a tomar contacto con distintos modelos formativos con el objetivo de alcanzar una
manera lo mas amplia posible de entender el mundo de sufrimiento que atenaza a las personas que
padecen de graves problemas mentales.

Era necesario entender que lo llamado mental iba més alla de la estricta fisiologia del cerebro y que
el conocimiento de dicha fisiopatologia no aportaba explicaciones a lo que los pacientes expresaban en
su manera de hacernos llegar su tormento vital. Nos dimos cuenta de que la psiquiatria no era la unica
forma de entender la patologia mental y que necesitariamos de otros campos de conocimiento que se
acercasen a los seres humanos para entenderlos, sobre todo en su complejo ambito relacional.

En los inicios de nuestra formacion, nos acercamos al mundo de la psiquiatria infantil, quizas
creyendo que el mundo infantil seria menos duro que el adulto al tener menos recorrido patolégico. Pero
nos dimos cuenta de que el mundo infantil estaba influido por el mundo adulto y que el grupo familiar
que rodeaba al nifio se hacia presente, no solo en el contacto con la familia, sino en los contenidos
mentales que el nifio dejaba ver en su manera distorsionada y preocupante. Habia un sufrimiento
interno en el nifo debido a los acontecimientos externos que el grupo familiar estaba padeciendo y no
lograba metabolizar.

Sin preparacion era dificil desenvolverse en dos mundos a la vez: el del nifio y el de su familia.
En realidad era un solo mundo con varios portavoces que nuestra escasa formaciéon no nos permitia
entender.

El inicio de la formacion grupal en el Pais Vasco en 1983 a través de la formacion en Grupoanalisis
derivada de la Asociacion Grupoanalitica de Londres, posibilitado por el Profesor José Guimén nos
ofrecié una gran oportunidad para conocer esta técnica como un recurso asistencial importante, no
solo para agilizar el tiempo en los tratamientos sino para dar otra comprension mas profunda a los
problemas relacionales humanos.

Casi paralelamente se nos presenté la oportunidad de iniciar nuestro analisis individual, analisis
deseado pues entendiamos que el modelo psicoanalitico era el que mas profundamente trataba el
mundo emocional del ser humano, adentrandose en los sentimientos mas primarios y viendo los efectos
de estos en la desorganizacion del psiquismo.

Pensabamos que si nosotros éramos conocedores por experiencia propia de nuestro mundo
emocional, podriamos alcanzar a entender mejor como era todo esto en los pacientes mentales graves.

Pronto la experiencia grupal junto con la individual nos hizo ver que en realidad lo que llamamos
mente propia esta muy condicionada por todos los de alrededor y que la mente entonces era mas
grupal que individual. Al acercarnos a los pacientes para oirles, no solo en lo manifiesto sino (y sobre
todo) en lo latente, descubriamos que sus mentes estaban “colonizadas” por las mentes de los que les
habian acompafado en el crecimiento fisico y mental en el proceso de desarrollo y evolucién para su
maduracion personal.Los recursos grupales, las dinamicas de grupo, eran un recurso asistencial que
nos ofrecia un campo de comprension nuevo y mas complejo del ser humano, por lo que la mente
de cada uno era mas grupal que individual. Dichos grupos internos mentales tenian una complejidad
muy importante, siendo imposible comprender la mente en términos de individualidad, si no podiamos
entender al individuo a partir de su grupo familiar: “Del grupo al individuo”, aunque era muy necesario
el conocimiento desde el psicoanalisis del mundo de las defensas, del inconsciente, de las fases de la
evolucién y crecimiento psico-emocional y de los procesos de identificacion.




Entonces, si veiamos que la mente era muy dependiente del medio externo tendriamos que hacer
algo con ese medio externo que tanto influye, tendriamos que acercarnos a él para conocerlo.

Por otro lado, la familia siempre esta presente en el mundo de la patologia mental, indistintamente
de la gravedad de dicha patologia. Cuanta mas gravedad, la familia estara mas presente. Se hace mas
presente porque la gravedad de la patologia mental no sélo afecta a toda la familia, sino que esta en
toda la familia.

Esto se hacia manifiesto constantemente al tratar a los pacientes desde un modelo de Hospital del
Dia Psicoterapéutico, con una conceptualizacion dindmica de la psicoterapia para pacientes graves que
nos permitia trabajar en profundidad y diariamente los conflictos que nos traian de su mundo relacional
familiar. Esto nos llevé a adentrarnos en el mundo de las dinamicas familiares para poderlo entender y
ver de qué manera poder intervenir. Mundo muy complejo donde los haya, al estar compuesto por una
pluralidad de seres humanos interinfluyentes, con sus historias y complejidades propias. La suma de
todo esto hacia muy dificil la comprension y la posibilidad de intervenir en la génesis y mantenimiento
de las interdependencias insanas y en la colonizacion del psiquismo del otro sin un conocimiento de
dicha complejidad.

La atencién familiar (unifamiliar) que ofreciamos, se nos quedaba insuficiente para poder entender
en profundidad lo que ibamos intuyendo y conociendo por el contacto con el mundo de los pacientes.
Ademas dicha atencion familiar estaba plagada de resistencias que impedian entender e intervenir
sobre lo que les hacia padecer y sobre todo lo que hacia padecer a los pacientes.

Esto fue lo que nos hizo encontrarnos con Jorge Garcia Badaracco': su obra, su manera de
pensar la patologia mental, y sobre todo con el Proceso Terapéutico y de los Grupos Multifamiliares
como escenario de su modelo de Comunidad Terapéutica que él denominé “de Estructura Multifamiliar”
(J. Garcia Badaracco1990) (1). Ambos modelos (Comunidad Terapéutica y Grupos Multifamiliares)
fueron enseguida incluidos en nuestra manera de atender y entender a los pacientes y a sus familiares.

De nuevo nos encontrabamos con que la inclusion de la familia en los tratamientos (luego los
llamariamos procesos terapéuticos) era imprescindible, si queriamos que se produjera un proceso de
cambio trascendente y en profundidad.

Los Grupos Multifamiliares nos vinieron a demostrar la importancia de la familia en los procesos.
Esto nos hizo concebir y reconfirmar que en la atencién a pacientes graves es imprescindible la atencién
también a la familia, pues la familia siempre ha estado, y estara.

Desde hace mucho tiempo nuestro modelo asistencial incluye desde el primer momento a la
familia y a la familia agrupada con otras familias desde una dinamica grupal.

" GARCIA BADARACCO, J: “Comunidad Terapéutica Psicoanalitica de Estructura Multifamiliar’. Madrid. Tecnipublicaciones. 1990
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7.2. Grupo multifamiliar y proceso
terapeutico

7.2.1. Duelos patologicos - interdependencias
enfermantes ausencia del si mismo

Pensamos que lo que verdaderamente produce cambios en las personas es el desarrollo de un
verdadero Proceso Terapéutico y nosotros utilizamos los Multifamiliares para generar y acompafiar un
verdadero Proceso Terapéutico.

Los Multifamiliares son las experiencias que mejor nos permiten acceder a los distintos protagonistas
que intervienen en los procesos mentales patolégicos, impidiendo un verdadero proceso terapéutico.

La patologia mental grave, tal y como nosotros la entendemos, se caracteriza por la detencién de
los procesos de maduracién, dando como resultado: 1°) personas detenidas en un “tiempo mental”, en
una inmadurez mental, con un gran desajuste respecto al tiempo cronoldgico que les toca vivir y 2°) un
tipo de vinculo y de relacion detenido en las etapas mas tempranas de los vinculos familiares, que se
corresponden con los primeros estadios de la vida. Vinculos que no han avanzado en relacion a las
necesidades individuales de cada miembro de la familia que constituye ese vinculo. Son Vinculos que
no responden a las necesidades de “individuos en cambio” y por lo tanto han detenido los procesos de
maduracion y de cambio.

Son vinculos que en el fondo no han facilitado la resolucién de la simbiosis inicial y que, por lo
tanto, no posibilitan la separacién ni la incorporacion de nuevos vinculos con otros. Como si esos
nuevos vinculos amenazasen la estabilidad de los vinculos originarios. El avance hacia la triangulacion
en las relaciones esta frenado.

Son vinculos de naturaleza perversa porque ni uno ni el otro miembro del vinculo esta visto como
€l mismo, sino que esta al servicio de las necesidades y de los intereses propios del otro, mostrando
la fragilidad y la ausencia de autonomia emocional de cada uno, siendo este el motivo de necesitar
al otro como complemento emocional, como complemento yoico, que anula el yo de la otra persona
fagocitandolo, “usandolo”.

Este tipo de vinculo generara las Relaciones de Interdependencia reciprocas, enfermizas y
enfermantes (Garcia Badarracco, 2000)?, al colonizar mentalmente al otro.

Nuestras experiencias terapéuticas con grupos de “Duelo Patoldgico” nos permitieron conocer
el alcance alienador de dichos duelos. Nos permitieron ver que en el trasfondo de las personas que
desarrollaban relaciones de interdependencia reciprocas enfermantes se encontraban personas en
situaciones de duelo patoldgico y que eran los duelos patoldgicos los causantes de un estado emocional
que impedia la realizacion de vinculos de dependencia sana.

Comprobabamos que los duelos no elaborados generaban un tipo de trama relacional entre los
miembros familiares que no permitia que cada miembro mantuviese un tipo de vinculo distinto con
el objeto perdido y por lo tanto, se “exigia” una fidelidad y sometimiento vincular que eclipsaba la

2GARCIA BADARACCO, J: “Psicoanalisis Multifamiliar”, Buenos Aires, Paidos, 2000, Pags. 90-271




individualidad y las necesidades vitales de cada miembro, no pudiendo “vivir” si no es con el dolor
propio mas el del resto del colectivo familiar. Esto genera una vida entorno a las pérdidas y no a las
presencias, con lo cual les es imposible ver al otro. Gran parte del espacio mental relacional esta
ocupado por lo que se ha perdido, que a veces es un ser y en muchas ocasiones es un ideal.

En los duelos patoldgicos vemos que hay una triple pérdida: 1°) la del ser u objeto que desaparece,
que coge a las personas en estados de dependencia emocional respecto de lo perdido generando un
vacio y un dafio patoldgico, 2°) aquello que se pierde se lleva consigo aspectos importantes del yo
que se habian ido depositando en el objeto perdido desde la dependencia emocional, dejando muy
indefenso al ser y debilitado en su capacidad de amar, de esperanza y de relativizar y 3°) se pierde
la idealizacion de la familia y por ende a la familia en su funcion de dependencia infalible, pues en
estos estados de dolor, siempre se espera que los otros miembros de la familia reaccionen de una
determinada manea, mas bien de una manera idealizada. La ausencia de estas reacciones esperadas
de la familia producen nuevas rupturas y pérdidas que son tan traumaticas como la pérdida originaria.

En cualquiera de estos tres aspectos emocionales el yo se puede ver atrapado, con escasos
recursos para encarar nuevas experiencias de separacion y los procesos de crianza y maduracién
emocional son procesos de separacion paulatina.

Debido a las huellas emocionales que los duelos patolégicos producen en las familias, éstas
van a necesitar “sujetarse” en vinculos de dependencia pero al servicio de “recuperar lo perdido” o de
“no seguir perdiendo mas”. Con lo cual, el miedo, la vivencia de abandono y la ira (J. Bowlby, 1999)3,
seran los sentimientos que predominaran en los vinculos que establezcan. Al ser sentimientos de gran
intensidad, atraparan al otro, quedando las personas mas fragiles y necesitadas emocionalmente de
la familia, enganchadas en los precarios recursos yoicos derivados de los sentimientos generados por
los duelos patoldgicos.

Esto generara la ausencia de los recursos emocionales que la familia deberia de aprovisionar
para el desarrollo de recursos propios de los miembros que se encuentran en proceso de maduracion,
que los necesitaran para ir resolviendo poco a poco las dependencias simbidticas que detienen la
constitucién del si-mismo propio.

7.2.2. Proceso terapeutico del paciente, la familia y el
equipo terapeéutico

¢, Como entendemos el Proceso Terapéutico? El Proceso Terapéutico es un proceso de cambios que
permite a las personas avanzar hacia su condicion humana facilitando la integracion de la personalidad
y un equilibrio emocional desde una coherencia interna que posibilite modificaciones en la cualidad del
vinculo interno que la persona tiene con las representaciones de si mismo y las representaciones del
mundo que le rodea, que fundamentalmente seran la familia y los representantes de ésta a lo largo de
su vida. Estos cambios ejerceran una transformacion también en la calidad y cualidad de las defensas
enfermantes que hacen que la persona funcione defendida de la realidad compartida, sin poderse
beneficiar de dicha realidad para conseguir la construccion de un si-mismo verdadero y propio que le
permita establecer relaciones enriquecedoras.

El Proceso Terapéutico se generara en base a una sucesion de progresiones y regresiones
(desestructuraciones y reestructuraciones) que permitan revisar los procesos de identificacion: 1°) para
facilitar la desidentificacién de los recursos emocionales enfermantes tomados de los padres, que han
constituido los personajes que habitan en la mente del paciente haciéndole funcionar como un personaje
(el falso self) impidiendo la emergencia y desarrollo de un verdadero self (D.W. Winnicott 1993)% 2°)
para posibilitar el crecimiento y maduracion de un verdadero yo a través de nuevas identificaciones
basadas en dependencias sanas y estructurantes en base a los recursos emocionales que el yo
auténtico necesita de su ambiente para su maduracion. Dicho ambiente estara constituido por la familia

3BOWLBY J. “Vinculos afectivos: Formacion, desarrollo y pérdida”. Madrid. Ediciones Morata 1999, pags. 73y 75
4 WINNICOTT D.W.: “Los procesos de maduracién y el ambiente facilitador”. Buenos Aires. Paidos 1993. Pag. 182
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y los representantes sociales de ésta, representada por otras figuras de trascendencia vincular para el
paciente.

Por lo tanto, el Proceso Terapéutico lo tendran que realizar conjuntamente: el paciente, la familia,
el equipo terapéutico, y el grupo donde se va a desarrollar la experiencia terapéutica en este caso el
Grupo Multifamiliar.

PROCESO TERAPEUTICO DEL PACIENTE

Los seres humanos, desde que nacemos, vamos construyendo nuestra identidad en funcion de
las relaciones que establecemos con las personas de nuestro entorno. Durante los afios iniciales y mas
trascendentes de nuestra vida infantil y adolescente nuestro entorno sera la familia.

Esta identidad la vamos consiguiendo en base a las identificaciones que vamos haciendo con las
personas emocionalmente significativas (que sobre todo en la infancia, seran los padres y las personas
comprometidas con las tareas de cuidado) en funcion de las necesidades de dependencia total (fisica
y emocional) que tengamos.

Las etapas infantiles y los numerosos periodos de la vida donde se producen regresiones
emocionales importantes, derivadas de crisis provocadas por cambios vitales y existenciales, son
momentos de gran indefension y vulnerabilidad yoica. En esos periodos necesitaremos identificarnos
con los recursos emocionales que esas personas significativas de quienes dependemos tengan para
resolver y aliviar el sufrimiento que las vivencias de indefension nos generan, vivencias como el miedo,
el vacio, la soledad, la violencia, la aniquilacion, etc. Estas vivencias mantenidas asfixian al yo que se
encuentra carenciado de recursos para resolver dicho sufrimiento.

Lo que ocurre en los pacientes mentales graves es que el ambiente familiar que les rodea no les
puede prestar esos recursos emocionales que auxilien al yo para aliviarle de un sufrimiento psiquico
importante, porque la familia se encuentra bajo los efectos de duelos patolégicos que merman la
capacidad yoica para hacerse cargo del sufrimiento del otro y los recursos emocionales de que disponen
son evitativos, de rechazo. No se puede desarrollar la “Preocupacién maternal primaria” (concepto
de D.W. Winnicott 1958)°. Son recursos narcisisticos caracterizados por la omnipotencia, exigencia
perfeccionista, idealizacion, furia narcisistica, mecanismos proyectivos, ausencia de empatia etc. y por lo
tanto, no seran sinténicos con las necesidades del paciente (porque la familia esta regresada a estadios
de funcionamiento narcisisticos cuando esta influida por los efectos de los duelos), seran distonicos.
El paciente hara suyos esos recursos narcisisticos (no le prestan otros) pero seran recursos que no
permitiran aprovechar esos estados emocionales de indefension para la maduracion y el crecimiento
yoico, porque nos le ayudan a resolver el propio narcisismo en el que se encuentran atrapados, propio
de los estadios simbiéticos de la infancia y de las regresiones.

Nos encontraremos entonces, que el nifo va organizando su mundo interno en base a esos
procesos de identificacion patoldgicos que van a generar distintos personajes desintegrados entre si,
en sustitucion de su verdadera identidad que quedara refugiada en su “yo embrionario” (J.L. Lépez
Atienza 2011)8, a la espera de un rescate. Los personajes no integrados con los que se va identificando
el nifio seran: 1°) un nifio dolido, al que no logran calmar el sufrimiento que le genera su desvalimiento,
quedando su yo en un estado “embrionario”; 2°) un nifio que necesita mantener una dependencia
aunque sea dafiina con su entorno, porque no puede contar con ningun otro, utilizando para si los
recursos distonicos que le prestan; 3°) un nifio que siente que no le quieren porque es un mal hijo,
porque los recursos narcisisticos de los padres le hacen sentir “ no ser visto” y por lo tanto no le alivian.

El interpretara que, al no colmar la idealizacion de los padres, no es un buen hijo ; 4°) un nifio que
tiene unos padres malos, a los que considerara asi al no ver satisfechas sus demandas de alivio, pero
que por temor escondera este sentimiento hasta que se encuentre en una crisis.(J.L. Atienza — M.I.
Blajakis Lépez 2017)".

Todos estos personajes construiran un super-yo narcisistico que mantendra asfixiado al verdadero

SBURNESS E. MOORE y BERNARD D. FINE: “Términos y conceptos psicoanaliticos”. Madrid. Biblioteca Nueva.1997. Pag. 433
5LOPEZ ATIENZA J.L.: “El Proceso terapéutico del equipo”. Sigtienza. Il Jornadas Nacionales de Hospitales de Dia de la A.E.N. 2011
7 LOPEZ ATIENZA J.L. y BLAJAKIS LOPEZ M.1.: “Dentro y Fuera”. ROMA. Il Convegno del Laboratorio lItaliano di Psicoanalisi Multifamiliare. Franco Angeli. 2017




yo y “permitiran” un vinculo de interdependencia enfermante con el medio familiar.

Esta seré la familia mental, el grupo interno mental, con el que vive el paciente y que tanto le hace
sufrir, pues la relacién con ese mundo que realiza desde su precario yo es muy aplastante y por otro
lado las relaciones con el mundo externo estan muy debilitadas.

El proceso terapéutico tendra que permitir la desidentificacién de dichos personajes para la
resolucién de la interdependencia insana y por otro lado rescatar y auxiliar al yo embrionario, que al
posibilitarle que realice dependencias sanas puede irse nutriendo de los recursos sinténicos que le
faltaron para no ser de otros y ser él mismo.

PROCESO TERAPEUTICO DE LA FAMILIA

El proceso terapéutico que tiene que realizar la familia quizas sea el mas complejo, pues la familia
tiene que sortear mas dificultades para dejarse acompanfar en el proceso.

Las familias de pacientes graves son grupos cuyos miembros estan muy influidos por las
dependencias no resueltas aun de sus propios contextos familiares, evidenciando una dificultad
para la separacion y para la resolucion de duelos y pérdidas derivadas de numerosas y complejas
dependencias.

Las familias estan influidas por una concatenacion de personas y personajes derivados de las
diversas historias familiares que gravitan sobre ellos, que les impiden ser ellos mismos, generando
también una ausencia del “Nosotros mismos”.

El mundo interno de la familia es muy complejo porque esta compuesto por los protagonistas y las
historias pertenecientes a cada estrato generacional en el que la familia esta inmersa.

Las familias reciben influencias de sus ancestros generando “herencias” a modo de personajes
que han sido colocados como mitos familiares y cuyas ideologias y maneras de entender las relaciones
familiares tienen un peso generador de dependencias histéricas de dificil resolucion. Suelen ser
personajes que han adquirido alguna relevancia para la familia tanto en lo admirativo como en lo
denigrado y repudiado.

Por otro lado, las familias sufren la influencia de la familia ampliada. De nuevo las dependencias
hacia ese colectivo familiar y a ciertos personajes de ese mundo: padres, hermanos, cufiados, tios y
amigos intimos se dejaran notar a la hora de desarrollar la propia identidad necesaria para encarar la
paternidad o la maternidad como experiencias propias. Esta identidad estara aun al servicio de algunos
de estos personajes de los que todavia no se ha realizado el duelo por la separacion.

No es facil llegar a la funcion parental en las condiciones que las exigencias de la crianza
requieren. Los padres han de pasar por el filtro de la resolucién de las dependencias con sus padres
y posteriormente por la adecuada relacién de pareja. Se pide a la relacion de pareja lo que no quedo
resuelto en la relacion con los padres. Al no darse cuenta que la relacion de pareja no es la relaciéon
con los padres, se desplazara hacia la pareja el desencuentro y la culpabilizacion de las carencias en
los procesos de identificacion, no pudiéndose aprovechar la relaciéon de pareja para seguir madurando.
Se detendra dicho proceso madurativo y muchas veces se generaran regresiones emocionales hacia
la reedicion de una relacion familiar infantil, dejando ver la carencia de recursos yoicos sanos que
permitan elaborar el duelo de la separacién con los ancestros, la familia ampliada y los propios padres.

En estas condiciones los padres encaran los procesos de identificacién con los hijos. Se apreciara
que la ausencia de identidad propia de los padres, por la carencia de recursos para realizar los duelos
de separacion, les hace funcionar como personajes realizando funciones de padres “como si”.

En ocasiones durante la crianza se producen perdidas o cambios significativos en la vida real
(perdidas de salud, muertes de seres queridos, perdidas laborales) en personas que a priori se podria
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pensar que se encontraban en condiciones de satisfacer las necesidades emocionales de la crianza.
Dicho duelos hacen regresar al yo de los padres a refugios narcisisticos para protegerse, dejando
desabastecido el campo relacional propicio para las dependencias emocionales sanas.

Por lo tanto, el Proceso Terapéutico de la familia facilitara el conocimiento de los duelos sin elaborar
que mantiene las dependencias con sus familias y el enmascaramiento de la propia identidad de los
padres que ha permitido la idealizacion de los hijos y la desvalorizacion de ellos mismos como padres.

Este proceso permitira descubrir la verdadera realidad de las dificultades de los padres para ser
rescatados de sus personajes y hacérselo llegar a los hijos para que éstos puedan tener un encuentro
humano con las limitaciones de sus padres.

PROCESO TERAPEUTICO DEL EQUIPO
El Equipo Terapéutico sera la base del Proceso Terapéutico.

La patologia mental grave es una patologia de dependencias invalidantes. Para paliar dichas
dependencias patoldgicas sera necesario desarrollar dependencias sanas y estructurantes y para ello
sera indispensable un equipo de personas que se hagan cargo de las situaciones que va a requerir el
Proceso Terapéutico del paciente y su familia.

La necesidad de trabajar en equipo viene dada por la complejidad del Proceso y sobre todo por
las numerosas transferencias que se ponen en marcha para desarmar las dependencias enfermantes
y para la construccion de dependencias sanas que permitan cambios y maduracion en los individuos
atrapados en la trama de dependencias invalidantes para la individuacion.

El Equipo Terapéutico es un colectivo de profesionales que constituyen un grupo humano con una
tarea comun (que sera la que les dé la identidad de equipo) como es la del tratamiento de pacientes
mentales y sus familias. Como tal grupo tendra una estructura manifiesta y otra latente. La estructura
manifiesta sera la que el equipo organice para resolver la tarea encomendada que sera: la atencién a
los pacientes y sus familiares. La estructura latente sera la que pertenecera al inconsciente colectivo
grupal quedando mas escondida. Esta estructura latente esta constituida por una compleja trama
formada por: 1°) los aspectos indiferenciados (aun no integrados) de la personalidad de cada uno de
los componentes del equipo, que se activan en las dinamicas grupales (J. Bleger 1984)s. 2°). Por el
propio grupo familiar interno que cada miembro del equipo lleva compuesto por las representaciones y
vivencias experimentadas con la familia propia y sus posteriores representantes. Las dependencias que
aun conserven con ese grupo familiar interno condicionara la capacidad para agruparse y compartir
en equipo. No seria extrafio que en el equipo se pretenda ocupar el mismo lugar que se ha tenido o
pretendido tener en la familia. 3°) La actitud que cada profesional tiene respecto a la enfermedad mental.
Esta actitud esta condicionada por la estructura de personalidad de cada miembro del equipo (esto va a
generar una actitud comprensiva o evitativa respecto a las necesidades de los pacientes y la intensidad
de la implicacion) y por la existencia de algun miembro de la familia con problemas mentales, es decir,
la convivencia que la familia haya tenido con la enfermedad mental a lo largo de la historia familiar.
Todos llevamos dentro los mecanismos de funcionamiento semejantes a los de la enfermedad mental,
siendo nuestra diferencia de tipo cuantitativo respecto a la intensidad de las tramas dependientes.

Este inconsciente colectivo grupal va a ser determinante en el Proceso Terapéutico de cambio
que sera necesario que el equipo también realice, dado que todos estos componentes de la estructura
latente deberan de irse adaptando a la estructura manifiesta, a las vicisitudes de los pacientes y sus
familiares. Ambos van a requerir de una gran plasticidad por parte del equipo para que éste se convierta
en un referente de identidad para el cambio.

El proceso del equipo tiene su complejidad porque sera necesario que se dé en la matriz del
grupo-equipo para que la disponibilidad con las familias y pacientes no genere fisuras por donde las

8 BLEGER J. “Simbiosis y Ambigtiedad” Buenos Aires. Paidos. 1984. Pag. 185




rivalidades, liderazgos y narcisismos alejen al equipo de los Procesos Terapéuticos. Por eso es muy
importante el conocimiento de la estructura latente.

El factor humano se constituye en el auténtico instrumento terapéutico porque se necesitan
personas con niveles de maduracion e implicacion que comprendan la dimensién humana del sufrimiento
mental y vital.

Consideramos que los Grupos Multifamiliares ofrecen una gran oportunidad para que los miembros
del equipo puedan ir descubriendo cémo son los aspectos personales que aportan a la estructura
latente del equipo. Las revisiones y vivencias compartidas entre los pacientes y sus familias en el
contexto Multifamiliar tienen el gran poder de ponernos de manifiesto cdmo nos encontramos, nosotros
entre nosotros, con nosotros mismos y con nuestras familias respecto a las experiencias que surgen.
Es muy dificil que lo que en el Multifamiliar acontece no nos permita realizar revisiones y reflexiones
propias que permitan un proceso de cambio conjunto entre pacientes, familiares, equipo y el propio
Grupo. Entre todos se van generando experiencias valiosas de intercambio que iran enriqueciendo la
matriz grupal en base a los muchos acontecimientos de gran valia emocional que se van produciendo.
De esta manera la experiencia vivida en el Multifamiliar permitira un Proceso Terapéutico compartido.

El prolongado tiempo que requiere un Proceso Terapéutico va a promover una profunda
participacion emocional en el terapeuta. El tiempo pasado con el paciente convierte a éste y lo vivido
con él en un protagonista importante de la vida del terapeuta y del equipo, alternandose momentos de
profunda desesperacion con otros muy valiosos y entrafiables que invitan a seguir apostando por la
esperanza. (J.L. Lopez Atienza 2011)°.

i“Ver para creer”!, aunque en los comienzos de los procesos tendremos que j“creer para ver’!.

7.3. Los grupos multifamiliares

7.3]. Estructura

Los Grupos Multifamiliares funcionan como un Grupo Grande que puede convocar hasta 100
personas en el mismo espacio y tiempo. Nuestras experiencias oscilan entre 20 y 90 personas. Las
participaciones mas numerosas provienen de los Multifamiliares realizados con los pacientes mas
graves.

Es un punto de encuentro de pacientes, sus familiares, el equipo tratante y otras familias. El
equipo terapéutico y otras familias funcionaran como el contexto social circundante.

En nuestros Multifamiliares siempre incluimos a los pacientes al considerar que son la pieza clave
de la deteriorada homeostasis familiar. Respecto a las presencias familiares, intentamos reunir al maximo
de miembros familiares pues a las familias el sentimiento de culpa les acompafia constantemente.
Proponemos que acudan siempre los padres y pensamos que la presencia de los hermanos es
sumamente aportativa, 1o que ocurre es que a éstos les cuesta incluirse ya que muchas veces las
culpas por tener un hermano enfermo no les dejan participar. Lo mismo ocurre con algunas ausencias
significativas respecto a la pareja de padres. En éstos las ausencias pueden estar en relaciéon, ademas
de las culpas, a las verglienzas que desde el narcisismo familiar impiden reconocer la existencia de un
miembro familiar con problemas mentales graves.

® LOPEZ ATIENZA J.L. “El Proceso Terapéutico del equipo” Siglienza. Il Jornadas Nacionales de Hospitales de Dia de la A.E.N. 2011
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Si existen parejas, proponemos la inclusién de éstas también pero no pensamos que sustituyen
a los padres pues tenemos que tratar los conflictos originarios y éstos estan en los vinculos de
dependencia con los padres, aunque luego se manifiesten y desplacen a las relaciones de pareja,
de ahi el valor de la presencia de éstas. Si existen abuelos, esta colaboracién enriquece mucho el
encuentro porque aportan a la reunion la posibilidad de ampliar el entendimiento de lo que pas6 desde
la tercera generacion, ademas de poder aprovechar el vinculo especial que muchas veces existe entre
el paciente y alguno de sus abuelos. Son vinculos de gran fuerza y dependencia emocional. Estos
vinculos con los abuelos hay que explorarlos pues al morir éstos dejan muchas huellas emocionales
que no facilitan la resolucion del duelo por la pérdida, influyendo también en la capacidad de resolver
sucesivos duelos en la vida.

¢,Como tratamos a los pacientes que no tienen familiares acompanantes, bien porque han fallecido
o porque no les acompanan? De igual manera y con mayor motivo les proponemos que acudan al
Multifamiliar dado que sera el Unico escenario desde donde poderles ayudar a que revisen sus vinculos
familiares internos.

Pensamos que los conflictos subyacen en los vinculos familiares internos y se escenifican en los
vinculos externos, con lo cual las presencias en el Multifamiliar de otras familias y sus conflictos de
interdependencia insana generan la posibilidad de revisar y cambiar las presencias familiares téxicas
que aun subyacen en la mente de estos pacientes “sin familia”. Por otro lado, van a tener la oportunidad
de sentir una experiencia acompafante sana procedente del “mundo de la familia” representada por
todas las familias alli presentes que se ofreceran para realizar la funcion de “familia auxiliar”, lo mismo
que dichas presencias en el contexto Multifamiliar generan la funcién de “yo-auxiliar individual”. Sera a
partir de estas experiencias acompafantes sanas y sus aportaciones como familia-auxiliar que podran
adentrarse en el rescate de los aspectos sanos que también se han dado en la relacién familiar pero
que han quedado eclipsados por las relaciones téxicas dolorosas.

Generalmente estas vivencias que se dan de “familia-auxiliar” tienen un profundo calado emocional
que aporta a la matriz grupal una estructura muy valiosa.

La dimension del espacio y el tiempo es muy importante. La frecuencia que nosotros proponemos
sera semanal y la duracién entre 1h30 y 2 horas. Es necesario explicitar este tiempo, pero en nuestra
experiencia la duracién de 2 horas es la mas frecuente debido a la necesidad de dar tiempo a la creacion
del clima emocional. A través de este clima podremos llegar a los encuentros emocionales para que se
generen cambios en profundidad en las relaciones intrafamiliares, en el mismo grupo donde estamos
pudiendo participar para ir disolviendo poco a poco las interdependencias insanas.

Existen otras propuestas temporales también utiles como son las mensuales. Estas frecuencias
seran aportativas si estan complementadas por otras experiencias psicoterapéuticas grupales
o individuales de frecuencia semanal. Aqui se podra aprovechar lo surgido en el Multifamiliar para
dinamizar los procesos terapéuticos en los grupos y en terapias individuales. En estas frecuencias el
propio proceso de cambio “in situ” en el Grupo Multifamiliar es menos frecuente, aunque también se
da, pero siempre que el trabajo psicoterapéutico complementario en grupos e individual sea intenso e
incluya lo vivido en el Multifamiliar.

En todos los procesos de problematica mental la familia siempre esta, por lo tanto la implementacion
de los Grupos Multifamiliares la realizaremos para todo tipo de trastornos mentales, de mayor a menor
gravedad y en acontecimientos donde se manifiesten los conflictos familiares.

Por ultimo, propondremos la inclusion de todos los miembros del equipo que se encuentren
participando en distintos espacios terapéuticos en los que estén incluidos los pacientes, pues sera una
manera de compartir y aportar la informacién desde las vivencias emocionales que dichos encuentros
propician. Asi, se acompanaran personalmente de los acontecimientos vividos en los multifamiliares
como algo comun compartido para la continuidad de acompafiamiento terapéutico.




7.3.2. Dinamica

Los Grupos Multifamiliares son experiencias de encuentro vivencial que permiten convocar a todos
los agentes que intervienen en el proceso terapéutico: pacientes, familias, equipo y el propio grupo.

DESARROLLO DEL CLIMA EMOCIONAL:

El clima emocional va a intentar generar el desarrollo de una actitud de respeto, cuidado y
acompafiamiento mutuo para conseguir que la reunion se transforme en un ambiente de solemnidad
emocional, para facilitar la capacidad de sentir, pensar y hablar sin regresiéon. Cuando aparece la
regresion los pensamientos son “protopensamientos” (no sirven para el entendimiento) porque estan
expresados desde la locura.

Se trata de crear ambientes donde podamos dar una forma dialogada y pensada a las relaciones
de interdependencia enfermante en las familias que impiden un tipo de comunicacién donde la escucha,
no persecutoria, tenga un lugar donde desarrollarse para que se dé cabida al pensamiento y subjetividad
de cada participante.

Los Multifamiliares facilitan, a través de la matriz grupal conseguida en base a los sucesivos
climas emocionales compartidos, que la comunicacién permita pasar de los mondélogos a los didlogos
al procurar evitar los reproches que tanto dafo originan y tanta esterilidad aportan a la comunicacion.

Los reproches son la via de comunicacién mas comun de los desencuentros interpersonales
cuando unos y otros se significan mucho, pero estan “atados” por vinculos de interdependencia dafina.
Los reproches en la comunicacion transforman a ésta en una “comunicaciéon monologante”, en lugar de
dialogante, aunque vaya dirigida hacia otro al que se le intenta decir algo. Los reproches no sirven para
el didlogo porque el otro no se siente reconocido en ellos y este no reconocimiento no permite que se
trence una comunicacion dialogada, constructiva, de poner en conocimiento algo hacia el otro.

El otro responde defendiéndose y atacando para buscar ser entendido y reconocido, intentando
sacar al otro de ese punto de vista que provoca reproche y que tanto dolor causa. Por eso, son
comunicaciones monologantes, dilematicas, de disgusto y contrariedad, pues en los reproches dejan
ver al otro como se llevan en el interior de la mente donde predomina una relacién de ausencia de amor
y de desconfianza.

En los Multifamiliares se puede intervenir sobre este tipo de comunicacién monologante al ser
un tipo de comunicacién reconocible por todos los asistentes. Es frecuente que los miembros del
grupo se reconozcan tanto en un lado como en el otro de este tipo de comunicacion reprochante. Esto
facilitara las intervenciones mediadoras e influyentes de todos los participantes del grupo por el tipo de
sinceridad y autenticidad derivadas de ese reconocimiento, poniendo en conocimiento (a modo de Yo
auxiliar) a ambas partes del conflicto familiar, del dafio que se hacen y de lo atrapante de dicha relacion.
Esto permitird ofrecerse como modelo de identidad y a la vez observarse en otros la compulsion a
repetir este tipo de vinculo de incomunicacion. Por otro lado, permite al equipo terapéutico intervenir
sobre las raices de este tipo de vinculo que no es otro que las dificultades de realizar duelos. En
concreto el duelo de la idealizacién por la que cuesta poderse acercar a la parte humana del otro para
humanizar la forma de verse y pensarse (rehumanizar el pensamiento) sera uno de los fines que a
través del clima emocional se consiga en estos tratamientos. jNo encontrar al otro en ese ideal provoca
rechazo y desamor!.

No es facil transformar la idea del otro que habita en el interior de la mente. Esa idea se ha ido
negativizando en la medida que el otro no responde a las expectativas que se van depositando desde
la idealizacion. La ausencia de respuesta no ha contado con un grupo acompafante que les permita
revisarla y por lo tanto desarmar la idealizacion para ver al otro en su totalidad. Esta es la importancia
de un grupo familiar acompafiante que no les deje solos por la pérdida de ese ideal colocado en un ser
que lo necesitan mantener como un ser ideal. Esto suele ser muy propio de los padres (mas que de
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los hijos con arreglo a sus padres) que han volcado en sus hijos gran parte de su narcisismo y no les
deja ver ni oir la reclamacién que éstos hacen para ser valorados y queridos como son. Cuesta mucho
desmontar todo esto y va a depender de como otras familias aporten ese acompafiamiento que no han
tenido para soportar el duelo de la idealizacion.

Los Grupos Multifamiliares, debido a la existencia de un clima emocional de autenticidad, son
experiencias de gran potencia y calado emocional. Por lo tanto, son experiencias donde se producen
cambios in-situ, en el mismo instante en el que las intervenciones se estan dando pero a su vez estas
experiencias emocionales tienen una fuerza evocadora y perduraran en la matriz del grupo a modo de
vivencias compartidas de autenticidad que van construyendo una historia comun. Por otro lado, tienen
un fuerte arraigo ya que los efectos perduran y son recogidos en los distintos escenarios terapéuticos
donde los asistentes a esos Grupos Multifamiliares van a seguir su Proceso Terapéutico.

ACTITUD TERAPEUTICA

Entendemos como actitud: “la manera de estar alguien dispuesto a comportarse u obrar. Hace
mencion a como observamos, como nos mostramos y nos manifestamos” (Diccionario de uso del
espafiol de Maria Moliner). Hace referencia a lo subjetivo y personal nuestro que lo implicaremos en la
relacion.

La Actitud Terapéutica va a ser la base fundamental de la construccion del clima emocional.

Hablamos de Actitud Terapéutica y no de funcion terapéutica porque consideramos que es
mas importante la actitud que tengamos para que luego la funcion terapéutica pueda desarrollarse
en su completud y alcance. Sabemos que en la funcién terapéutica va implicita la actitud, por eso
nos detenemos en su analisis porque nos parece lo mas importante para la construccion del clima
emocional necesario para el acompafiamiento a dichos grupos.

La Actitud Terapéutica la tendra que desarrollar el Equipo Terapéutico y van a tener que tener en
cuenta distintos aspectos:

A.-ACTITUDES INTERPRETATIVAS:

Seran formas de intervenir en los momentos emocionales dificiles para una persona o sus
familiares. No son respuestas verbales, ni interpretaciones verbales para que tomen conciencia de
lo que les pasa. Son respuestas que surgen desde la intuicion terapéutica, como por ejemplo: coger
de la mano a alguien o del hombro u ofrecerle un pafiuelo o acompanar con la mirada cémplice a un
paciente al que sabemos cémo le esta afectando lo que se esta viviendo. Interpretamos asi lo que
emocionalmente estan necesitando recibir esas personas al intuir nosotros esos momentos conflictivos.
Muchas veces no es necesario un acercamiento fisico, sino que se da una empatia acompafante en
un dialogo sin palabras.

Para ello es muy importante el conocimiento que tengamos de los participantes del grupo, tanto
de su historia como de sus rasgos de personalidad.

B.- SINCERIDAD Y AUTENTICIDAD:

La parte donde radica el dafio recibido en la relacién no es la parte manifiesta sino que esta en la
parte latente, la parte escondida.

Ahi soélo se llega desde la franqueza que entrafia la sinceridad, dejandonos ver como somos y
la implicacion que estamos dispuestos a ofrecer para mostrar un interés genuino por lo que les paso.
Es necesario darnos tiempo y que ellos tengan la sensacion valiosa de que les estamos dando y nos
estamos dando tiempo para saber “lo que les pasd”, tanto a los pacientes como a sus familiares. A ese
“qué les pasd” debemos de acercarnos con actitud de humilde desconocimiento y sobre todo hablando
con ellos y no por ellos, desde un interés genuino por como cada uno vivié “lo que les pasd”. Nuestras




intervenciones deben de realizarse pensando, dudando, no aseverando, con actitud de aprender de
ellos y con ellos, dando el valor a lo subjetivo que tantas veces se les nego.

Es precisamente lo subjetivo lo que nos interesa que emerja porque es donde radica el verdadero
“yo” que se tuvo que esconder, a la sombra de un yo adaptativo al servicio de otros.

C.- TRADUCIR LOS PROCESOS PATOLOGICOS POR PROCESOS HUMANOS:

Para ello serd muy importante el sentido que le demos a la violencia pues es la violencia lo que
se ha identificado siempre con la locura. Si traducimos violencia como una reaccién humana por el
sufrimiento que produce el abandono, siendo la violencia generalmente, una desgarrada demanda de
amor, la violencia no sera un sin sentido de una mente loca y maligna sino que se correspondera con
las vivencias de abandono de “no ser” para el otro. Si “no se es” para alguien, ese ser desaparece,
pues en esos momentos la mente de los pacientes esta muy cogida por la mente de su entorno familiar
y lo que determine la familia, para el paciente, va a ser fundamental, desapareciendo su precario yo.
Por eso es tan angustiante esta pérdida de identidad y ademas, adoptar la identidad maligna que le
devuelven desde la mirada de los otros, de su familia que ya lo ve como un violento, como un loco.

Cuando hablamos de “no ser para el otro”, ese otro no es solo la familia, puede ser la pareja u
otras relaciones afectivas intensas. Esta seria una explicacion a la violencia en el seno de las relaciones
afectivas intensamente dependientes.

Ayudara también para el cambio de lo patoldgico por lo humano la “personificacion de los padres”.
Es decir, destapar la parte humana que se esconde detras de los padres. La funcién paterna (y materna)
exige a los padres una manera de relacion, determinada por unos principios, que les vienen dados
como un canon en lo que consiste ser padres. Se trataria de liberar de ese disfraz en el que la funcion
paterna les va a colocar a los padres para que puedan dejar ver la parte humana, no paterna, que los
hijos nunca han visto ni conocen. Para ello es importante trabajar con la idea de que todos los que
alli estamos hemos pasado por las vivencias de ser hijos y desde ahi es mayor el acercamiento y
comprension hacia sus hijos.

D.- LA COTERAPIA: Sera fundamental para que se desarrolle una buena Actitud Terapéutica.

Se realiza entre dos 0 mas personas que formen parte de un Equipo Terapéutico.

Pensamos, desde nuestra experiencia, que el peso de la Coterapia deberia distribuirse entre
dos profesionales (Terapeuta y Coterapeuta que seran los que intervengan en los dialogos) y que el
resto del equipo realice funciones de acompafamiento a las personas del grupo que se encuentren en
situaciones emocionales mas precarias, pero que también puedan intervenir a lo largo de la sesion de
manera espontanea, dando prioridad a poner palabras a los miembros del grupo a los que acompanan
y que por su delicado estado emocional no puede hablar.

Para que la Coterapia tenga efectos terapéuticos sera necesario que se comparta una manera
semejante de entender la enfermedad, la salud mental y los fenédmenos relacionales.

La Coterapia no es sélo funcional, es también operativa, puesto que al ser grupos con tantas
personas con necesidades intensas de comunicacion, es evidente que se necesita para su conduccion
mas de un profesional.

La Coterapia necesaria para el acompafamiento a este tipo de grupos es una Coterapia mental.
Es una relacién que debe construirse en el interior de la mente de los coterapeutas. Es ahi donde debe
darsele al otro un espacio de credibilidad y valia, sintiéndonos seguros y acompanados para poder
sentir, pensar y dudar.

Para alimentar esta relacion interna con el otro u otros coterapeutas sera necesario conocer las
situaciones emocionales de éstos, los momentos personales por los que atraviesan y que les puedan
interferir en la disponibilidad y escucha atenta a los conflictos relacionales entre los pacientes y sus
familias sobre los que tendremos que intervenir.
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Esto es muy importante porque los miembros del Grupo Multifamiliar, sobre todo las familias, van
a buscar los limites, la fortaleza y las experiencias semejantes vividas y conocidas por parte del Equipo
Terapéutico sobre las que les estamos tratando de ayudar para que cambien. Necesitan explorar
nuestra consistencia y la del ambiente para poderse identificar con nuestras capacidades y usarlas.

Las experiencias emocionales en los Multifamiliares tienen una gran intensidad y si la relacion
coterapéutica tiene fisuras y se dan situaciones de rivalidad y no complementariedad la Coterapia se
rompera perturbando el Clima Emocional.

Ayudara, al enriquecimiento de la relacién coterapéutica, realizar un breve encuentro entre los
miembros del equipo de 15 minutos, aproximadamente, antes de iniciar la reunion Multifamiliar para
compartir informacién sobre paci entes y familiares y sondear el estado animico del equipo.

Sera fundamental que al finalizar, la sesién grupal, el equipo destine al menos 30 minutos (si
fuera posible 1 hora mejor) para la integracion de lo visto y vivido por cada miembro del equipo con un
compromiso de elaboracién. (J.L. Lopez Atienza — M.I. Blajakis Lopez 2012).

7.3.3. ;Que ocurre en un multifamiliar?

En un principio, en el Grupo Multifamiliar las familias van a acudir desde sus fantasias anticipatorias,
con muchos prejuicios y con tendencia a cerrarse cada una en si misma. Son ambientes que ellas
identifican como persecutorios por el miedo a ser culpabilizadas, pues la culpa la llevan consigo mismas,
ademas de que la presencia de los hijos les hacen presagiar que sera un escenario aprovechado por
éstos para la denuncia y critica.

Poco a poco, van viendo que esa fantasia anticipatoria no se cumple, debido a la ayuda y
comprension que el resto de familias les ofrecen y a nuestra manera de intervenir dando un nuevo
sentido a los problemas mentales. Integramos al colectivo familiar, pacientes y familiares, en la
complejidad humana de vivir necesitandose. Van abriendo “sus membranas”y empezaran a producirse
“identificaciones por roles”, es decir los padres con otros padres, las madres con otras madres, etc.
Esta apertura para ir perteneciendo poco a poco al colectivo Multifamiliar se enriquecera cuando vayan
accediendo a las “identificaciones cruzadas” que les permitiran reconocerse en cualquier miembro del
grupo, indistintamente del rol que desempeifien en la familia. Ahi comprobaremos como la matriz del
grupo se enriquece al producirse vinculos de identificacion de padres con otras madres y con otros
hijos, hijos con otros padres y madres de otras familias. Esto va a construir un ambiente de seguridad
que permita la resolucién de las dependencias patoldgicas familiares, sin el sentimiento de abandonar
a la familia para construir el si- mismo de cada uno.

En esta matriz de seguridad se irdn abriendo y liberando los dialogos, los sentimientos y los
pensamientos de los participantes. De esta manera, lo regresivo podra ser comunicado sin ser patoldgico
ni extrafio, puesto que se generan muchas vivencias acompafadas y acompafiantes, que no dejaran
en la marginacion a ningiin miembro del grupo y por lo tanto no se necesitaran apoyarse en el lenguaje
regresivo para dar a conocer la soledad y el desamparo en el que se encuentran.

Esto permitira: “hablar de lo que nunca se hablé, sentir lo que nunca se sintié y pensar lo que
nunca se pensd”, de una manera abierta tal y como lo toleran los grupos grandes. La presencia de
muchas personas compartiendo y pensando a la vez permite trabajar en lo regresivo emocional de una
manera sana y consustancial con la dinamica de estos grupos. Por lo tanto, lo regresivo patolégico
desaparece porque se encuentra con un contexto donde se puede pensar, ademas de sentir.

Precisamente, el gran acompanamiento de un grupo numeroso, amplia el campo psicoldgico
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emocional permitiendo integrar lo emocional y lo mental. Esta ampliacién del campo emocional la
podremos utilizar como espacio psicodramatico, para de esta manera, acercarles a la trama dramatica
que viven poniéndoles en el papel del otro. Se podra representar y revivir escenificadamente los duelos
que aun les siguen provocando demandas de dependencia insana hacia los otros (generalmente el
paciente) sin poderlo evitar, perturbando las relaciones. Estas psicodramatizaciones nos posibilitaran
crear los momentos emocionales intimos necesarios para una reconciliaciéon en el mundo interno
y en las relaciones externas entre los miembros en conflicto de tal manera que esas experiencias
dramatizadas van a marcar un antes y un después en sus relaciones, ademas de aportar a la matriz
grupal una manera de entender y salir de las interdependencias insanas y dolorosas.

A través de estas psicodramatizaciones intentaremos encontrar otro sentido a la maldad que
siempre se asocia con las personas que reiteradamente les hacen dafo, ayudandoles a que vean,
dentro de las personas malvadas, personas dafiadas, atrapadas por estos dafos y limitadas, mas
bien deprivadas de recursos yoicos sanos, para salir de la espiral: “me han dafado, yo dafo”. La
escenificacion de cdmo estas personas (representando nosotros el papel de esas personas y hablando
por ellas) estan atrapadas en esa espiral y son victimas de esa espiral y de otros que les metieron en
esas identidades malvadas en una interdependencia de sometimiento, permite ver personas limitadas
en lugar de “alimafas”. Si ademas en esos personajes de malas personas han colocado a sus padres
0 a sus hijos o a algun otro familiar relevante, la necesidad de rescatarles de esas relaciones es mas
urgente aun.

Los Grupos Multifamiliares, a través de crear un escenario emocional donde se puede expresar
lo que tanto cuesta hablar y que nunca se habld, posibilitaran deshacer el silencio que acompana a
los sucesos traumaticos, para que estos acontecimientos pasen de ser revividos a ser recordados.
Esto es lo que les sucede a los pacientes, que no quieren volver atras para ver que paso, porque para
ellos volver atras es revivir los acontecimientos dolorosos vividos en soledad frente a los que se han
defendido siempre. La locura no es la ausencia de la realidad sino la vivencia de lo no verbal, de lo que
el resto de la familia no puede hablar ni compartir porque esta negado y sin embargo, el paciente lo
vive sin ser entendido. La explicitacion de estas vivencias para ser habladas en el contexto Multifamiliar
hara que lo revivido pueda transformarse en algo recordado y con esa relativizacion que genera lo
recordado, la elaboracién y cambio relacional se podra realizar.

Otro aspecto importante en estos grupos es el enorme poder terapéutico de los miembros del grupo
entre si cuando se ha conseguido construir una matriz grupal. Este poder terapéutico lo podremos utilizar
para que sea el propio grupo el que pueda intervenir en los conflictos de desencuentro intrafamiliares,
realizando tareas “del que ejerce funciones de tercero” para mediar entre las partes. Esta funcion del
grupo como “tercero” es sumamente valiosa para el proceso, pues nos evita realizarla nosotros con
familias que se persiguen con nuestras intervenciones, con la consabida imposibilidad, dado que cada
miembro de una familia en conflicto va a reclamar que nos aliemos con ellos en oposicion al otro. Esto
nos deja siempre mal parados e inutilizados terapéuticamente para hacernos cargo de la otra parte.
Sin embargo, en un grupo grande todo el mundo va a tener alguien que resuene con él para recogerlo
y valorarlo en un reconocimiento que lo rescate de lo traumatico de “no ser visto ni reconocido” en sus
razonamientos.

Los Grupos Multifamiliares nos han permitido desarrollar una experiencia de encuentro humano a
través de la cual podremos rescatar la salud mental que se encuentra detenida en todas las personas
que padecen problemas relacionales graves.
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La Asistencia Personal en salud mental

8. Introduccion

La asistencia personal en el movimiento de vida
independiente

Las personas intentamos tener una buena vida, ser independientes, ser felices, tener un trabajo, a
veces una familia. Esto también les ocurre a las personas con discapacidad, o asi deberia ser (Campo,
2015).

Los capitulos precedentes han querido dar una visién del marco ético y legislativo, ademas de
resumir nociones sobre la enfermedad mental y las figuras de apoyo que existen en este ambito.

El capitulo que van a leer quiere presentar una figura, que si bien no es nueva, si puede ser
novedosa en la vida de las personas con enfermedad mental. Una figura que se enmarca dentro del
Movimiento de Vida Independiente. Hablamos de |la Asistencia Personal.

Antes de describir su historia, los diferentes enfoques y su aplicabilidad, se resumen algunas
consideraciones a tener en cuenta a modo de marco conceptual.

La transicion a la vida adulta, a la vida independiente, es un proceso complejo y comun a todas las
personas. En el caso de las personas con discapacidad tiene una mayor relevancia, no tanto por sus
limitaciones como por las barreras que encuentran en esta etapa (Muntaner, 2003). Buscar una vida
independiente es parte de esta transicion, transicion que en el caso de personas con limitaciones tiene
especificidades y necesita de apoyos y recursos (Jenaro, 1998).

Partimos de un objetivo de las entidades, y de la asistencia personal: mejorar la calidad de vida de
las personas ofreciéndoles unos servicios de calidad para fomentar su vida independiente.

En primer lugar hablamos de Calidad de Vida como estrategia de mejora y agente de cambio, un
marco de referencia para redefinir las practicas de los profesionales y la gestion de las organizaciones
que proporcionan servicios a las personas con discapacidad (Schalock y Verdugo, 2002), y definiéndola
como un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones centrales que estan
influenciadas por factores personales y ambientales (Verdugo y Schalock, 2013). Las limitaciones
funcionales de las personas pueden considerarse factores determinantes de la calidad de vida percibida.
En esta linea, el modelo de calidad de vida seguido por la Organizacién Mundial de la Salud se basa en
la interaccion entre las condiciones de vida y la satisfaccion personal, en la importancia de los derechos
de las personas con discapacidad y el empoderamiento para mejorar su calidad de vida, ademas de la
urgente necesidad de cambios politicos y sociales en este ambito (Loja, Costa et al., 2013).

Hablamos en segundo lugar de calidad de los servicios y de la importancia de las actuaciones de
mejora basadas en los resultados de las organizaciones (Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y Van
Loon, 2008). Si queremos fomentar la vida independiente de las personas con discapacidad, hemos
de prestar atencion al modo en que los servicios que proporcionamos dan respuesta a la satisfaccion
de sus necesidades, y que estos servicios sean de calidad ya que la calidad y la innovacion tienen un
papel cada vez mas relevante en las entidades prestadoras de Servicios Sociales (Mustiele, 2010).

Por ultimo, hablar de vida independiente es necesario ya que se trata de dar respuesta a una
realidad constatada: las dificultades que las personas encuentran en el proceso de transicion a la vida
adulta suele ser un aspecto a mejorar en las personas con discapacidad (Jenaro, 2001). Desde hace




mas de 25 afios se habla de que el concepto de vida independiente ofrece un paradigma nuevo de
investigacion y desarrollo de politicas en el ambito de la discapacidad (Williams, 1990).

Hablar de calidad de vida significa hablar de resultados personales y su medicion (Verdugo y
Schalock, 2013). Hablar de calidad de servicios significa hablar de buenas practicas profesionales.
Hablar de vida independiente significa dar mas autonomia a las personas con discapacidad y fomentar
su participacion en la sociedad (White, Simpson et al., 2010). La Asistencia Personal debe incluirse en
la cartera de prestaciones de servicios ya que mejora la calidad de vida y fomenta la vida independiente
de las personas con diversidad funcional.

Por todo ello, bajo el modelo de derechos recientemente implantado en el ambito de la discapacidad
y el derecho a una vida independiente recogido en la Convencién Internacional de los derechos de las
personas con discapacidad (ONU, 2006), el presente capitulo describira la Asistencia Personal como
herramienta encuadrada en el Movimiento de Vida Independiente.

El primer apartado, titulado Historia, comienza describiendo el Movimiento de Vida Independiente
desde sus origenes, su filosofia, sus principios, como se trasladé desde Estados Unidos a Europa, su
llegada a Espafia y su implantacion en medidas, normativa y politicas sociales. El Movimiento de Vida
Independiente es una corriente social de defensa de los derechos de las personas con discapacidad,
que ha reaccionado ante su exclusion, en defensa de su participacion social y de la capacidad de tomar
decisiones sobre los asuntos relacionados con sus propias vidas (Marafia y Novoa, 2010). Proponen
una nueva terminologia utilizando diversidad funcional en vez de discapacidad, crear oficinas de vida
independiente para empoderar y mejorar la autodeterminacién de las personas con discapacidad, y
reconocer la figura de la Asistencia Personal como el apoyo imprescindible para la autonomia de las
personas con diversidad funcional, evitando su institucionalizacién (Romafach, 2010). Separadamente
se describe la Asistencia Personal como herramienta imprescindible que el Movimiento de Vida
Independiente defiende y exige para que las personas que presentan algun tipo de limitacion funcional
puedan decidir como llevar a cabo su proyecto de vida.

Un segundo apartado resumira dos Enfoques: la Asistencia Personal como un Derecho y como
facilitadora de la Autodeterminacion y la Autonomia Personal.

En un dltimo apartado se hablara de la Aplicabilidad de esta figura, asi como de las habilidades
necesarias para llevar una vida independiente.

Seguir la filosofia del Movimiento de Vida Independiente supone un cambio y un avance para el
enfoque de las nuevas politicas sociales y la intervencién social (lafiez, 2009). Cuando los gobiernos
implantan normativa sobre vida independiente y asistencia personal acompafada de dotacién
presupuestaria, los programas se desarrollan, tienen continuidad, y las personas con discapacidad
tienen el control de sus vidas (Ansell, 2001).

8.2. Historia

8.2.1. Movimiento de vida independiente

El Movimiento de Vida Independiente es una corriente social de defensa de los derechos de las
personas con discapacidad que surgi6 a finales de los afios 60 en los Estados Unidos de Norteamérica,
promovido principalmente por personas con discapacidad que estudiaban en diferentes universidades
del pais, ademas de veteranos de guerra, asociaciones y organizaciones del ambito, que se manifestaron
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para desinstitucionalizar a las personas que vivian recluidas, y pedir su participacion en la comunidad
(Garcia, 2003).

Cuando se les consulta a personas con grandes limitaciones funcionales que habian vivido siempre
en instituciones o centros de atencion, ven en su propia discapacidad un impedimento y describen que
la institucionalizacion en si misma les hace sentir dependientes. Segun Campo (2015), una revisién
de la literatura internacional sobre los efectos de la desinstitucionalizacién en la calidad de vida de las
personas con discapacidad, analiza 15 estudios buscando confirmar o desmentir la premisa aceptada
de que las politicas de desinstitucionalizacién estaban basadas en la mejora de la calidad de vida de
las personas con discapacidad, como resultado del mero hecho de trasladarlas desde instituciones
a otros entornos con apoyos comunitarios. Los resultados indicaron que sacar a las personas de las
instituciones tenia un impacto positivo general en su calidad de vida. Sin embargo, muchos de los
estudios encontraron que las mejoras fueron mayores en el momento del cambio que un afo después.
Las personas participantes seguian teniendo bajos niveles de inclusién en la comunidad, y en ocasiones
los cuidados médicos se realizaban mejor en la instituciéon. No obstante, todas las personas decian
tener mejor calidad de vida fuera de la institucién y daban vital importancia a los servicios de apoyo
tipo ayuda a domicilio, asistencia personal, etc., considerandolos factores imprescindibles para tener
una buena calidad de vida. Los mismos resultados se obtuvieron en un estudio con personas con
discapacidad residentes en Australia. Su calidad de vida mejord después de trasladarse de entornos
residenciales a casas en las que podian vivir de forma independiente (Drake y Herbert, 2015).

Desde sus comienzos de lucha en los anos 60, el Movimiento de Vida Independiente se traslada
desde EEUU al resto de los continentes. En los afos 80 llegé a Europa y en 1989 se creé la Red
Europea de Vida Independiente (ENIL) en el Parlamento Europeo en Estrasburgo. En el afio 2001 el
Movimiento de Vida Independiente tomé la forma virtual de Foro de Vida Independiente en Espana,
foro de reflexion ideoldgica y de lucha por los derechos de los hombres y las mujeres con diversidad
funcional sin forma juridica mas alla de la agrupacion ciudadana (Romanach, 2010).

El Movimiento de Vida Independiente se basa en los movimientos pro derechos civiles, proteccion
al consumidor, autoayuda, desmedicalizacion y desinstitucionalizacion. Se basa en que toda vida tiene
valor, toda persona tiene capacidad de realizar elecciones, asi como derecho a ejercer control y a
participar de la sociedad (Morris, 1993). Defiende que las personas con discapacidad no son pacientes
a los que cuidar, si no usuarios y usuarias de los servicios que ellos eligen (Usiak, Moffat et al., 2004).

Estos son los principios del Movimiento de Vida Independiente:

* Los derechos humanos y civiles

* La autodeterminacion

« Laayuday apoyo mutuo entre iguales

* La posibilidad para ejercer poder sobre uno mismo (empoderamiento)
* Lainclusién en la comunidad

+ Laresponsabilidad sobre la propia vida y acciones

« El derecho a asumir riesgos

Ya hemos comentado en la introduccion de este capitulo que el Movimiento de Vida Independiente
utiliza algunas herramientas para difundir sus principios: una terminologia comun, la creacién de centros
de vida independiente (oficinas de vida independiente en Espafa) en los que promover el apoyo mutuo,
y la implantacion de la figura del asistente personal como recurso para fomentar la vida independiente
(Marana y Novoa, 2010).

La terminologia utilizada se considera una herramienta de sensibilizaciéon. El activista del

movimiento en Europa y director del Centro de Vida Independiente de Estocolmo (STIL), Adolf Raftka,
define asi Vida Independiente:

La Vida Independiente, a modo de definicién, es una filosofia y un movimiento de personas con




discapacidades que trabajan por la igualdad de oportunidades, dignidad y autodeterminacion. La
Vida Independiente no significa que no necesitemos a nadie, que queramos hacer todo solos, o
que queramos vivir aislados. La Vida Independiente significa que queremos el mismo control y
las mismas elecciones en la vida cotidiana que dan por sentado nuestros hermanos, vecinos y
amigos sin discapacidades. Queremos crecer en nuestros hogares con nuestras familias, asistir
al colegio del vecindario, viajar en el mismo autobus, tener un empleo adecuado con nuestros
estudios y habilidades. Sobre todo, y como cualquier otro, necesitamos dirigir nuestras vidas,
pensar y hablar por nosotros mismos.

Viviendas accesibles y servicios adecuados de asistencia personal son los dos requisitos
fundamentales para evitar la institucionalizacion. Si uno de estos dos componentes no esta
presente, las personas con discapacidades importantes solo pueden elegir entre vivir con sus
padres o mudarse a una institucion. Estas opciones, limitadas y extremadamente restrictivas,
son incompatibles con un estilo de vida corriente, una ciudadania plenay el concepto de una vida
independiente (Raftka, 2005).

La reivindicacion mas potente en cuanto a terminologia es utilizar la expresion diversidad
funcional y no discapacidad, justificandolo como una propuesta que no es negativa, que no implica
enfermedad, deficiencia, paralisis, retraso, etc. No se niega el hecho de que se habla de personas que
son diferentes a la norma estadistica y realizan algunas de sus funciones de manera diferente a la
distribucion normal de la poblaciéon (Romanach y Lobato, 2005).

Otra herramienta son los Centros de Vida Independiente, oficinas de informacién, formacién y
apoyo mutuo entre iguales, dirigidas a y por personas con discapacidad. La primera se cre6 en 1972 en
Berkeley (California), contando en la actualidad con cientos por todo el pais. En Espafia se han llamado
Oficinas de Vida Independiente para no confundirlas con centros residenciales (Romanach, 2010).
Madrid y Barcelona son las principales.

La Asistencia Personal es la reivindicacion mas fuerte de este movimiento. Alejandro Rodriguez-
Picavea, activista de este movimiento en Espana, describe y defiende esta figura como el mejor recurso
para fomentar la vida independiente de las personas que viven en situacion de dependencia.

8.2.2. Asistencia personal

La Asistencia Personal no significa que alguien le haga las cosas a otra persona, no es que alguien
limpie la casa o ayude con ciertas tareas, la asistencia personal es un apoyo de una persona para que
quienes presentan limitaciones puedan hacer las tareas que necesiten hacer y puedan desarrollar su
proyecto de vida.

La primera vez que en Espafia se regulé la Asistencia Personal fue en la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacién de
Dependencia. Rodriguez-Picavea publicé un articulo en 2007 con motivo de la promulgacién de esta
Ley, en el que da respuestas a los interrogantes que pudiera plantear esta figura ya que la considera
importante para que las personas con diversidad funcional puedan acceder a una vida independiente,
asi como a la igualdad de oportunidades y no discriminacion con el resto de la sociedad (Rodriguez-
Picavea, 2007).

El activista espanol mas popular, Javier Romanach, describe en 2010 la asistencia personal
como la prestacion econdmica menos conocida y a la vez mas importante para la autonomia y la vida
independiente de las personas con diversidad funcional, considerandola el unico apoyo que nace de
una demanda especifica de las personas que viven en situacion de dependencia, y como una cuestiéon
de derechos humanos.

Capitulo 8. La asistencia personal en el movimiento de vida independiente




La Asistencia Personal en salud mental

Empiricamente hablando, en un estudio realizado hace 20 afios con personas con lesion medular,
usuarias de asistencia personal, se encontraron altas tasas de productividad y empleo, sentimientos
de control sobre sus vidas, mayor cuidado de la salud, y muy alta satisfaccién con los servicios de
asistencia personal, cuando eran ellas quienes gestionaban la asistencia, elegian y pagaban a los
asistentes personales (Adams y Beatty, 1998). En otro estudio con 66 personas con movilidad reducida,
se examinaron las relaciones entre la autogestiéon de la asistencia personal y la percepcion de calidad
de vida. Las personas que tenian mas control sobre su asistente personal presentaron mayores indices
de satisfaccion con sus vidas (Fleming-Castaldy, 2008). Otro estudio corroboré la necesidad de que
controlen los servicios de asistencia personal para que mejore su calidad de vida (Fleming-Castaldy,
2011).

Pero, ¢qué es la Asistencia Personal? Es una figura de apoyo que ayuda a otra persona a
desarrollar su vida, a realizar las tareas de la vida diaria siguiendo sus instrucciones. Es un apoyo
regulado por un contrato profesional, en el que la persona con diversidad funcional toma las decisiones
y quien realiza la asistencia personal le apoya y tiene sus derechos reconocidos.

El articulo 19 de la mencionada Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las Personas en Situacion de Dependencia, dice:

Art.19.

Prestacion econémica de asistencia personalizada.

Tiene como finalidad la promocion de la autonomia de las personas con gran dependencia. Su
objetivo es contribuir a la contratacion de una asistencia personalizada, durante un nimero de
horas, que facilite al beneficiario el acceso a la educacion y al trabajo, asi como una vida mas
auténoma en el ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria.

Segun Rodriguez-Picavea (2007), algunas de las caracteristicas que se deben tener en la
Asistencia Personal son: puntualidad, pulcritud, discrecién, seriedad, confidencialidad, respeto, incluso
otros requisitos dependiendo de la diversidad funcional. Y es que no existe un perfil Unico debido a la
diversidad de tareas que aunque sea dificil enumerarlas, son sencillas de comprendery de llevar a cabo.
Segun el autor, no hay una divisién estandar de tareas, aunque la propuesta en Terapia Ocupacional se
acerca a la filosofia del Movimiento de Vida Independiente.

En cuanto a los requisitos académicos, no se precisa titulacion académica de alto nivel pero
se recomienda entrenamiento en habilidades sociales y en filosofia de vida independiente. Lo mas
importante es tener actitud, predisposicion, saber estar y apoyar a las personas con discapacidad
respetando su capacidad de decision.

Formalmente aun no hay acuerdo sobre qué formacion deberia cursar quien quiera trabajar
como asistente personal. La Ley 39/2006 dice que debera ser una persona que tenga conocimientos
adecuados para su desempefio profesional. Su articulo 36 esta redactado como sigue:

Se atendera a la formacién basica y permanente de los profesionales y cuidadores que atiendan
a las personas en situacion de dependencia (...). Para ello los poderes publicos determinaran las
cualificaciones profesionales idéneas para el ejercicio de las funciones que se correspondan con
el Catalogo de Servicios regulado en el articulo 15.

La realidad es que a la fecha de escribir este capitulo aun se esta a la espera de un Acuerdo del
Consejo Territorial del SAAD en este sentido.

Tras leer este apartado, se puede interpretar que las personas con necesidades de apoyo
generalizadas o en situaciones de discapacidad que conlleven graves limitaciones funcionales no van
a ser capaces de gestionar su asistencia personal. Al final del capitulo encontraran un epigrafe titulado
Habilidades para llevar una vida independiente que tratara este tema.




No obstante, se aprovecha esta ocasion para hacer alusion en este tema a la resiliencia,
caracteristica de la personalidad de muchas personas con discapacidad, que puede ayudar en
determinadas situaciones. Esa capacidad de asumir con flexibilidad situaciones limite, y sobreponerse a
ellas, puede convertirse en una herramienta perfecta para potenciar la capacidad de autodeterminacion
y decision, situacién que se engloba en el frecuentemente utilizado término empoderamiento. La
psicologia positiva aplicada a la discapacidad, intenta hacer fuertes a las personas con limitaciones
basandose en las experiencias de discriminacion, frustracién y superaciéon que se han visto obligadas
a vivir debido a las limitaciones con las que conviven (Wehmeyer, 2013).

Como resumen, la Asistencia Personal es una figura de apoyo para que las personas con
enfermedad mental puedan tener un proyecto de vida centrado en cada persona y desarrollarlo de
forma independiente. La Asistencia Personal ofrece apoyo para la toma de decisiones pero no sustituye
a la persona en la toma de decisiones.

8.3. Enfoques

8.3.1. Asistencia personal como derecho

La literatura sobre discapacidad recoge en su mayoria reivindicaciones del movimiento asociativo
en materia de bienestar social o prestaciones pero cada vez es mas frecuente que las reivindicaciones
se basen en defender y exigir los derechos de las personas.

Esta tendencia coincide con la publicacion e impacto de la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los derechos de las personas con discapacidad (2006), a raiz de la cual algunos autores urgieron
a reformar parte del ordenamiento juridico espanol, y asi poder aplicar los principios de autonomia y
vida independiente (Rivera, 2009). De hecho, se ha modificado la normativa espafola para cumplir
diferentes aspectos recogidos en la Convencion.

Como ya se ha dicho en el capitulo sobre Legislacion, la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad fue adoptada el 13 de diciembre de 2006 por la Asamblea General de la
ONU. Y los derechos contemplados en la Convencion, a los que nos referimos cuando hablamos de vida
independiente y asistencia personal son los derechos a la dignidad, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas; la no discriminacion; la
plena inclusion de las personas diversas; el respeto por la diferencia y la aceptacién de la diversidad
funcional como factor consustancial de la diversidad humana; asi como la igualdad de oportunidades,
estando de acuerdo el Movimiento de Vida Independiente en Espana:

El tratado reconoce los derechos civiles, econdmicos, politicos, sociales y culturales, atendiendo
a las particularidades y la especificidad de las personas con diversidad funcional, como el derecho
a ser independientes o a la posibilidad de promover medidas especificas de accion positiva. La
movilidad personal, la habilitacion y la rehabilitacion, con especial proteccién para mujeres, nifios
y nifias (grupos identificados como los mas indefensos de los vulnerables), o la recopilacion
de datos y estadisticas, también reflejan los ultimos avances del derecho internacional de los
derechos humanos, con la inclusion de la perspectiva de género y la vinculacién con el derecho
internacional humanitario (Marafia y Novoa, 2010).

También es el articulo 19 de la mencionada Convencion el que habla del derecho a vivir de forma
independiente:
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Articulo 19
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad

Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en igualdad de condiciones
de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las
de las demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este
derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusion y participacién en la comunidad,
asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y donde
y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir con
arreglo a un sistema de vida especifico;

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia
personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacion de ésta;

c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a disposicion,
en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus
necesidades.

La Convencion reserva este articulo especifico y con ello reconoce el derecho a llevar una
vida independiente a todas las personas en situacion de discapacidad, independientemente de
sus limitaciones y de sus necesidades de apoyo. Para ello, recoge en tu apartado b) la figura de la
Asistencia Personal como recurso para facilitar la inclusion y la participacién, evitando el aislamiento y
la desinstitucionalizacién de las personas.

A nivel internacional la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, a nivel
europeo la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2016-2020 y a nivel estatal la Ley de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, reconocen la Asistencia
Personal como un derecho de las personas con discapacidad.

8.3.2. Autodeterminacion y autonomia personal

Un estudio de 2009 sobre el concepto de Autonomia Personal como un derecho de las personas con
discapacidad llegé a la conclusion de que fomentar la autonomia y la autodeterminacion o la capacidad
de eleccion era beneficioso para las personas con discapacidad. Ademas, la motivacion se relacionaba
directamente con la autodeterminacion, demostrando el impacto positivo de la autodeterminacion en
las personas y en su percepcion de autonomia (Bell, Henthorne et al., 2009)

Wehmeyer es el experto mas reconocido sobre Autodeterminacion en el &mbito de las personas
con discapacidad. Define asi este concepto:

Autodeterminacion se refiere a actuar como el principal agente causal de su vida y hacer
elecciones y tomar decisiones respecto a la calidad de vida propia, sin influencias o interferencias
externas innecesarias.

...Una combinacién de habilidades, conocimiento y creencias que capacitan a una persona
para comprometerse en una conducta auténoma, autorregulada y dirigida a meta. Para la
autodeterminacion es esencial la comprension de las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la
creencia de que se es capaz y efectivo. Cuando actuamos sobre las bases de estas habilidades
y actitudes, las personas tienen mas capacidad para tomar el control de sus vidas y asumir el
papel de adultos exitosos.




En la introduccion al capitulo se defini6 un modelo de calidad de vida compuesto por varias
dimensiones e indicadores. La Autodeterminacion es la dimensién principal de calidad de vida y de
mayor trascendencia para impulsar nuevas practicas y politicas sociales. Algunas investigaciones han
estudiado estas relaciones entre calidad de vida y autodeterminacion (Wehmeyer y Schalock, 2001).

Los indicadores de la dimension de Autodeterminacion son:

» Elecciones

»  Control personal (autonomia)
» Decisiones

* Metas personales

Los servicios de apoyo a las personas con discapacidad tienen que buscar mejorar la
autodeterminacion de sus usuarios y usuarias. Asi lo hace la figura de la Asistencia Personal. Debe
permitir que las personas hagan sus propias elecciones, controlen sus vidas con autonomia, tomen
decisiones y tengan metas personales dentro de un proyecto de vida general, un proyecto de vida
independiente.

El concepto de Autodeterminacion influye directamente en el tipo de oportunidades que se ofrecen
alas personas con discapacidad. Es una herramienta para empoderar a las personas con discapacidad,
sin olvidar que los factores medioambientales y los factores personales influyen directamente en la
Autodeterminacién de las personas.

No debemos olvidar que las personas con discapacidad han vivido bajo los modelos de
prescindencia, medico-rehabilitador y social, en los que la persona cada vez ha ido progresivamente
teniendo mas importancia, en detrimento del motivo de su limitaciéon (Marafa y Novoa, 2010). En ese
recorrido, la beneficencia se ha ido convirtiendo en autodeterminacion. Por esta razén es necesario
fomentar la autodeterminacién y desarrollar programas de intervencidon en autonomia personal y vida
independiente para que las personas con discapacidad puedan gestionar sus propias vidas (Lindsay,
Kingsnorth et al., 2014).

El Movimiento de Vida Independiente considera que los centros de vida independiente tienen la
mision de empoderar y mejorar la autodeterminacién de las personas con discapacidad para fomentar
su independencia (Wehmeyer y Gragoudas, 2004). Informar, formar y dar opciones es imprescindible.

Las personas con limitaciones funcionales, y sobretodo quienes tienen limitaciones cognitivas,
pueden tener problemas para decidir, controlar sus vidas y tomar decisiones. Necesitan una figura
de apoyo como la Asistencia Personal, basada en el principio de autodeterminacién y que garantice
que la persona pueda desarrollar su proyecto de vida. Mejorar la Autodeterminacion de las personas
con discapacidad y reconocer la figura de la Asistencia Personal son apoyos imprescindibles para
la Autonomia de las personas con diversidad funcional, evitando su institucionalizacion (Romafach,
2010).
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8.4. Aplicacion

8.4.1. Desarrollo personal

El Movimiento de Vida Independiente tiene claro que la Asistencia Personal es imprescindible
en la lucha contra la institucionalizacion de las personas con discapacidad. Segun su filosofia, una
institucién es un establecimiento publico o privado, organizacidon o servicio que crea soluciones
especiales segregadas para las personas con diversidad funcional y que reducen sus oportunidades
de participar en la sociedad en igualdad de condiciones (Marafia y Novoa, 2010).

Son muchas las razones y argumentos que apoyan la desinstitucionalizaciéon de las personas
con discapacidad, incluso aludiendo a consecuencias fisicas y personales pero lo importante es ser
consciente de que el tipo de entorno condiciona la calidad de vida de las personas y su Desarrollo
Personal (Cheng, Wang et al., 2014).

Ademas de cumplir el objetivo de desinstitucionalizacion exigido por el Movimiento de Vida
Independiente y recogido en la Convencién de los derechos de las personas con discapacidad (2006),
en la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2016-2020 y en la normativa espafiola, vamos a describir
algunas de las aplicaciones de la Asistencia Personal en diferentes ambitos del proyecto de vida de la
persona con limitaciones funcionales:

« En el ambito familiar y en la infancia permite que cada miembro de la familia tenga su rol, que
puedan elegir trabajar fuera de casa o no, pudiendo evitar un posible sobreproteccionismo.

« Enlasetapas formativas garantiza la inclusion, la posibilidad de seguimiento y aprovechamiento
de la formacion, ademas de fomentar las relaciones interpersonales y la participacion en la
comunidad.

« En cuanto al empleo, es una herramienta imprescindible para fomentar la empleabilidad ya
que trabajar requiere tener competencias profesionales, tomar decisiones, tener flexibilidad,
disponibilidad, etc.

« En el ambito del ocio, el deporte o la cultura ocurre algo parecido a la formacion, se garantiza
la inclusion y participacion en estas actividades.

« En el ambito personal, poder decidir, elegir, controlar y tener metas hace que la vida sea mas
interesante y que mejore su Desarrollo Personal.

8.4.2. Habilidades para llevar una vida independiente

Para llevar una vida independiente se deben tener habilidades para realizar las actividades de la
vida diaria. Es importante la destreza pero también el contexto donde se llevan a cabo y la interaccion
de ellos (Romero, 2007).

Los programas y la formacién en habilidades sobre vida independiente tienen el objetivo comun
de dar mas autonomia a las personas con discapacidad. De esta manera, las personas fomentan su
participacion en la sociedad (White, Simpson et al., 2010).

La realidad es que no es facil vivir de una forma independiente cuando tienes limitaciones y es
necesario adquirir competencias para desarrollar actividades de la vida diaria que para otras personas
no ofrecen dificultad alguna. En los programas de acceso a la vida independiente en los que las




personas van a vivir solas las estrategias que funcionan son la formacioén en habilidades sociales y en
habilidades para llevar una vida independiente, involucrando a las personas del entorno y fomentando
la participacién en la sociedad (Nollan, 2000). Pero no todos los tipos de limitaciones conllevan el mismo
aprendizaje. En un programa de la Universidad de Zaragoza, por ejemplo, jovenes con discapacidad
intelectual conviven con jévenes universitarios en un piso de estudiantes para mejorar sus competencias
y habilidades personales para sentirse capaces de llevar una vida independiente (Liesa y Vived, 2009).
En general, es necesario fomentar la autodeterminacion y desarrollar programas de intervencion en
autonomia personal y vida independiente para que las personas con discapacidad puedan gestionar
sus propias vidas (Lindsay, Kingsnorth et al., 2014).

Segun Antonio lafiez (2010), ademas de factores ligados a la personalidad, las variables que
ayudan a las personas con discapacidad a vivir de una forma independiente son: tener ingresos
suficientes, alojamiento, productos de apoyo, transporte, apoyo familiar y social, asi como servicios
y asistencia personal. Son varios factores que pueden diferir de una persona a otra, no obstante hay
caracteristicas comunes como la situacion laboral, los recursos econémicos, la formacién y los apoyos,
que las personas con discapacidad valoran como imprescindibles para lograr una vida independiente.

A modo de conclusién del capitulo se destaca que el Movimiento de Vida Independiente ha
significado mucho en la vida de las personas con discapacidad. Este movimiento y su filosofia son
en si mismos herramientas para que las personas con discapacidad cojan las riendas de sus vidas y
tomen el control de los recursos. Aunque tradicionalmente ha estado representado por personas con
discapacidad fisica, la realidad es que su filosofia engloba a todas las personas con diversidad funcional,
con todo tipo de limitaciones. Este movimiento defiende y representa a ciudadanos y ciudadanas cuyos
derechos no se ven respetados por su situacion de discapacidad. Uno de sus principios es el apoyo
entre iguales, admitiendo que las personas con discapacidad necesitan habilidades para llevar una
vida independiente y que sus iguales son un buen referente. Y una de sus principales reivindicaciones
es la Asistencia Personal como un derecho y la mejor manera de garantizar su Autodeterminacion y
Autonomia Personal.

La Asistencia Personal ayuda a que la persona con discapacidad decida sobre los aspectos de
su vida, tal y como les ocurre a las personas sin discapacidad. Es la mejor herramienta para que las
personas con limitaciones funcionales puedan llevar una vida independiente. En ocasiones se necesita
formacién en habilidades para llevar una vida independiente, no obstante y ademas de los factores
ligados a la personalidad de cada cual, las variables que influyen en poder llevar una vida independiente
son la situacion laboral, los recursos econémicos, la formacion y los apoyos, que las personas con
discapacidad valoran como imprescindibles. Uno de esos apoyos es la Asistencia Personal.

Debemos exigir que los servicios de Asistencia Personal se generalicen y se financien ya
que cuando los gobiernos implantan normativa sobre vida independiente acompanada de dotacion
presupuestaria, los programas se desarrollan, tienen continuidad, y las personas con discapacidad
tienen el control de sus vidas (Ansell, 2001).
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La Asistencia Personal en salud mental

9.1. Introduccion

Afrontar la comprensién de la figura del asistente personal y su posible utilidad como figura de
apoyo a las personas con malestar psiquico nos ha suscitado una serie de interrogantes a los que
pretendemos dar respuesta en este capitulo del libro y en el siguiente.

¢ Tiene sentido el asistente personal como apoyo a personas con enfermedad mental?. ;Aporta
algo a las figuras de apoyo ya existentes?. ; Qué similitudes y diferencias tiene con ellas?. ;Qué
novedades trae en relacion a cualquiera de dichas figuras de apoyo?. ¢ En qué situaciones particulares
podria ser util?. ; Necesitamos identificar algunos limites a su desempeio?. ; Cuales deberian ser los
valores y la deontologia de la figura?. ; Necesitara un cédigo deontolégico profesional?.

Esperamos que el resultado final del capitulo permita visualizar un panorama lo suficientemente
amplio y lo suficientemente concreto de esta nueva figura profesional que ha aparecido en el ambito
de la prestacion de apoyos a personas vulnerables, como es el caso de las personas con sufrimiento
psiquico.

Como hemos afirmado en la introduccion al libro, entendemos, con José Antonio Marina, que en la
asistencia personal hay un movimiento de doble direccién, el que va desde el que es atendido hacia el
asistente, al cual solicita, demanda, pide, exige... y el del asistente hacia la persona atendida, dando,
prestando, aplicando...

Consideramos, por tanto, que la esencia de la actividad del asistente personal es de caracter
relacional y, como consecuencia, la buena practica va a consistir en desempenar la tarea o, mejor dicho,
la diversidad de tareas que habran de realizarse, desde el reconocimiento del caracter interdependiente
de la naturaleza humana y los valores de respeto de la dignidad de todas las personas, de no
instrumentalizacion y del didlogo basado en la idea del otro como igual.

Nuestro posicionamiento no duda del caracter profesional de la figura. Mucho mas cuando
comprendemos la ambigliedad y borrosidad que forma parte de su naturaleza. No creemos que tenga
sentido desempefiar este rol de apoyo fuera de las garantias que ofrece la profesionalizacién de la
tarea de asistencia personal.

Por esta razén comenzaremos intentando realizar una aproximacion a los diferentes aspectos que
consideramos esenciales, es decir, que no pueden faltar, a la hora de definir y desarrollar una profesion
y desde ese conjunto de aspectos genéricos profundizaremos en cémo pueden aplicarse a esta figura.

La reflexion que el lector podra encontrar en este capitulo toma referencia en el paradigma de
apoyos, del que tomara conceptos y terminologia, en el modelo de calidad de vida y el modelo de
recuperacion asi como en la idea de profesionalizacion y en las exigencias practicas que dichos
modelos y conceptos nos sugieren.

También queremos plantear desde un inicio el problema de la denominacién de las personas:
¢con enfermedad mental, con malestar psiquico, con sufrimiento psiquico, con diversidad funcional
mental, locas...? La solucion por la que nos decantamos y las razones por las que lo hacemos.

Como punto de partida realizaremos un somero analisis comparativo de algunas figuras de apoyo
directo que existen en el momento actual, con el objetivo de identificar el valor que afiade la asistencia
personal al panorama de profesiones de apoyo existentes.




En segundo lugar, realizaremos, como hemos anticipado, un analisis profesional aplicandolo a esta
figura, es decir, intentaremos responder a la pregunta sobre qué caracteriza a la asistencia personal
como profesion de apoyo y sus semejanzas y diferencias con otras figuras de apoyo.

En tercer lugar, plantearemos el proyecto de vida personal como el horizonte de los apoyos que
necesita una persona para poder vivir con dignidad y que legitima el derecho de reclamarlos y el deber
de proporcionarselos.

En cuarto lugar, desarrollaremos un panorama de ambitos de intervencién, en el horizonte del
proyecto de vida de una persona, y algunas de las tareas estandar que se puede pedir a un asistente
personal.

Con todo lo anterior creemos que dejariamos establecido un marco claro y suficiente de significados
que permitira abordar propuestas razonables para el desarrollo operativo de esta figura profesional.

9.2. El asistente personal en la diversidad
funcional mental

En el 2008 Espafa ratifica la Convencion Internacional sobre los derechos de las personas
con discapacidad. En su articulo 19 Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en
la Comunidad, recoge la figura del Asistente Personal como férmula para el cumplimiento de este
derecho.

Sin embargo, al iniciar la reflexién en este epigrafe sobre como adaptar o como aplicar la figura
del asistente personal para que pueda convertirse en un apoyo importante en el ambito de la salud
mental se nos suscita, como punto de partida, la necesidad de plantear el contexto terminolégico en
la denominacién utilizada para identificar a las personas que tienen algun problema de salud mental.

Por nuestra parte, tanto en este capitulo como en el siguiente, utilizaremos prioritariamente la
denominacién de personas con diversidad funcional mental o personas con sufrimiento o malestar
psiquico, para cuestionarnos a continuacion si la figura de la asistencia personal es de utilidad para
este grupo de personas y cémo debe entenderse su funcion.

9.2.1. Aspectos terminologicos

El término “diversidad funcional mental” entrafia una cierta incongruencia al incorporar el adjetivo
“mental” al concepto de “diversidad funcional”. En sentido estricto la diversidad funcional es un término
que permite la inclusion de todas las personas en una forma de funcionamiento amplio, diverso e
inclusivo. De esta forma podria evitarse la adjetivacion de mental, fisico o sensorial en funciéon de
determinadas caracteristicas del funcionamiento que en algunas personas se alejarian de la media
estadistica y que podria requerir de apoyos por ejemplo para su movilidad o para el acompafamiento
en algun aspecto de su vida en la comunidad.

La diversidad funcional implica reconocer capacidades diversas en todas las personas, seria
por lo tanto una prerrogativa humana que invalidaria términos que se han considerado peyorativos
como la discapacidad. Sin embargo el Foro de la Vida independiente opta, por razones de tipo intuitivo
y expresivo, por el término “persona con diversidad funcional” frente a “personas con funcionalidad
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diversa” que gramaticalmente podria ser considerado mas correcto. En cualquier caso la amplitud y
enfoque inclusivo del término de diversidad funcional, no debe en ningun caso minimizar u ocultar la
discriminacion que sufren las personas cuyo funcionamiento se aleja de lo que la sociedad considera
y dicta como normal.’

La diversidad debe entenderse en un sentido amplio, diversidad de la experiencia humana y de
las formas diferentes de considerar y experimentar la vida. La consideracion y respeto de la diversidad
implica normalizar experiencias humanas no convencionales para evitar la discriminacion.

Aclarado este punto y considerando que nuestro objetivo es poder reflexionar y llevar alguna luz
a la situacion actual incorporamos este concepto de “diversidad funcional mental”, junto con personas
con malestar o sufrimiento psiquico.

Usaremos el concepto de “persona con diversidad funcional mental” para referirnos a las personas
que tienen experiencias de la realidad no compartidas por la mayoria de las personas. En muchas
ocasiones esta situacion va acompafada de malestar o sufrimiento, por la naturaleza de estas
experiencias y sobre todo por la exclusion social a la cual la sociedad les somete. Ademas hay que
tener en cuenta que cualquier persona puede experimentar episodios ocasionales y breves de malestar
psiquico o psicosocial que pueden requerir apoyo.

El sufrimiento o malestar psiquico puede requerir apoyos a lo largo del tiempo o para toda la
vida. Desde una perspectiva psiquiatrica y sanitaria, se ha utilizado la denominacién enfermedad
mental grave o crénica y desde una perspectiva social la denominacién ha sido la de discapacidad
por enfermedad mental o discapacidad psicosocial, si bien cada una de estas denominaciones tiene
connotaciones especificas.

9.2.2. El enfoque de derechos de las personas con
diversidad funcional mental

Aunque es cierto que el concepto de discapacidad por enfermedad mental puede incorporar
una desvalorizacion y estigma de las personas con enfermedad mental, no es menos cierto que las
personas con enfermedad mental han permanecido ajenas a la historia y los movimientos de otras
discapacidades como la auditiva, visual o intelectual, y con ello no se han librado del estigma de su
condicién asignada y si se han visto privadas de una serie de beneficios y derechos que progresivamente
se han ido alcanzando por los movimientos y el activismo de la discapacidad. Con el nacimiento de la
psiquiatria hace dos siglos la locura se hizo enfermedad mental y con ello su evolucion se unid, no sin
grandes dificultades, a la evolucion del resto de enfermedades fisicas adoptandose un enfoque basado
en la cronicidad que alejaba cualquier esperanza de recuperacion. Este hecho diferencial explica el
tardio acceso de las personas con sufrimiento o malestar psiquico a los beneficios sociales y derechos
de ciudadania en la misma proporcién que el resto de grupos de la llamada discapacidad.

En este sentido, el Informe del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute
del mas alto nivel posible de salud fisica y mental? publicado en 2017 tras constatar la reiteracion
de las violaciones de los derechos humanos en los centros de salud mental, aboga por un cambio
de paradigma, basado en los derechos humanos. Y entre otras recomendaciones para subsanar el
desequilibrio existente a favor del enfoque biomédico, propone un reajuste de las prioridades de
la investigacion en salud mental a fin de promover una investigacion en ciencias sociales que sea

"Véase ROMANACH J.; LOBATO M.; Diversidad funcional, nuevo término para la lucha por la dignidad en la diversidad del ser humano. Foro de Vida Independiente — Mayo
2005. http://forovidaindependiente.org/wp-content/uploads/diversidad_funcional.pdf (consultado 28/02/19) P 6y 7

2 PURAS D.: Informe del relator especial sobre el derecho de toda personas al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Asamblea General de las Naciones
Unidas. ONU, 2017https://amsm.es/2017/07/21/naciones-unidas-informe-del-relator-especial-sobre-el-derecho-de-toda-persona-al-disfrute-del-mas-alto-nivel-posible-de-
salud-fisica-y-mental/ (Consultado 25/02/2019) P 22-23




independiente, cualitativa y participativa, asi como plataformas de investigacion, que exploren modelos
de servicio alternativos que no sean coercitivos. Ademas recomienda suspender cualquier tipo de
ayuda financiera a las instituciones residenciales segregadas de salud mental, los grandes hospitales
psiquiatricos y demas servicios e instituciones segregadas.

Las recomendaciones de este informe vienen a apoyar lo que ya defendia el Movimiento de la
Vida Independiente respecto a la demanda de que las personas con diversidad funcional (entre las que
incluimos a las personas con diversidad funcional mental) vean respetados sus derechos y que tengan
la posibilidad de vivir en su propia casa y como ellos elijan, siendo el asistente personal una figura clave
para alcanzar estos objetivos.

Ademas el informe del Relator es coherente con la propuesta del Comité de los Derechos de las
Personas con Discapacidad?® respecto al veto de modo absoluto y sin excepciones de la sustitucion de
la toma de decisiones de la persona con discapacidad, la administracién de tratamientos no voluntarios,
el internamiento involuntario y la exencién de la justicia penal. Desde la salud mental* algunas voces
de psiquiatras con largos afos de lucha por los derechos de las personas con enfermedad mental
han reclamado reflexién sobre algunos aspectos referidos al articulo 12 ‘Ilgual reconocimiento como
persona ante la ley’ de la Convencion® sobre los derechos de las personas con discapacidad.

Estas voces advierten del peligro de pérdida de derechos como por ejemplo el disfrute de los mas
altos estandares de salud, el acceso a la justicia, el acceso a la libertad o el derecho a la vida. El punto
de vista del Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad a este respecto, mantiene que
todas las personas tienen capacidad juridica en todo momento independientemente del estado mental
y, por tanto, consideran indefendible el ingreso y el tratamiento involuntario, la toma de decisiones
sustituta y los tratos especiales en el sistema de justicia penal. Ademas, esta vision critica plantea
que el Comentario General del Comité a este articulo requiere urgente consideracion con la plena
participacion de profesionales y una amplia gama de usuarios y grupos familiares.

Estos autores plantean que existe un solapamiento entre el concepto de capacidad juridica
y capacidad mental. En este articulo de Lancet Psychiatry® los autores si bien defienden que la
discapacidad no puede ser motivo de restriccion de derechos, consideran que hay situaciones de salud
tanto fisicas como mentales que pueden afectar a la capacidad de toma de decisiones en aspectos y
situaciones determinadas.

Dentro de la diversidad funcional, las personas con un diagndstico de enfermedad mental crénica
son uno de los grupos mas estigmatizados por la sociedad, muy vinculados aun a los modelos médico-
rehabilitadores superados por algunos modelos de corte social. Por esta razén gran parte de los
beneficios o avances en términos de apoyos se incorporan de forma tardia y cuando se incorporan lo
hacen basados en las necesidades de otros grupos de personas con diversidad funcional, especialmente
a la diversidad funcional intelectual y sin un ajuste a las necesidades especificas de las personas que
sufren malestar psiquico.

Por otra parte no queremos olvidar la importancia que los diferentes movimientos de la psiquiatria
con un enfoque critico surgidos desde los mismos origenes de esta disciplina y que llevaron a acufiar
términos como la antipsiquiatria y a desarrollar movimientos de supervivientes de la psiquiatria, algo
que no sucede en otras disciplinas, lo que explica en parte la dificil consideracion de esta disciplina
como una especialidad médica igual que las demas.

3 El Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad es un érgano para el seguimiento y evaluacion de la aplicacion de la Convencion. Articulo 34. En https://
www.boe.es/boe/dias/2008/04/21/pdfs/A20648-20659.pdf P 20657-20658

4 Freeman M.C., Kolappa K., Caldas de Almeida J.M., et al. Reversing hard won victories in the name of human rights:a critique of the General Comment on Article 12 of the
UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities. www.thelancet.com/psychiatry Published online July 6, 2015 http://dx.doi.org/10.1016/S2215-0366(15)00218- P1
5 INSTRUMENTO de Ratificacion de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006.https://www.
boe.es/boe/dias/2008/04/21/pdfs/A20648-20659.pdf P 20651-20652

5 Freeman M.C.et al. Op cit, 2015
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9.2.3. Una figura profesional en construccion

Como se ha definido en varios puntos de este libro, el asistente personal es una figura de apoyo,
se trata de una persona que ayuda a otra a desarrollar su vida, una persona que realiza o ayuda a
realizar las tareas de la vida diaria a otra persona que no puede realizarlas por si misma. Se dice que
el asistente personal sera “las manos”, “los pies”, “los 0jos” de la persona con diversidad funcional
pero sera la persona quien decida la accion a realizar aunque esta no sea la mas “sana” o la mas
“protectora”.”

En este sentido las personas con diversidad funcional mental no suelen tener limitaciones relativas
a la movilidad o los sentidos, sin embargo tienen dificultades para desarrollar su vida en determinadas
ocasiones y contextos y en algunos casos, por su gravedad, de forma permanente. Estas dificultades
derivan fundamentalmente de limitaciones en la planificacion de la propia vida y en la toma de decisiones
y de forma excepcional en situacion de crisis psicopatolégica o como consecuencia de los efectos del
tratamiento farmacolégico prescrito.

Esta situacién supone que el asistente personal, en determinadas situaciones podria ser “la
capacidad de juicio” del asistido, lo cual supone una situacion extremadamente delicada pues nos
muestra la enorme vulnerabilidad en lo que respecta a los derechos de autodeterminacion de la
persona con diversidad funcional mental, tanto si cuenta con un asistente personal que pueda decidir
en determinadas ocasiones por él como si esta desprotegido completamente en la toma de decisiones.

Ademas, nos hace pensar que uno de los apoyos mas importantes que el asistente personal va
a tener que prestar a la persona con diversidad funcional mental es el apoyo a la toma de decisiones
para proyectar y llevar una vida significativa, basada en aquellos aspectos que importan y son valiosos
para la persona.

9.3. Diferencia con otras figuras
profesionales de apoyo

Se ha analizado el posible valor anadido que aporta esta figura al conjunto de profesiones ya
existentes e incorporadas a la atencion de las personas con diversidad funcional mental.

Para ello, se ha comparado, buscando semejanzas y diferencias, la figura del asistente personal
con las figuras de cuidador, auxiliar de ayuda a domicilio, apoyo mutuo y acompanante
terapéutico, en las siguientes dimensiones:

* la definicién y funciones

* aquién esta destinado

« cual ha sido el recorrido histérico de cada una de las figuras

7 PLANAS GARCIA DE DIOS, M.J.: El Asistente Personal Para Las Personas Con Diversidad Funcional: Una Herramienta Para El Cumplimiento De Derechos. Trabajo
social hoy, 1er Cuatr. 2013, n° 68 [31-54] ISSN 1134-0091 DOI: http://dx.doi.org/10.12960/TSH.2013.0002 (consultado 22/02/19)P 35




* los enfoques y principios que las sustentan

« el tipo de relacion con la persona

« el tipo de relacion laboral que se establece en cada figura de apoyo
* los limites a la actividad

* los ambitos de trabajo en los que se utiliza

Cada figura de apoyo aporta aspectos que podrian considerarse coincidentes con la asistencia
personal, teniendo todas ellas en comun la puesta en valor del cuidado y la proteccion de la vulnerabilidad
de las personas, el trato directo con la persona como eje de la accidn y el enfoque humanista.

En esta comparativa la asistencia personal comparte también con el resto de figuras, el desempefio
profesional mayoritariamente femenino. Por razones culturales e histéricas se ha hablado de la
feminizacion del cuidado, de hecho la proporcién de cuidadoras no profesionales es de 3,17 mujeres
cuidadoras principales por cada hombre. M? Angeles Duran ha investigado en torno al valor del tiempo
del cuidado que no tiene precio, asi como sobre el valor de las actividades que no se hallan insertas
en el mercado y toma como punto de apoyo la experiencia y la perspectiva de las mujeres y afiade la
necesidad de revisar el contrato social implicito en torno al cuidado y a la participacion de hombres y
mujeres en él.8

Ademas el trabajo remunerado en ocupaciones con alta proporcion de mujeres, los salarios son
inferiores que en otras ocupaciones. Todo esto nos obliga a interrogarnos sobre qué precio habria de
dar a la actividad de cuidar, ayudar, apoyar, asistir a personas y cémo avanzar en una transformacion
social que tenga en cuenta el trabajo no remunerado o mal pagado de las mujeres.

En la comparacion de la asistencia personal con las otras figuras podemos apreciar las a veces
notables diferencias existentes, asi:

* En la amplitud de los ambitos posibles de actuacién del asistente personal que crece y se
complejiza ya que seran tantos como determine el proyecto de vida de la persona: domicilio,
educacion, trabajo, ocio, etc que marcan un aspecto diferencial de la asistencia personal con
el resto de figuras, especialmente con el cuidador y la ayuda a domicilio.

« Frente a la figura del apoyo mutuo, el aspecto profesional de la figura de la asistencia personal
marca la diferencia esencial, ya que el apoyo mutuo individual se basa en relaciones de
reciprocidad y voluntariado. Por otro lado, la figura del apoyo mutuo ha permitido valorar la
experiencia compartida (al haber pasado la persona por experiencias similares) y aporta como
clave el valor de los asistentes personales con diversidad funcional mental.

+ Con el acompafiante terapéutico, como figura especifica del ambito de la salud mental, tiene
objetivos diferentes ya que incorpora un claro caracter terapéutico, ausente en la asistencia
personal, si bien nos muestra técnicas y formas de aproximacioén al pacto y la negociacion, de
objetivos de gran valor para la construccion de la figura.

Apreciamos sin embargo que la diferencia esencial de la figura respecto de todas las demas
esta en su enfoque, se trata de un apoyo diferente para que las personas que lo precisan puedan
vivir conforme a como quieren y desean hacerlo, desarrollando su proyecto de vida, centrado en los
deseos y elecciones de la persona. Este enfoque enmarca de forma clara los objetivos de la asistencia

8 Duran M.A. - La riqueza invisible del cuidado Collecié Honoris Causa. Universidad de Valencia, 2018, pag 25y 374
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personal: centrado en la persona, en el respeto de los derechos humanos, y considerando que toda
persona con independencia de la gravedad de su sufrimiento es capaz de hacer algun tipo de eleccién
sobre su vida.

Funcionalmente la actividad de las diferentes figuras de apoyo puede ser similar e incluso igual
a cualquiera de las demas, pero la diferencia de todas ellas con la del asistente personal se dibuja
desde ese enfoque que rompe el eje profesional y relacional tradicional, implicando que el experto es
la persona que recibe el apoyo y no el profesional que lo presta. Tradicionalmente al saber experto ha
determinado la atencién a prestar en las otras figuras como el cuidador o la ayuda a domicilio y aunque
con matices también en el acompanamiento terapéutico. Esta consideracion tiene implicaciones en el
desarrollo practico de muy diversa indole y que se detallan en el capitulo 10 y que podemos dibujar a
grandes trazos:

+ Sealteralabalanza tradicional del poder, convirtiendo el pacto firmado entre asistente y asistido
(plasmado habitualmente en un convenio) en una suerte de carta de servicios a prestar.

» Se ha de articular la manera en la que la persona a asistir ‘contrata’ al asistente a diferencia
de las otras figuras y como se abordan los derechos y deberes como trabajador de esa figura
y de la persona con diversidad funcional mental como empleador.

* La interpretacion de las necesidades y deseos se vertebran en torno al saber de la personas
sobre su propia vida, sobre su plan de vida y no sobre los que el profesional advierte que es
terapéutico o saludable.

En la tabla 1 que presentamos a continuacion se puede ver con un mayor nivel de detalle el
resultado de esta comparativa.
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Articulo 2. Concepto: La Ayuda a Domicilio es una prestacion destinada a facilitar el desarrollo o mantenimiento de la autonomia personal, prevenir el deterioro
individual o social y promover condiciones favorables en las relaciones familiares y de convivencia, contribuyendo a la integracion y permanencia de las personas
en su entorno habitual de vida, mediante la adecuada intervencion y apoyos de tipo personal, socio-educativo, doméstico y/o social.




Como hemos podido comprobar, cada figura de apoyo aporta aspectos que de alguna forma
podrian considerarse coincidentes con la asistencia personal.

Quisiéramos incidir en que el término ‘asistencia personal’ abarca muy diferentes ambitos,
haciendo referencia a una persona que, en diversas actividades o gestiones, sirve de apoyo a otra que,
por sus caracteristicas o circunstancias personales, no podria por si sola efectuar todas las actividades
que deberia o querria realizar con la eficacia suficiente. Se trata pues de una persona que trabaja
armonicamente con los intereses de quien le contrata, sea cual sea la modalidad elegida®.

Esta naturaleza proteica de la asistencia personal en su adaptacion las personas con diversidad
funcional es esencial en la consideracion de la construccion de esta figura. Desde nuestra perspectiva
esta capacidad de adaptarse a lo que la persona necesita y demanda es mas facil de abordar cuando
se trata definir las tareas precisas para atender a una persona con diversidad funcional fisica, ya que
ésta mantiene por lo general su capacidad de decidir sin limitaciones importantes en cualquier tipo de
situacion.

Queremos advertir que si la asistencia personal se convierte en una suerte de provisién a demanda
de actividades de la vida diaria, sera una figura de baja utilidad en la diversidad funcional mental, ya que
en general no suelen experimentar dificultades en este ambito, tampoco necesitan -en el caso de las
actividades instrumentales como hacer compras o actividades de cuidado de la casa- a otras personas
que las realicen por ellos, sin embargo, es posible que si que precisen apoyo, motivacion y supervision
para realizarlas.

Bajo esta perspectiva caben acciones y tareas en aparente contradiccion, por ejemplo puede darse
una situacion en la que una persona le pida a su asistente personal que le acompafie a comprar tabaco
0 que le pida que se lo compre por tener esta persona miedo a salir a la calle y a relacionarse con los
demas; y sin embargo otra persona demandaria que su asistente personal le asistiera y acompafiara
en su proceso libremente elegido por el mismo, de dejar de fumar.

Asi pues, esta manera de entender la ‘asistencia personal’ nos remite de nuevo al proyecto de vida
personal, de tal forma que alcanzaria su desarrollo singular en personas con diversidad funcional mental
adquiriendo la forma que corresponda: de acompafante terapéutico, o de agente de apoyo mutuo,
incluso de algun tipo de ayuda a domicilio, si esta es la demanda de la persona, demanda pactada
y explicitada en su proyecto de vida y en un convenio con su asistente personal. De alguna manera,
el proyecto y plan de vida se explicita como voluntad anticipada en la atencién en aquellos periodos
en los que la persona no se encuentre gravemente limitada en su capacidad de decidir, situacion que
puede cambiar radicalmente. Por lo tanto los profesionales y otras figuras de apoyo informal deberan
centrarse la escucha y en el respeto de las voluntades de atencion y cuidado de las personas.

¢ CARBONELL APARICI, G.J. : El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pag 187.
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9.4. Proyecto de vida: Necesidades
vy demandas de las personas con
diversidad funcional mental

Como se puede ver en la tabla comparativa anterior, entendemos que larazén de ser de la asistencia
personal ha de ser apoyar a las personas a desarrollar su proyecto de vida, es decir, pensamos que es
esta su funcion prioritaria.

Cuando la Convencién de la ONU alude, en su articulo 19, al derecho de toda persona a vivir de
forma independiente y a ser incluida en la comunidad, y para ello las personas contaran con recursos
de apoyo para ejercer este derecho, entre ellos la asistencia personal, interpretamos que la meta de
vivir de forma independiente supone disponer de alguna idea o ideas relacionadas con la de proyecto
de vida.

En el proyecto de vida las personas expresamos convicciones que tienen que ver con cémo
queremos que sea nuestra vida, qué queremos ser, qué queremos lograr, cOmo queremos Vivir y con
quién, qué aspectos de la vida nos importan...

Proyectar la vida es el mecanismo que hemos encontrado para cumplir el anhelo de vida buena que
nos caracteriza como seres humanos. Los seres humanos no queremos sobrevivir ni vivir de cualquier
manera, queremos vivir bien, vivir vidas buenas, felices, plenas, dignas... podemos ponerle diferentes
apellidos. Aunque cada uno de nosotros veamos de forma diferente en qué consiste esa buena vida.

Resumimos y hacemos nuestras algunas de las reflexiones de Ramon Bayés™: Es de estos
conceptos: “persona”, “felicidad” y “sufrimiento” de los que, en el tiempo de que dispongo, me gustaria
hablarles... deseo tan solo compartir con Vds., desde la sencillez, unas reflexiones en voz alta teniendo
presente que, como profesores, nos ocupamos de alumnos que, ademas, son personas; y que como
investigadores y como profesionales sanitarios, debemos explorar, diagnosticar y atender no sélo a
organismos enfermos o conductas alteradas sino a las personas que los padecen.

Pero nos han interesado especialmente sus ideas sobre lo que significa ser persona porque en
una acertada comprension de este concepto esta la clave para entender qué es un proyecto de vida,
qué es una vida digna y plena y como queremos vivirla las personas vy, por tanto, qué ha de hacer un
asistente personal para cumplir bien su funcion de acompanar a una persona con diversidad funcional
mental.

Como bien dice Bayés, la persona no se puede reducir ni a su organismo, ni a su psiquismo, ni a
su cerebro... La persona emerge como resultante y como resultado final de su historia de interacciones
en y con los diversos entornos (fisicos, culturales, sociales y afectivos) a través del lenguaje y otras
formas de comunicacion. A este conjunto de interacciones a lo largo de su vida, convertidas en relatos,
llamamos biografia. La podemos explorar y conocer poniendo en juego actitudes y acciones como la
observacion, la empatia, la escucha activa y el lenguaje, mecanismos y procesos relacionales que
Bayeés identifica como “la tecnologia punta para aliviar el sufrimiento de las personas”.

10 Véase BAYES, R.: Discurso de investidura Doctorado Honoris Causa UNED. Madrid, 2009. http:/portal.uned.es/portal/page?_pageid=93,25101733&_dad=portal&_
schema=PORTAL




...de los seres humanos que no soélo son organismos enfermos o conductas alteradas sino,
esencialmente, individuos que sufren y que en todo momento — también en el hospital, también en el
aula, también en el laboratorio o frente al ordenador — estan siempre intentando, en el seno de entornos
complejos, tensar el arco con tino para alcanzar su blanco de felicidad.

La idea de proyecto de vida deriva de esta ultima idea sefalada por Bayés, las personas estamos
siempre intentando “tensar nuestro arco con tino para alcanzar nuestro blanco de felicidad™ . La
felicidad no nos viene de serie, tenemos que conquistarla y para hacerlo utilizamos la capacidad que
tenemos como seres humanos de proyectar, de proyectar la vida y el futuro.

Estas reflexiones sobre el sufrimiento y la felicidad son especialmente pertinentes para las
personas que tienen sufrimiento psiquico, y por esta razon, tienen dificultades y necesidades de apoyo
para vivir una vida valiosa y con significado.

El otro gran anclaje de la idea de proyecto de vida es la idea de dignidad, formulada por el fil6sofo
Immanuel Kant en el siglo XVIII. La dignidad es la consideracion del ser humano como valor absoluto.
Kant asi lo expreso:

“El ser humano tiene un valor absoluto, es un fin en si mismo, no puede ser solo instrumentalizado
para los fines de otros, por eso se dice que tiene dignidad y no precio”'2.

¢Y qué puede significar dignidad en la practica? Significa hacer posible que los temas nucleares
inherentes a ser humano, por ejemplo, la autodeterminacion, la participacion, la inclusion, los derechos
y deberes, el vivir conforme a un proyecto de vida valiosa, etc alcancen a todas las personas, aunque
tengan graves discapacidades y limitaciones, aunque estén institucionalizados, vivan donde vivan y
con quien vivan.

La reflexidon sobre cémo ayudar a las personas a determinar su proyecto de vida ha aportado
una clasificacion interesante de necesidades de las personas, con o sin discapacidad, que agruparian
aspectos sobre los que las personas articulamos nuestro proyecto de vida y que interpreta la piramide
de Maslow™ desde las necesidades de autorealizacion.

"Se basa en la metafora de Aristételes que asocia la idea de ser humanos con la de arqueros que tienen un blanco, la felicidad.

2 Véase KANT, |.: Fundamentacion de la metafisica de las costumbres. Ariel, Barcelona 1996

'® La interpretacion mecanicista de la piramide de Maslow como escalera de necesidades en la que es necesario satisfacer cada peldario para que aparezcan y se satisfagan
las necesidades del peldafo siguiente, ha perjudicado a las personas con grandes necesidades de apoyo en los peldafios mas bajos, pues ha impedido que se alcancen
los peldafios superiores privando a las personas de poder desarrollarse en las dimensiones que corresponden a los niveles superiores
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AUTORREALIZACION

Estima
[aprecio, reconocimiento,
confianza en i mismo)

Sociales
(asociacion, aceptacitn,
sentimiento de grape)

A ET

(proteccion y estabilidad)

fisiologicas

{respirar, alimento, bebida)

Fig 1. Elaboracion propia segun la piramide de jerarquia
de necesidades humanas de Abraham Maslow

En una interpretacién mas centrada en la idea de persona, son las necesidades de autorrealizacion
las que orientan, gobiernan y dirigen el resto de areas de la piramide. Porque como dice Maria Zambrano,
aludiendo a un dicho andaluz, “en mi jambre mando yo, habia contestado aquel sin trabajo cuando le
fueron a proponer algo que no era de su agrado™4.

Relacionamos la idea de autorrealizacion de Maslow con la idea de dotar a la propia vida de
sentido, dotando de significacion a todos y cada uno de los niveles de necesidad que componen la
piramide. Vivir de esta manera es lo que conduce a la autorrealizacion, aunque, paraddjicamente, se
parte de también de la autorrealizacion para tomar decisiones sobre como vivir, en una especie de
trayecto de ida y vuelta.

Esfahani'® identificéd cuatro fuentes de sentido y, por tanto, de génesis de necesidades humanas,
que proponemos como dimensiones para pensar en el proyecto de vida de las personas. Las describimos
a continuacion:

¢ Pertenencia: Esunanecesidadyunafuente de significado sentirse comprendido, reconocido,
afirmado por amigos, familiares, compafieros... sentirnos miembros valiosos y valorados en
nuestros contextos sociales de referencia, sentirnos incluidos y contribuir a los mismos es una
importante fuente para la construccion de significado. Segun muchas investigaciones parece
ser una de las fuentes de sentido mas importante.

¢ Trascendencia: La palabra transcender significa “ir mas alld”, “ascender”... La experiencia
de la transcendencia aparece en el sentimiento de estar conectado a algo mas grande, como

4 ZAMBRANO, M.: Delirio y destino. Mondadori narrativa. Madrid, 1989
*ESFAHANI SMITH, E.: El arte de cultivar una vida con sentido. Los 4 pilares para una existencia rica y satisfactoria. Urano, Barcelona, 2017




por ejemplo el arte, la escritura, la naturaleza, la religion, la humanidad... Nos lleva a buscar
significados a nuestras acciones mas alla de nuestra propia vida y, como hemos dicho, en
otros ambitos de la existencia.

¢ Propésito: Tiene que ver con encontrar aquello que te hace sentir que contribuyes al mundo,
a los otros, que te hace desear dejar un legado. Esta relacionado con los componentes
anteriores e incluso incluyéndolos, porque tiene que ver con sentirte participe, miembro de
algo mas grande y que va mas alla de ti, que te transciende. Como dice Esfahani: “todos
tenemos diferentes especialidades, talentos, reflexiones profundas y experiencias que nos
hacen ser como somos. Y todos tendremos un propdsito distinto que encajara con nuestra
forma de ser, con nuestros valores y nuestra identidad™®.

¢ Crecimiento personal: El desarrollo y el crecimiento personal es también un componente
importante para muchas personas. Relacionado con ello se incorpora la presencia de retos
personales. Es decir, crecimiento desde el nivel de cada uno, seguir avanzando, proponerse
un paso mas y acercarse a aquello que se valora. Pueden ser grandes retos u otros menos
llamativos y mas relacionados con la vida cotidiana, como por ejemplo, comer mejor y mas
saludablemente o hacer ejercicio fisico de forma regular.

Como dice Marina', “un proyecto es una irrealidad pensada”. Los seres humanos imaginamos,
inventamos, pensamos posibilidades aun no realizadas. Y las convertimos en guia de nuestra
conducta, “les entregamos el control de la conducta”. La posibilidad elegida se convierte en proyecto y
decidimos “realizarla, hacerla real”, evidenciando asi nuestra capacidad de libertad, de autonomia y de
autodeterminacion.

El proyecto de vida es por tanto la idea que tenemos sobre como querriamos vivir, sobre qué
queremos realizar, cOmo querriamos ser y qué querriamos lograr en nuestra vida y con nuestra vida, se
refiere tanto a calidad de vida como una existencia con sentido, que haga que la vida valga la pena. Y,
I6gicamente, tiene que ver con aquello que tiene sentido y consideramos importante.

Todas las personas desarrollamos un proyecto de vida propio, incluso en la situacién de maxima
heteronomia, es decir de la maxima dependencia del poder de otros para vivir; incluso en las situaciones
extremas buscamos cémo alcanzar nuestro anhelo de felicidad basandonos en aquello que vamos
decantando como valioso e importante, aunque no sepamos formularlo con un discurso coherente y
aunque no seamos capaces de lograr lo que buscamos.

El concepto de proyecto de vida, en el momento actual, esta sirviendo para la elaboracion de una
herramienta profesional que también toma el nombre de ‘proyecto de vida’'.

La utilidad de esta herramienta consiste en la formalizacion de un esquema de dimensiones
que ayuda a la persona a dirigir su vida, pero también a los profesionales, y especialmente a los
profesionales de apoyo directo —por tanto al asistente personal- a orientar y aportar sentido a las tareas
de apoyo que deben realizar.

Considerando el enfoque relacional desde el que estamos planteando la figura del asistente
personal, el proyecto de vida como herramienta profesional ha de servir para que la persona con
diversidad funcional mental pueda encontrar sentido a su modo singular de estar en el mundo.
Logicamente, el asistente personal podra contribuir a satisfacer la necesidad que tiene la persona
de encontrar significados a su vida y a cémo vivirla, en primer lugar si comprende a la persona y su
singularidad como persona con diversidad funcional mental y en segundo lugar si conoce las dimensiones
que intervienen en un proyecto vida y que son las que pretenden formalizarse en la herramienta. NO

®ESFAHANI, E. Ibidem
7 Ibidem.
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ES RESPONSABILIDAD del asistente personal elaborar con la persona su proyecto de vida, pero Si
LO ES ayudarle a interpretar las metas que se propone, a valorar las consecuencias que puede tener
el acometer su logro, ayudarle a visualizar cémo conseguirlas y, por ultimo, realizar aquellas tareas que
la persona no puede realizar por si sola para lograrlas.

Hay que saber que las metas que nos proponemos se orientan desde los valores personales,
desde lo que consideramos importante en un determinado momento de la vida. Por norma general,
las personas vamos determinando en la interaccién con los otros cercanos e influidos por el entorno
sociocultural del que formamos parte y con el que nos relacionamos. Esta norma general funciona de
manera algo diferente con las personas con diversidad funcional mental, precisamente porque parte
de su diversidad se encuentra en la extrafieza de los codigos de comprension de la realidad y de los
cédigos comunicativos.

Resumiendo lo que hemos planteado hasta ahora, y en ese esquema de dimensiones al que nos
hemos referido, la dimension mas amplia y directriz principal sera la de identificar cuales son las fuentes
de sentido para cada persona y a partir de ellas, los valores, lo que para la persona tiene importancia.

Las fuentes de sentido, como dice Estehani pueden ser comunes, pero es evidente que no todas
las personas tendran las mismas necesidades en su proyecto de vida ni el mismo grado de intensidad
y de prioridad de las mismas, y por tanto, el asistente personal tendra que ser capaz de observar,
escuchar, interpretar y apoyar la satisfaccion de las necesidades de cada persona en su proyecto de
vida.

La siguiente dimensiéon a tener en cuenta seran las actividades significativas para la persona,
guiadas desde las dos anteriores. Se recogen también los ambitos que resultan relevantes para cada
situacion personal:

« Ambito de la vida cotidiana: desde las actividades basicas de la vida diaria hasta las
instrumentales. Las rutinas diarias, semanales, anuales, etc.

* Los suefios, propositos, metas o retos que se propone la persona y que se salen de la
cotidianidad.

« Actividades que tienen que ver con situaciones de crisis vital, que implican una reorganizacién
profunda del proyecto de vida en algun aspecto, por ejemplo, afrontamiento de violencia
familiar, superar una adiccion, modificar conductas asociales o delictivas, u otras transiciones
vitales importantes.

A continuacién, la siguiente dimensién a considerar en el proyecto de vida es el plan de apoyos,
que incluye la busqueda de los apoyos que emanan de la propia persona, de su red de apoyo natural y
de la red profesional, cuando sea necesario, asi como la disminucién de barreras de cualquier ambito
(fisicas, cognitivas, emocionales...)

Como consecuencia, viéndolo de una manera operativa, para que el asistente personal apoye a
una persona en su proyecto de vida debera:

« Ser capaz de identificar y clarificar aquellos aspectos que son valiosos para la persona, que
le aportan significado a su vida.

« Descubrir como motivar y apoyar acciones coherentes que posibiliten que la persona se
acueste ese dia satisfecha con aquellas acciones que ha puesto en marcha.

*  Proponer actividades que conecten con las fuentes de importancia.

* Empoderar a la persona para que pueda hacer frente a las barreras que le surgen.




+ Sabiendo que dependera de cada contexto como concretar los apoyos.

Consideramos que estas han de ser las lineas transversales al conjunto de tareas del asistente
personal y que presentamos en el siguiente epigrafe.

9.5. Los ambitos de intervenciony las
tareas del asistente personal de las
personas con diversidad mental

Por ambitos de intervencién nos queremos referir a los distintos contextos en los cuales se podra
llevar a cabo la prestacion de este servicio. El contexto vendra determinado por el proyecto de vida de
la persona y asi podra desarrollarse en el hogar, en el contexto educativo, laboral, social o comunitario
en general. Ademas si es voluntad del asistido, el asistente le acompafara y prestara apoyo en los
traslados y viajes que realice.

Respecto a las tareas del asistente personal estas se define por el acuerdo que éste tendra que
pactar con la persona a la que asiste, es decir por las necesidades concretas y especificas de la
persona que recibe el servicio. Para poder hablar de forma general sobre estas tareas hay que tener
presente que podremos establecer un rango amplio de posibilidades que no seran ni exhaustivas, ni
agotaran todas las posibilidades, ni todas ellas deberan formar parte necesariamente del proyecto de
vida de la persona.

Las tareas a desarrollar por un asistente personal son multiples, podemos distinguir a grandes
rasgos tres tipos:

+ Tareas que una persona necesita que hagan por ella, porque ella misma no puede hacer,
requiere por tanto una sustitucién maxima, no es frecuente que las personas con diversidad
funcional mental requieran apoyo en estas tareas salvo en situaciones ocasionales vinculadas
a crisis psicopatoldgicas asi como a efectos secundarios de la medicacion.

« Tareas que requieren de apoyo fisico parcial y variable en el tiempo, tareas y actividades
que la persona puede hacer en ocasiones y que en determinados periodos puede necesitar
la ayuda de otra persona. El acompafamiento y apoyo parcial en ocasiones determinadas
es mas frecuente como forma de apoyo y siempre estara determinado por las necesidades
individuales.

« Tareas que requieren supervision, esta forma de apoyo es la mas frecuente en las personas
con discapacidad por enfermedad mental. La palabra “supervisién” esta formada con raices
latinas y significa “accion y efecto de revisar el trabajo de otros”. El Baremo de Valoracion de la
Dependencia (BVD) considera que la supervision conlleva la estimulacion verbal o gestual a la
persona mientras ésta ejecuta por si misma la tarea a fin de que la desarrolle adecuadamente,
asi como la orientacion en la toma de decisiones. Esta supervisiéon no debe considerarse una
actividad de control sobre otro, sino de una tarea de revision pactada y acordada previamente
con la persona asistida, como forma de apoyo que le permitira desarrollar su proyecto de vida.

Un asistente personal puede realizar cualquier tarea dependiendo de la situacion en que se
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encuentre la persona a la que presta el servicio. Las tareas vendran definidas por las necesidades de la
persona para la que el asistente personal desarrolle su tarea y seran siempre previamente pactadas por
ambas partes. Esta necesidad que es individual y variable en el tiempo requiere de apoyos variables y
en ocasiones graduales y flexibles, lo que incrementa la complejidad de los mismos.

Podemos dividir las principales tareas en diferentes areas siguiendo las aportaciones realizadas
por Rodriguez-Picavea, Romanach. (2006)

e Tareas personales: seran todas aquellas que estan relacionadas directamente con la
persona, tales como el aseo (lavar, duchar, afeitar, depilar, etc.) vestirse, levantarse de
la cama, ayuda en las necesidades fisiologicas, ayuda para comer, beber, desvestirse
y acostarse, preparacion y toma de medicamentos. Las personas con diversidad
mental generalmente tienen posibilidad de realizar estas tareas, sin embargo no es
infrecuente que por falta de motivacion consecuencia de la psicopatologia y de los
efectos secundarios de la medicacién requieran apoyo directo y sobre todo supervision.

e Tareas del hogar: las que se realizan dentro de la vivienda, desde la limpieza de la
vivienda, hacer las camas, ordenar la ropa, utilizar los electrodomésticos, hacer la
comida. Las personas con diversidad funcional mental en algunos periodos o durante
toda su vida pueden necesitar apoyo fisico directo o supervision.

e Tareas de acompafamiento: se trata de acompafar a la persona en su casa, en el
trabajo, en la calle (bien sea para gestionar papeles, ir al banco o a la compra) en los
viajes y en las actividades de ocio, asi como en el tiempo de vacaciones.

e Tareas de transporte: cuando ademas de acompanar, el asistente tiene que conducir
un coche, ya sea para llevar o recoger a la persona con discapacidad, acompafarla a
recoger a otras personas, etc.

* Tareas de coordinacion: las referidas a la planificacion del dia a dia y a la ayuda en
la toma de decisiones.

e Tareas excepcionales: seran aquellas derivadas por unas crisis de la persona. Para la
atencidn en crisis es conveniente actuar en base a un protocolo previamente establecido
para tales casos en colaboracion y pactado con la propia persona asistida.

En el caso de las personas con diversidad funcional mental las tareas en las que suele ser
necesaria la asistencia de forma permanente o temporal son:

« Supervision actividades de la vida diaria basicas e instrumentales: implica tomar
decisiones sobre la alimentacién diaria, su preparacion y su consumo y decidir sobre
aspectos de higiene basicos.

« Acompafiamiento y motivacion en distintas actividades de la vida diaria y de participacién
en la comunidad. En este sentido pueden ser tareas de apoyo la toma de decisiones
sobre la relacion con personas conocidas o desconocidas.

« Tareas de apoyo a la toma de decisiones en situaciones concretas y en la estructuracién
de la vida diaria, en la planificacion del dia a dia.

« Tareas de apoyo en momentos de crisis siguiendo instrucciones previamente
consensuadas con la persona.

« Tareas para promover y asegurar el cumplimiento del tratamiento y a la vinculacién
a recursos sociosanitarios, educativos y laborales (visitas a su psiquiatra/psicélogo,




asistencia a centro de dia, acompafiamiento al centro especial de empleo...) si
previamente se ha pactado y procedimentado con la persona asistida.

Es preciso tener en cuenta que el apoyo en la toma de decisiones es un apoyo que debe ser
considerado temporal y circunscrito a determinadas areas. Se trata de un aspecto que somete a una
enorme fragilidad a las personas con limitaciones en la toma de decisiones como pueden ser las
personas con diversidad funcional mental. En este aspecto se tiene implicaciones legales y éticas que
deben ser consideradas y procedimentadas para evitar abusos de poder y otras situaciones de falta de
consideracion a los derechos de las personas con diversidad funcional.

Si bien comprendemos y debemos estar muy alerta a los excesos que pueden cometerse desde
las instituciones de la llamada discapacidad® asi como a la violacion de los derechos en instituciones y
servicios sanitarios, el trabajo con personas con malestar psiquico nos muestra la necesidad de apoyos
y proteccién sin renunciar al mayor grado de independencia posible, en momentos concretos y en
ocasiones a lo largo de la vida. Nos preocupa que la figura del asistente personal, bajo la exigencia de
determinadas circunstancias (exclusivo pago directo, ausencia de intermediarios...) pueda pasar a ser
un apoyo exclusivo para las personas con diversidad funcional que tienen preservadas su capacidad
de decidir. Evitar este debate de minimos, evita también la redefinicién y construccién de una asistencia
personal en los términos previstos en la Convencion de los derechos de las personas con discapacidad
y la discriminacion de muchas personas con diversidad funcional que pueden ver afectada su capacidad
de toma de decisiones.

9.6. Desarrollo y alcance de la figura
profesional del asistente personal

La ley de promocion de la autonomia personal y atenciéon a las personas en situacion de
dependencia apuesta por el trabajo profesional, dado que el apoyo informal es cada vez mas escaso
por lo cambios sociodemograficos. De las prestaciones de asistencia personal en concreto, concebidas
como una ayuda al gasto de contratacion para una Unica persona que realice un trabajo (que también
puede hacer otra persona voluntariamente) por un tiempo limitado, deja en el aire si necesariamente
este asistente personal puede ser o no un “cuidador profesional”, cuando es algo que se debe dar por
sentado. Desde el Movimiento de Vida Independiente siempre se ha defendido una relacién que incluya
la remuneracion de los servicios prestados, precisamente para separarse de las relaciones meramente
asistenciales, informales o institucionales™®.

En esta parte del capitulo plantearemos la cuestion de la profesionalidad, porque como ya hemos
dicho hacemos una apuesta por concebir esta figura como una figura profesional, dejando para el
capitulo siguiente, el capitulo 10, la parte mas operativa de su desarrollo, en concreto el marco de
regulacion laboral que pensamos que debe ser coherente con esta concepcion profesional de la
asistencia personal.

Desde nuestra perspectiva, consideramos que un profesional es algo mas que un técnico, no es
tan sélo una persona experta en técnicas, si bien esta es la version tecnécrata de profesional que con
se ha transmitido con frecuencia. Un profesional es una persona experta en comprender situaciones
reales complejas, que mira donde otros han mirado y ve mas cosas. Indaga, propone, toma decisiones

8 Véase MARANA J.J., LLORENS I, VILLATORO K_; Precisiones sobre la asistencia personal bajo el modelo de vida independiente. Foro de Vida Independiente y Divertad,
Federacion Vida Independiente. Julio 2017
* CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, nim. 21, 2017, pag 204
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sin exactitud y sin certezas. A veces necesita la ayuda de una u otra técnica, sabiendo que la realidad
humana es compleja y que es necesario saber integrar perspectivas y saberes. Su trabajo requiere de
tiempo, y para observar los resultados se precisa hacer valoraciones a medio y largo plazo.

Podemos decir que una disciplina, una artesania, un oficio o una figura profesional en construccion
como es la asistencia personal se convierte en profesion cuando se dan las siguientes circunstancias:

«  Sumisién y sus metas estan claramente definidas y estan validadas socialmente. La sociedad
sabe qué necesita y qué va a recibir cuando demanda un determinado servicio profesional,
asi las profesiones prestan un servicio a la sociedad, a sus ciudadanos. Cuando esto sucede
una profesion se convierte en una institucion social cuya razén de ser es la justicia. De alguna
forma a través de la profesionalizacién de las actividades sociales los ciudadanos ejercen
y garantizan su derecho a recibir con calidad aquellos bienes y servicios que les posibilitan
vivir con dignidad... Asi el asistente personal tiene como fin el acompafiamiento al proyecto
de vida de las personas, guia individual para una vida digna. Esta figura participa en la una
sociedad mas justa e igualitaria, para ello es fundamental de cara a la profesionalizacion de la
asistencia personal, promover un mejor conocimiento social que permita incrementar y ajustar
la demanda a lo que se puede esperar realmente de esta figura profesional.

* La asistencia personal tiene una historia profesional corta que surge con el movimiento de vida
independiente y su conjunto de conocimientos parte de la escucha individual de cada persona.
Ademas cuenta con otros conocimientos tedéricos y practicos de otras figuras de atencién que
pueden ponerse al servicio del fin ultimo del asistente personal. Las profesiones necesitan
disponer de un conjunto de conocimientos, metodologias de intervencion y tecnologia que
han de ser validadas a lo largo de su historia como profesién. De los asistentes personales
se espera que se comprometen a conocer y mejorar los conocimientos, metodologias y
tecnologia sobre los que debe haber consenso social.

« Para el ejercicio de una profesion se requiere un conjunto de competencias individuales
que capacitan para el desempefio profesional. El asistente personal debera desarrollar
competencias personas que le permitan apoyar proyectos de vida, habra un conjunto de
competencias generales vinculada a la promocion de la vida independiente y al apoyo al
proyecto de vida, y especificas vinculadas a la singularidad de cada asistido.

« Se compromete con un coédigo ético de caracter deontoldgico. Cualquier codigo ético
profesional parte de averiguar cual es el bien interno que dicha profesion y sus profesionales
estan obligados a alcanzar, es decir, cuél es el bien que no pueden dejar de buscar y aportar a
los ciudadanos o a las organizaciones sociales que han requerido de la actividad profesional.
Este bien interno ha de estar validado y legitimado socialmente, no solo por el cuerpo
profesional. Una de las acciones mas relevantes para la profesionalizacion de la asistencia
personal es la elaboracion de un cédigo deontoldgico que permita la reflexién conjunta y sirva
de guia para profesionales y personas que reciban el servicio.

Con relacién a un cddigo deontolégico para la asistencia personal, proponemos que su creacion
sea colaborativa. Se podria sefialar como la deontologia pivota sobe tres valores que se corresponden
con cada uno de los actores basicos que concurren en la relacion profesional entre el asistente personal
y asistido. Estos valores son la autodeterminacion, como valor del asistido, la beneficencia del cliente
como valor asumido por el asistente personal, junto con el interés propio y la justicia social, valor asumido
por la sociedad. Habria que afiadir ademas la veracidad y la confianza como valores sustentadores de
la relacion entre el asistente personal y la persona. Podemos asi proponer como punto de partida seis
valores: autodeterminacion, beneficencia, autointerés, justicia social, confianza y veracidad?®.

20 SANCHEZ VIDAL. A. Valores y principios deontolégicos y sociocomunitarios. En: Etica psicosocial. Enfoque comunitario, actores, valores opciones y consecuencias. Ed
Piramide. Madrid, 2016.Pag 121




La determinacion de una serie de valores y principios deontoldgicos servirian de guia para las
frecuentes situaciones de incertidumbre y duda que se presentan en la actividad profesional, sabiendo
que el valor de la autonomia guia la actuacion del asistente personal pero que también habra de tenerse
en consideracion aspectos como el autointerés del asistente, de forma que se ponen asi algunos limites
que protejan el bienestar del profesional aspecto esencial también para dignificar la profesion y la
calidad del servicio.

Rodriguez Sedano?' sefiala lo que caracteriza a un buen profesional; por nuestra parte afiadimos
que un asistente personal ha de:

« Ser competente, saber obrar y actuar ante lo imprevisto.

« Tener iniciativa, imaginacién y audacia.

« Serresponsable, hacerse cargo de las situaciones y los problemas y actuar en consecuencia.
* Actualizar sus conocimientos.

« Tener compromiso con la persona y con la profesion, ser autoexigente y comprometido con la
persecucion de las metas de la profesion por encima de los motivos personales que le llevan
a desempefiarla.

También un buen profesional distingue el bien interno de los bienes externos. Tiene claro cual
es el bien interno o los bienes internos de su actividad profesional, aquello que no puede dejar de
proporcionar a la sociedad, independientemente de la consecuciéon de los bienes externos que
legitimamente pueda o deba obtener por su desempefio, como dinero, poder, estatus o cualesquiera
otros. La asistencia personal se entiende como un servicio profesional, retribuido y con valoracién social.
Como mecanismo de garantia de un buen ejercicio profesional y de exigencia del mismo, la profesion
se ejercita mediante un contrato de contraprestaciones que incluyen entre otras la contraprestacion
econdmica. Se denominan bienes externos, al conjunto de contraprestaciones que un profesional tiene
legitimo derecho a esperar y recibir, estos son el salario, prestigio, estatus, etc. Se denominan asi
para que se visualice con claridad su contraposicién con los bienes internos que son aquellos que el
asistente que proporcional a la persona.

Y actua con buena practica, es decir, adquiere un saber hacer técnico y un saber actuar ético,
basado fundamentalmente en la concepcion relacional de su tarea.

En la medida en que consideramos la asistencia personal como una actividad profesional, hacemos
una apuesta por profundizar en todas las cuestiones anteriores y en contribuir a la construccion colectiva
de esta nueva figura de apoyo.

Terminamos con esta reflexion de la poeta W. Szymborska, Premio Nobel de Literatura en el afio
1996, porque creemos que expresa lo que debe inspirar a un asistente personal.

“Hay, hubo, habra siempre un nimero de personas en quienes de vez en cuando se despierta la
inspiracion. A este grupo pertenecen los que escogen su trabajo y lo cumplen con amor e imaginacion.
Hay médicos asi, hay maestros, hay también jardineros y centenares de oficios mas. Su trabajo puede
ser una aventura sin fin, a condicion de que sepan encontrar en él nuevos desafios cada vez. Sin
importar los esfuerzos y fracasos, su inquietud no desfallece. De cada problema resuelto surge un
enjambre de nuevas preguntas. La inspiracion, cualquier cosa que sea, nace de un perpetuo “"nolo sé”.

21 VEASE RODRIGUEZ SEDANO, A. Cualidades éticas del ethos profesional. En http://www.eben-spain.org/docs/Papeles/XIV/RODRIGUEZ_ALFREDO_ET_AL.pdf
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9.7. Conclusiones

La Convencion Internacional de las Naciones Unidad sobre de los derechos de las personas
con discapacidad del afio 2006, ratificada por Espana en al afio 2008, y la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia son el punto de partida
para la consideracion y regulacion de la asistencia personal. Ademas en estos textos legislativos se
define la extension necesaria de esta figura a todas las personas con diversidad funcional incluida
la mental (Articulo 19) de la Convencion, y se dan los primeros pasos en Espafia para su desarrollo
practico y efectivo con la definicion de la prestacion econdmica de asistencia personal en la Ley de la
dependencia.

Es importante precisar la compleja naturaleza de la diversidad funcional mental, cuya
conceptualizaciéon ha seguido una historia vinculada al ambito sanitario, asimilando su esencia a la
de una enfermedad con las misma légica que la de una enfermedad fisica, frente a esto existen otros
enfoques que consideran que se trata de un asunto mas relacionado con la biografia que con la biologia.

Prueba de esta complejidad es la amplia terminologia existente, hemos optado por utilizar
diversidad funcional mental, reconociendo el valioso enfoque del Movimiento de Vida Independiente, asi
como otras denominaciones promovidas por personas afectadas y profesionales como es la afliccion o
malestar psiquico con las que nos encontramos mas proximas. Hay que constatar que las personas con
malestar psiquico ven con elevada frecuencia vulnerados sus derechos siendo sus deseos y demandas
no escuchadas o consideradas como parte de su psicopatologia.

Estos enfoques comprenden el malestar psiquico como la experiencia de la realidad no compartida
por la mayoria de las personas, la cual puede ir acompanada de malestar o sufrimiento, por la naturaleza
de estas experiencias y sobre todo por la exclusion social a la cual la sociedad les somete. Ademas
hay que considerar que cualquier persona puede experimentar episodios breves de malestar psiquico
o psicosocial que pueden requerir apoyo ocasional.

La asistencia personal se pone en relacion con la fragilidad de la vida humana, que marca la
necesidad de dar y de recibir cuidados. Si algo nos hace iguales es nuestra fragilidad y vulnerabilidad
esencial, todos somos seres en-falta, en este encuadre debemos entender el vinculo entre asistente y
asistido, este aspecto marca algo que consideramos basico y es el aspecto relacional de esta figura,
que va mucho mas alla de la relacion laboral entre un jefe y subordinado.

El proyecto de vida es el mecanismo propuesto para cumplir el anhelo de vida buena que nos
caracteriza como seres humanos, que no solo aspiran a sobrevivir. Es ademas la mision y el instrumento
de trabajo del asistente personal.

La asistencia personal puede ser una figura que aporte valor al resto de los servicios, recursos y
apoyos existentes en salud mental, al tratarse de una figura que se adapta al proyecto de vida individual.
La asistencia personal se define por su flexibilidad de tareas y actividades, asi como por la variedad
de entornos en los que puede desarrollarse, el domicilio, los entornos educativos o de formacion,
el empleo, el ocio entre otros. Esta flexibilidad es clave en la atencién a las personas con malestar
psiquico, con una variabilidad de situaciones tan amplia como sujetos consideremos y se centra en la
autonomia y en el empoderamiento de la persona que actua como gestor de su propio servicio.

El acompafamiento ala toma de decisiones es uno de los aspectos mas delicados en el desempefio
del asistente personal, en esta misma linea algunas medidas especiales de proteccion deben ser vistas
como una salvaguarda de derechos, ya que de no ser asi podrian estar comprometidos el acceso
a estandares de salud, a la justicia, a la libertad o incluso el derecho a la vida, de acuerdo a lo ya




planteado por algunos profesionales de la salud mental. Sin duda este es un aspecto polémico y que
requiere revision y trabajo conjunto por parte de personas afectadas, asistentes personales y otros
profesionales que se ven en la necesidad de actuar en situaciones muy complicadas, con escasas
certezas y apoyos y animados por un deseo de asistir en una vida mejor para las personas.

En la comparacion de la asistencia personal con otras figuras de atencion vemos cémo todas ellas
ponen en valor el cuidado, la proteccion de la vulnerabilidad, el trato personal como eje de la atencién
y un enfoque humanista, y comparte con ellas las necesidad de reflexionar desde una perspectiva de
género y la necesidad de transformar una sociedad que se apoya en un contrato social en el que el
cuidado es prestado mayoritariamente por mujeres con consecuencias que se trasfieren al desempeio
profesional de estas figuras. Sin embargo también presentan grandes diferencias relativas en la mayor
amplitud de los ambitos de actuacion, tantos como marque el proyecto de vida (domicilio, ambito
educativo, laboral, ocio...) especialmente en la comparacién con la figura del cuidador o de la ayuda
a domicilio. La asistencia personal establece una relacion profesional a diferencia de la relacion de
apoyo mutuo, que es voluntaria e incorpora ademas la caracteristica de ser un apoyo entre iguales. La
experiencia en primera persona de malestar psiquico puede ser un valor para la asistencia personal en
la diversidad funcional mental y se puede sefalar este aspecto como una cuestion especifica de este
perfil.

La importancia de profesionalizar la figura de la asistencia personal esta vinculada a la dignificacion
profesional y a la propia calidad del servicio prestado asi como a su sostenibilidad. Se hace preciso
trabajar en un codigo deontoldgico que regule los aspectos éticos de la profesion y permita proteger a
las dos partes de la relacion: asistente y asistido. Se proponen seis valores deontolégicos como punto
de partida para seguir trabajando en la cocreacion de este cédigo: autodeterminacion, beneficencia,
autointerés, justicia social, veracidad y confianza.
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1041. Introduccion

Una vez analizada la figura del asistente personal como figura profesional de apoyo a las personas
con diversidad funcional mental nos centraremos en aquellos aspectos practicos que guian su aplicacion.

En primer lugar partimos de que la asistencia personal es una forma de entender la atencién a
las personas vulnerables que tiene como base el respeto de su dignidad y, por tanto, de su autonomia.

El propésito de la asistencia persona es que la persona pueda vivir la vida que ha elegido vivir.

En lo que respecta a los aspectos practicos para el desarrollo de esta figura y apostando por la
profesionalizacion, incorporamos un amplio desarrollo de las posibles formas de contrato que regularian
la contraprestacion profesional. Se analizaran diferentes convenios colectivos que pudieran servir de
referencia, la cuestion del salario, asi como aspectos relacionados con la gestion de la contratacion y
otras estructuras de soporte para la prestacion del servicio.

Aportamos cudles podrian ser los recursos de apoyo que deberian estar a disposicién de los
asistentes personales para que puedan desempefar bien su trabajo, desde la importancia de “apoyar
al que apoya”. Se reflexiona sobre los conflictos éticos que pueden producirse en el transcurso de la
relacion de ayuda, entre el profesional y la persona con diversidad funcional mental y como afrontarlos.
También se considerara ademas, el caso particular de las personas con diversidad mental como
asistente personales, poniendo en valor su experiencia.

Como hemos indicado en la introduccién a este libro, nuestro propdsito no es agotar el tema de la
figura del asistente personal, sino contribuir con reflexiones y propuestas practicas que hagan posible
una cocreacion compartida de esta nueva actividad profesional.

10.2. La atencion a las personas con
diversidad funcional mental en los
servicios sociales: los apoyos centrados
en las personas

En los ultimos afios se ha producido un cambio radical en el modelo de intervencién y de atencion
hacia las personas con diversidad funcional mental. Se concreta en la superacién del paradigma de
la reclusion institucional y del asistencialismo, al pasar a ser considerados como ciudadanos de pleno
derecho, que viven y participan en comunidad y que deben disponer de los apoyos necesarios en el
entorno comunitario para ejercer todos sus derechos.

Los servicios sociales han experimentado una transformacién en la forma de disefiar, planificar
y aplicar los apoyos desde un modelo que se centra en cada persona, que incorpora su participacion
efectiva y que persigue en ultimo término, mejorar su calidad de vida.




Derivado de la historia que trasformé a la locura en enfermedad, en los inicios de la psiquiatria
hace mas de doscientos afos, los servicios sanitarios en nuestro pais han sido el espacio administrativo
de atencion de la enfermedad mental, junto con algunos abordajes previos desde la beneficencia.
Los servicios sociales han permanecido con frecuencia al margen y sélo muy recientemente se han
abordado las necesidades sociales de forma decidida. Asumir esta responsabilidad de atencién desde
lo social ha supuesto abrir vias de comunicacién y didlogo imprescindibles con los servicios sanitarios.
Es preciso reconocer experiencias de apoyo social desde lo sanitario con gran implicacion personal por
parte de los profesionales sanitarios: creacion de talleres, apertura de alojamientos en la comunidad
y actividades de ocio y tiempo libre, asi como algunas iniciativas de empleo, que iban mas alla de sus
competencias, pero necesarias para restituir los derechos a los pacientes y para consolidar cualquier
intento de recuperacion.

Abordar la prestacién de apoyo a las personas con malestar psiquico desde los servicios sociales
no es una realidad generalizada en todas las comunidades auténomas, si bien desde los afios 90 hasta
la actualidad se han ido incorporando distintas experiencias con modelos de referencia diferentes y con
diferentes grados de colaboracién con los servicios de salud mental.

Un enfoque o modelo que inspira la intervencién social es el que toma de referencia la rehabilitacion
psicosocial disciplina que, a través de programas y actividades, trata de atender las distintas necesidades
sociales de las personas con diversidad funcional mental, apoyando la mejora de su autonomia y
calidad de vida, potenciando la integracién social y ofreciendo apoyo a las familias.

La rehabilitacion psicosocial se define como un conjunto de estrategias no farmacolégicas dirigidas
a que las personas con trastornos mentales graves, adquieran y/o recuperen aquellas habilidades que
les permitan desenvolverse en su medio social de forma auténoma, con los menos apoyos posibles y
con una mejora en su calidad de vida, lo cual se debe acompanar de un descenso en la intensidad de
los sintomas’.

Los rehabilitacion psicosocial es la metodologia de intervenciéon que con mayor o menor intensidad
se utiliza en algunos dispositivos sanitarios como Unidades de Rehabilitacion Psiquiatrica, Centros de
Rehabilitacion Psicosocial, Pisos de transicion, dependientes de los hospitales y pisos terapéuticos, asi
como en los recursos como son centros de dia y talleres prelaborales, centros de ocio, pisos sociales,
residencias...La rehabilitacién psicosocial metodologia de intervencion construida a partir de varias
disciplinas como la medicina, la psiquiatria, la psicologia, el trabajo social, la terapia ocupacional o la
educacion social entre otros.

Este modelo aporta una nueva visién y posibilidades de intervencién respecto al modelo tradicional
de “sintoma-tratamiento” que asume que si la patologia fundamental se trata eficazmente, tendra un
efecto generalizable al comportamiento.

En los ultimos afios ha ido llegando a nuestro pais procedente de paises anglosajones el enfoque
de larecuperacion que ha llevado a una transformacién de los presupuestos de la practica rehabilitadora.

Este concepto que parte de los usuarios que se autodenominan “supervivientes de la psiquiatria”
ha sido posteriormente adoptado por distintos profesionales como Anthony, y Farkas entre otros. Este
enfoque plantea que el objetivo de la intervencién es la recuperacién de un proyecto de vida una
vez que han aparecido las consecuencias de la enfermedad. Supone apoyarse en las capacidades y
fortalezas de la persona y de su entorno, para conseguir un proyecto rehabilitador que cuente con la
participacion de la persona y construya un proyecto de vida que no esté definido sélo por los estandares
de salud de los profesionales. El cambio de modelo es importante ya que supone pasar de buscar el

" Mueser, K.T., Bond, G.R. & Drake, R.E. (2001). Community-based treatment of schizophrenia and other severe mental disorders: Treatment outcomes?. Medscape Mental
Health. 6 (1).
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ajuste pasivo del afectado a su entorno y la supresion de sintomas activos, a desarrollar su identidad
como ciudadano, miembro de una comunidad en la que participaZ.

La investigacion confirma que incluso las personas seriamente afectadas por enfermedades
mentales pueden recuperarse y tener vidas productivas en la comunidad. Recuperacién no significa
necesariamente cura o vuelta al estado previo a la enfermedad. La recuperacion es el proceso o viaje
hacia un nuevo y valorado sentido de identidad, de rol, y de propdsito fuera de los parametros de la
enfermedad mental y al margen de las limitaciones resultado de la enfermedad, sus tratamientos y las
condiciones personales y ambientales. El concepto de recuperacion es un unico y personal viaje del
individuo, por lo tanto no hay una formula Unica®.

Por otra parte los modelos de calidad de vida, planificacién centrada en la persona y paradigma de
apoyos han sido adaptados de la discapacidad intelectual y han servido como punto de partida para el
disefio de intervenciones de apoyo social para las personas con malestar psiquico.

La planificacién centrada en la persona surge como un movimiento de reivindicacién de los
derechos de las personas con discapacidad y, especialmente en torno a la normalizacion. En los afios
70 y 80 grupos de afectados en Canada, EEUU y Reino Unido, fueron el origen de una importante
reflexion sobre la intervencién hacia las personas con discapacidad.

Esta metodologia esta basada en la creencia profunda de que ninguna persona es igual a otra,
que todos tenemos distintos intereses, necesidades y suefos, y, por tanto, la individualizacion y su otra
cara de la moneda, la diversidad, debe ser el valor central de los servicios que prestan apoyos a las
personas.

La Planificacién Centrada en la Persona*, pretende que la persona, con el apoyo de un grupo de
personas significativas para ella, formule sus propios planes y metas de futuro, asi como las estrategias,
medios y acciones para ir consiguiendo avances y logros en el cumplimiento de su plan de vida personal.

La utilizacion del término persona en esta metodologia tiene un doble propdsito, por una parte,
se refiere a un planificacion que se realiza desde el punto de vista de la persona cuya vida ayudamos a
planificar, desde sus intereses, sus suefos, sus puntos de vista, su libertad... Pero, por otra parte, hace
alusion a la idea de que en lo que nos hemos de centrar es en el ser persona.

Como apunta Sennett, R. (2003)%, la Planificacién Centrada en la Persona ayuda a evitar que la
gente se vea privada del control de su propia vida y que se convierta en una mera espectadora de sus
necesidades y en consumidores del cuidado que se les dispensa. Ademas pone las condiciones para
evitar que las personas sientan la particular falta de respeto que consiste en no ser vistos, en no ser
tenidos en cuenta como auténticos seres humanos.

El concepto de apoyo tiene un papel fundamental en las nuevas concepciones de la discapacidad.
La discapacidad se entiende mas que como un rasgo del individuo como producto del contexto en el
que vive e interactla. Para proveer de los apoyos necesarios a las personas con discapacidad por
enfermedad mental se deben detectar las necesidades individuales de apoyo teniendo en cuenta sus
deseos y preferencias.

De esta forma, este modelo basado en el concepto de que la discapacidad es un estado de
funcionamiento en lugar de un rasgo inherente a las personas, es que la discrepancia persona-contexto
es tomada en consideracién. No se trata pues de arreglar o de cambiar al individuo.

2 Modelo de atencion a las personas con enfermedad mental grave. Coleccién documentos. Serie documentos Técnicos. IMSERSO 2007.

3Queensland health website: www.health.qgld.gov.au

4 MARIN GONZALEZ, A.l., DE LA PARTE HERRERO, J.M., LOPEZ FRAGUAS, A.: La Planificacién Centrada en la Persona, Un apoyo para desarrollar la autodeterminacion.
Revista Siglo Cero vol 35 (1), n°® 210, 2004

SSENNETT, R.: El respeto. Sobre la dignidad del hombre en un mundo de desigualdad. Editorial Anagrama. Barcelona 2003




Igualmente a partir de las experiencias derivadas de la atencién personas con discapacidad
intelectual se han adaptado los modelos de calidad de vida para la atencion a otros colectivos y se
asumen como modelo de referencia desde los servicios sociales. Estos modelos definen la calidad de
vida como un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en relacion a su
vida en el hogar y en la comunidad, y de salud y bienestar. La calidad de vida es un concepto subjetivo
que se basa en la percepcion que tiene una persona de varios aspectos: caracteristicas personales,
condiciones objetivas de vida, y las percepciones de los otros significativos. El modelo que mayor
difusién ha alcanzado ha sido el de Schalock y Verdugo®, y se ha convertido en un area de gran interés
para la investigacion y para su aplicacién social y sanitaria. Ha sido utilizado como referente en el
cambio de la mejora de la calidad de los servicios asistenciales y ha pasado a formar parte del sistema
de valores de las organizaciones.

10.3. Aspectos economicos y laborales de
la asistencia personal

10.3.1. La prestacion de asistencia personal

Previamente a examinar la figura del asistente personal desde la perspectiva de las relaciones
laborales, expondremos sucintamente algunas ideas en torno a las prestaciones estatales destinadas
a proveer la prestacion de asistente personal.

Como se sefala ampliamente en el capitulo segundo de este libro relativo al marco legislativo,
el art. 19 de la Ley 39/2006 de 14 de diciembre de promocion de la autonomia personal y atencion
a las personas en situacion de dependencia, introduce la base normativa sobre la que desarrollar la
prestacion econdémica para contratar un servicio de asistencia personal para personas que tengan
reconocida la situacién de dependencia.

Entre las reivindicaciones iniciales del Movimiento de Vida Independiente, estuvo la de la necesaria
colaboracion del estado en la financiacion de la asistencia, casi nunca al alcance de las economias
particulares de los usuarios. La principal via de financiacion solicitada fue la prestacion econdmica
directa, para que fuera el mismo usuario quien gestionase su asistencia, pero en Espafa, como en
la mayoria de los paises del entorno, la prestacion se considera una ayuda al gasto, estableciéndose
una compleja forma de copago, cuyos términos hay que precisar en cada caso, ademas de tener topes
establecidos en normativa que pueden ser mejorados en cada comunidad auténoma’.

Ademas, cabe afirmartambién la, hasta ahora, minima presencia de lafiguradelasistente personalen
la aplicacion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD)®.

Porlo demas, el hecho de que la asistencia personal se contemple como una prestacion econémica,
deja fuera la hipotesis de que ésta se pudiera ejercer desde el servicio publico con un maximo de

5 Schalock, R.L.; Verdugo, M.A.: Calidad de vida: manual para profesionales de la educacién, salud y servicios sociales. Alianza Editorial. Madrid, 2010

7 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pags 189,
198-199

8Crf. por todos GARCIA OCA, M.A., Grandes cuestiones pendientes en el ordenamiento espafiol para acompasarse a los mandatos de la Convencion. Asistencia Personal,
la asignatura pendiente para una auténtica inclusion en la comunidad, en ALCAIN MARTINEZ, E (Dir), La Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad. De los derechos a los hechos, Tirant lo Blanch, Valencia, 2015, pags. 143-150.
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garantias no solo respecto a su aplicacion a toda persona que lo solicitase a partir de unos requisitos,
sino también respecto de las garantias laborales y de calidad que requiere el empleo publico®.

Desde nuestra perspectiva, la ley de promocién de la autonomia personal y atencion a las personas
en situacion de dependencia apuesta por el trabajo profesional, aunque queden difusas y con poco
control las distintas relaciones laborales que se pueden establecer, por ejemplo, en las prestaciones
vinculadas al servicio por cuidadores no profesionales, los copagos a entidades prestadoras de servicios
de ayuda a domicilio o en las prestaciones de asistencia personal®.

La asistencia personal, en cualquier caso, es una actividad remunerada. Su cobertura a través
del voluntariado no hace sino reforzar la precariedad de quienes prestan servicios profesionales en el
tercer sector' y como deciamos en el capitulo anterior, desde el Movimiento de Vida Independiente se
ha defendido una relacion que incluya la remuneracion de los servicios prestados, para separarse de
las relaciones meramente asistenciales, informales o institucionales'?.

Asi, una vez que asistente personal y la persona con diversidad funcional se ponen de acuerdo
en los términos de su relacion, las decisiones en cuanto a las tareas que conformaran la asistencia,
las tomara la persona que recibe la asistencia y/o su representante legal, y desde ese punto de vista
podemos considerar esta como una relacion laboral (siendo la persona con diversidad funcional
la empleadora) bien con un contrato civil de arrendamiento de servicios (en cuyo caso el asistente
personal tendria la consideracion de trabajador auténomo)'. De alguna manera, en ambas situaciones
el asistido sera cliente del servicio que recibe, pero al tiempo, de alguna manera también ‘jefe’ respecto
al asistente personal, ya que éste desarrollara las actuaciones que precise bajo sus indicaciones sea
en la modalidad que fuere.

Desde nuestra perspectiva, hemos de considerar que el asistente personal, en tanto que trabajador
(ya sea por cuenta ajena o auténomo) tiene responsabilidades y derechos establecidos y regulados,
estando a la disposicion del asistido mientras dura su jornada de trabajo y en tanto lo acordado con
él. Durante ese tiempo, las decisiones las tomara la persona con diversidad funcional y el asistente
personal desempefara la tarea encomendada para que las decisiones sean llevadas a cabo.

Por otro lado, un asistente personal podria desarrollar su tarea trabajando para varias personas, al
igual que una persona pudiera necesitar y requerir de varios asistentes personales trabajando para ella.

10.3.2. Las modalidades de contratacion de la
asistencia personal

Sitomamos como referencia la manera en la que se organizan las personas con diversidad funcional
esta relacion suele regularse a través de un contrato profesional en el que la persona con diversidad
funcional o su representante legal, es la parte contratante y quien ejerce de alguna manera el rol de
‘jefe’.

La En el caso de las personas con diversidad funcional mental se dan algunas circunstancias que
hacen que este modelo de contratacién pueda no ser el mas adecuado, y, asi es posible encontrarnos
con situaciones de ausencia inicial de demanda de servicio a pesar de ser este necesario y/o beneficioso

¢ Crf. Real Decreto legislativo 5/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley del Estatuto Basico del Empleado Publico (BOE ndm. 261 de
31/10/2015). Crf. “Cédigo de la Funcién Publica” y “Cédigo de Contratos del Sector Publico” , en http://www.boe.es/legislacion/codigos (Consulta 27/11/2016).
©CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccién. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pag 204.
" ZURDO ALAGUERO, A, El voluntariado como estrategia de insercion laboral en un marco de crisis del mercado del trabajo. Dinamicas de precarizacion en el tercer sector
espafiol, Cuadernos de relaciones laborales, num. 2, 2004, pags. 11-31.

2 En los textos clasicos del Movimiento de Vida Independiente se habla de “contrato profesional’. Crf. p.e. ARNAU RIPOLLES, S. RODRIGUEZ-PICAVE MATILLA, A. y
ROMANACH CABRERO, J., op. Cit, pag. 5.

* CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, nim. 21, 2017, pag 205.




para la persona (p.e. cuando ésta requiere desarrollar su propio proceso de elaboracién de la
demanda de asistencia personal) o de situaciones de escasa iniciativa, desinterés y desmotivacién con
tendencia al aislamiento social o pérdida de habilidades sociales; también pueden darse situaciones de
dificultad en la toma de decisiones o alteraciones del pensamiento y de la percepcion, asi como déficits
cognitivos, etc.

Estas circunstancias en las que pueden encontrarse las personas con diversidad funcional mental,
dificultan la demanda del servicio, asi como la posibilidad de acceder a una contratacion directa desde
un primer momento.

Por ello, desde nuestra perspectiva, se hace precisa la existencia de, ademas de la contratacion
directa, otras modalidades de contratacion mediada; garantizando en todo caso que el asistente
personal cumpla una serie de requerimientos; cuales son la aceptacion por parte del asistido, acceso a
formacién adaptada a las circunstancias personales del asistido y la supervision por un equipo externo.

En consonancia con lo anterior, las dos alternativas que proponemos para la contratacion del
servicio de asistencia personal en el caso de las personas con diversidad funcional mental, son la
contratacion directa por parte del asistido y también la opcion de la contratacion a través de agencia,
exponiéndose a continuacion ambas.

La contratacién directa del asistente personal por parte del asistido. Esta férmula propuesta
por Movimiento de la vida independiente, desde nuestra perspectiva siempre debe ser una opcion
a considerar.

Se podria materializar en diversas formas que describimos a continuacién junto con las dudas que
sobre las mismas nos suscita, asi:

* se puede realizar la contratacién de una prestacion de servicios a un asistente personal que
sea auténomo y por tanto que lo facture'®, estando esta actividad regulada por el Estatuto
del Trabajador Auténomo' en cuya regulacion distingue el régimen profesional comun vy el
régimen profesional del trabajador autbnomo econdmicamente dependiente. Estrictamente
considerado quizas no cumpliria con los requisitos recogidos en el art. 11.2 “d) desarrollar
su actividad con criterios organizativos propios, sin perjuicio de las indicaciones técnicas que
pudiera recibir del cliente, e) percibir contraprestacion econémica en funcion del resultado
de su actividad, de acuerdo con lo pactado con el cliente y asumiendo riesgo y ventura de
aquella”. No parece facil considerar como meramente técnicas las indicaciones que la persona
con diversidad funcional da a su asistente personal, ni entender que la ‘contraprestacion’ tiene
que ver con el “resultado de su actividad'®.

* la persona a asistir puede contratar al asistente personal como trabajador por cuenta ajena.
Se requiere para ello que el asistido realice su inscripcion como empresario en la Tesoreria de
la Seguridad Social. Es un proceso que entrafia cierta complejidad ya que es necesario que el
Estado lo reconozca como empleador y que se dé de alta en el Sistema de Seguridad Social
al asistente personal como trabajador — afiliacién a la Seguridad Social -, reportar altas, bajas
y variaciones contractuales en lo que se refiere al trabajador y registrar el contrato de trabajo
en la administracién, abonar las cuotas de cotizacion, etc'.

+ es frecuente realizar contratos bajo la figura de “servicio doméstico”. EI RD 1620/2011 de
14 de noviembre, que regula la relacién laboral de caracter especial del servicio del hogar
familiar, permitiria articular la contratacion a través de esta modalidad. Sin embargo, sin negar
una evidente afinidad o coincidencia eventual de tareas, existen diferencias basicas entre lo

4 Crf. https://www.serautonomo.net/el-contrato-mercantil.ntml (Consulta 10/06/2019)

5 Ley 20/2007, de 11 de julio, del Estatuto del trabajador auténomo. (BOE, num. 166, de 12/07/2007)

® CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccién. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pag 208
17 Crf. http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Empresarios (Consulta 10/06/2019)

Capitulo 10. Aspectos practicos para el desarrollo de la figura del asistente personal en su aplicaciéon
a las personas diversidad funcional mental




La Asistencia Personal en salud mental

que define al empleado de hogar y lo que define al asistente personal: el ambito de actividad
— la actuacion del asistente personal no esta cefiido al &mbito doméstico -, el objetivo del
servicio de hogar familiar son los servicios o actividades, pero el de la asistencia personal es el
de la consecucion de mayor autonomia y la ejecucion del servicio, a diferencia del empleado
de hogar el asistente personal no es quien desarrolla la accién, sino que sirve de apoyo para
que la persona usuaria la lleve a cabo...'™. Por otro lado, y como se ha recogido en el capitulo
dos del presente libro, relativa al marco legislativo, la regulacién laboral de caracter especial
del servicio de hogar familiar lo excluye.

Con todas las opciones analizadas, y a pesar de las dificultades sefalas, pensamos que la
contratacién directa tiene sentido cuando la persona con diversidad funcional mental hace demanda
expresa de ella y quiere y tiene la posibilidad de articular todas las variables anteriormente descritas.

La contratacion a través de agencia, plataforma o cooperativa.

La complejidad de la gestion de las figuras expuestas lineas arriba, podria en algunas situaciones
hacer inviable la asistencia personal. Ademas la relacién entendida como ‘jefe’ - ‘trabajador’ que se
establece, podria interferir en la propia realizacion de la las acciones o actividades convenidas (asi
en la negociacion diaria para establecer el plan de actividades, o en la necesidad de promover tareas
no deseadas en el momento de realizarse aunque previamente se hayan pactado con la persona a
asistir como p.e. la supervision al levantarse para ir a trabajar o a estudiar). Una de las tareas del
asistente precisamente sera trabajar ciertos rechazos que hacia su figura podria mostrar la persona con
diversidad funcional mental, que puede ponerlo en una situacién de vulnerabilidad como trabajador. En
estos casos parece adecuado evitar que necesariamente el asistido se vea obligado a establecer una
relacion directa laboral con la persona que presta el servicio de asistencia personal. Acudir a empresas
también tiene, en cualquier caso, ventajas importantes, como la experiencia en gestién administrativa,
organizacion y suplencias de turno y tiempos vacacionales, o la posibilidad de trabajar en equipo, que
permite llegar mas alla de lo que puede llegar un solo empleado™.

Por todo lo expuesto una alternativa viable es realizar la contratacion del servicio de asistencia
personal a través de una agencia, entidad, cooperativa, etc.

La persona podria acudir a las empresas acreditadas en cada Autonomia®. Una opcién interesante
es el régimen cooperativista que podria ser un modo idéneo de acercarse al ideal de Centro de Vida
Independiente, como un modo participativo de gestionar y dirigir los servicios de asistencia. Este modo
de autogestién se promueve ademas en el art 27.f de la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad de 20062".

Puede valorarse una modalidad combinada de diferentes figuras de asistentes. Ademas de los
objetivos y requerimientos que ofrece un asistente personal, la contratacion del servicio a una agencia
—que también podria realizarse mediante plataforma web — ofreceria algunas ventajas respecto a aquel,
en algunas situaciones que se exponen a continuacion:

+ Se desligaria del rol de jefe-asistente, y permitiria una tercera instancia mediadora, que es la
propia agencia u organizacion. Esta situacién es interesante tanto para el asistido (que puede
disponer de un apoyo mas flexible y sostenible al existir varias alternativas a elegir) como para

8 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccién. UNED. Revista de Derecho UNED, nim. 21, 2017, pag
206 - 207

9 |bidem pag 209

20 RESOLUCION de 2 de diciembre de 2008, de la Secretaria de Estado de Politica Social, Familias y Atencion a la dependencia y a la Discapacidad, por el que se publica
el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y la Atencion a la Dependencia, sobre criterios comunes de acreditacion para garantizar la calidad de los
centros y servicios del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (BOE, num. 303, de 17/12/2008)

21 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccién. UNED. Revista de Derecho UNED, nuim. 21, 2017, pag
209-210




el asistente personal (le permite una mayor estabilidad laboral y posibilidades de completar
su jornada de trabajo)

+ Es mas facil sustituir al asistente personal en caso de rechazo asi como en sus periodos de
vacaciones y dias de libre disposicion.

Sea cual sea la modalidad elegida (contratacion directa o contratacion del servicio a través de
agencia o cooperativa) proponemos que se consideren algunas cuestiones especificas relativas a la
prestacion de servicios a personas con diversidad funcional mental, asi:

* el derecho a la libre eleccion de un asistente personal

« garantizar lo previamente acordado con la persona cuando no esté en condiciones de decidir
por si misma.

* la necesidad de que la asistencia personal no dependa tanto del grado de dependencia sino
de los objetivos de promocién de la autonomia personal acordados en el plan individual de
asistencia con la consideracion de que variaran en el tiempo.

+ |astareas para las cuales se requiere fundamentalmente asistencia personal en el caso de las
personas con malestar psiquico son las tareas relacionadas con la supervisiéon y motivaciéon
hacia las actividades de la vida diaria basicas e instrumentales y, de forma prioritaria, el apoyo
en distintas actividades de promocion de la autonomia personal en la comunidad: relaciones
sociales, toma de decisiones...y el apoyo en el trabajo, la educacion o el ocio.

* la asistencia personal puede ser un yacimiento de empleo y de autoempleo para personas con
diversidad funcional mental basandose en el modelo ‘peer support’ (apoyo de pares)

* en los programas de asistencia personal para personas con diversidad funcional mental,
se requiere de una especial dedicacion de tiempo y recursos en el proceso de elaboracion
de la demanda para, progresivamente, en algunos casos ir reduciendo la intensidad de ese
apoyo. Es fundamental poder atender de forma flexible a las situaciones cambiantes en las
necesidades de apoyos.

* hay que considerar que en muchas ocasiones aunque la asistencia personal sea un recurso
necesario, la persona asistida o su familia no esta preparada para su optimizacion, esta
situacion no debe entenderse como una falta de demanda.

En todas las situaciones, el asistente personal y la persona a la que asiste estaran unidos por
una relacion contractual de caracter profesional independientemente de su relacién a nivel personal.
Esta relaciéon ha de ser aceptada por la persona que recibe el servicio y deberian establecerse una
serie de requisitos que permitan que se respete la autonomia moral y voluntad de la persona que recibe
la asistencia. Desde nuestra perspectiva esto puede articularse mediante la firma de un Convenio de
Asistencia rubricado por la persona con diversidad funcional mental y el asistente personal y la agencia.
En el mismo se explicitaran clausulas que recogeran los servicios a percibir, el plan individual de
asistencia, las revisiones temporales del mismo, las garantias que se adoptan para prestar el servicio,
las personas que los prestaran, asi como el precio final.

El convenio recogera la firma de la persona asistida y de quien lo represente asi como la firma del
asistente personal y de la agencia, entidad o cooperativa.

La existencia de un equipo de apoyo y las sesiones de supervision de casos, de las que hablaremos
en este mismo capitulo, que puedan evaluar y prestar apoyo al propio asistente, y que permita velar
por los intereses y dignidad de ambas partes también seran una garantia para apoyar la relacién
entre asistente y asistido. Esto no quiere decir que no se puedan tomar decisiones no previstas en
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el convenio, de hecho la realidad nos muestra que se requiere una gran flexibilidad y capacidad de
negociacion para adaptarse a la realidad cambiante y a los cambios en las decisiones de las personas
con diversidad funcional mental, si bien hay que contar siempre con la aceptacion voluntaria inicial del
servicio y la firma del plan individual de asistencia, sujeto a revisiones temporales pactadas previamente

10.3.3. La regulacion de la figura en los convenios
colectivos

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, para la Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion
y Accesibilidad Universal (LIONDAU)22 recoge por primera vez la figura del asistente personal.
Posteriormente la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia (LAPAD)23, la menciona y define. Sin embargo, ni esta ley
ni sus desarrollos reglamentarios posteriores la regulan laboral o juridicamente.

Las relaciones laborales que se deben establecer legalmente entre las partes, deben tener en
cuenta que el asistente personal puede tener encomendadas tareas muy diversas pero que su perfil es
diferente al que corresponde a los empleados del hogar, los cuidadores familiares o los profesionales
sanitarios?.

La existencia de una regulacion laboral especifica o al menos referencial esencial, especialmente
si optamos por la profesionalizacién de la figura y si consideramos que los servicios de asistencia
personal pueden prestarse a través de agencias, cooperativas o servicios de asistencia personal, en las
que se ha de valorar la realizacion de contratos a los asistentes: Si se opta por la contratacion laboral
de trabajadores por cuenta ajena se hace necesario disponer de una regulacion laboral de referencia
para ello.

La ausencia de regulacion especifica perjudica tanto a los usuarios, que no siempre ven satisfechas
sus necesidades, como a los trabajadores, que ven su trabajo desvalorizado, cuando no derivado a la
economia sumergida®.

En la actualidad, de todos los convenios consultados, sélo el XV Convenio Colectivo general de
centros y servicios de atencion a personas con discapacidad?® regula esta categoria laboral o puesto de
trabajo con esa especifica denominacion y funciones diferenciadas del resto de categorias de atencion
directa.

En este apartado vamos a revisar los convenios que mantienen una relacion préxima a la actividad
de asistencia personal para valorar en qué medida podrian servirnos de referencia. Para el desarrollo
de este capitulo, hemos analizado en concreto:

« Ellll Convenio Colectivo de Servicios de ayuda a domicilio de Castilla y Ledn que solo recoge
la figura del auxiliar de ayuda a domicilio?” asi como las tablas salariales de los afios 2013-
2016. Este convenio hace referencia al Decreto 289/1998, de 17 de diciembre, por el que se
regula la prestacion social basica de la ayuda a domicilio en Castilla y Ledn.

2 Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.(BOE, nim 289 de
03/12/2003)

2 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia. (BOE, nim 209 de 15/12/2006).

24 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, nim. 21, 2017, pag 189

2 |bidem

26 Resolucion de 27 de junio de 2019, de la Direccion General de Trabajo, por la que se registra y publica el XV Convenio colectivo general de centros y servicios de atencion
a personas con discapacidad. (BOE, nim 159 de 04/07/2019)

27 RESOLUCION de 11 de febrero de 2010, de la Direccién General de Trabajo y Prevencién de Riesgos Laborales, por la que se dispone la inscripcion en el registro, el
deposito y publicacion del Ill Convenio Colectivo Regional de Castilla y Ledn para la actividad de ayuda a domicilio adoptado en procedimiento de conciliacion y mediacion
ante el Servicio Regional de Relaciones Laborales de Castilla y Ledn (SERLA), con el Cédigo de Convenio 7800235. (BOCYL, num 61 de 30/03/2010).




« El VII Convenio Marco estatal de servicios de atencién a las personas dependientes y/o
desarrollo de la promocion de la autonomia personal.

« El citado XV Convenio Colectivo general de centros y servicios de atenciéon a personas con
discapacidad®.

El 1l Convenio Colectivo de Servicios de ayuda a domicilio de Castilla y Ledn no recoge la figura
del asistente personal entre las categorias laborales. De todas las que regula, la que se acerca en
contenidos a la figura del asistente personal, es la categoria de auxiliar de ayuda a domicilio.

Las tareas de atencidn directa a personas se definen para la figura del auxiliar de ayuda a
domicilio en el art. 18, segun el cual ‘presta servicios en el domicilio o fuera del mismo para cubrir las
necesidades del usuario, con el fin de atenderle en su propio medio, fomentar la autonomia personal
y evitar el desarraigo de su entorno’. Este articulo también recoge pormenorizadamente los trabajos
que puede realizar, haciendo referencia a las tareas que se detallan en el Decreto 289/1998, de 17 de
diciembre, por el que se regula la prestacién social basica de la Ayuda de Domicilio en Castilla y Leon.

El art 18 también recoge, entre otros, la figura del coordinador/a del Servicio de Ayuda a Domicilio
que® coordina el trabajo con los auxiliares, con otros profesionales, realizando el seguimiento y
valoracion del trabajo del Auxiliar.

El 1ll Convenio Colectivo de Servicios de ayuda a domicilio de Castilla y Ledn, ademas hace
exclusion expresa de todas aquellas tareas que se consideren de atencidn sanitaria y que deban ser
realizadas por profesionales de la medicina (ATS, médicos, etc.).

Por otro lado el Real Decreto 289/1998 de 17 de diciembre, por el que se regula la prestacion
social basica de la Ayuda de Domicilio en Castilla y Ledn incluye tareas y contenidos del trabajo
del auxiliar de ayuda a domicilio, que bien podriamos afirmar son muy similares® a las que se sefialan
para el asistente personal recogidas por RODRIGUEZ-PICAVEA, A; ROMANACH, J (y que hemos
incluido en el capitulo nueve), de tal manera que podriamos concluir que este convenio, a falta de
una regulacion especifica, podria servir como referente para regular la relacion laboral de los y las
asistentes personales.

2 En la fecha de elaboracién de este capitulo, el XV Convenio acaba de ser firmado y publicado. Sus articulos 87 88,relativos a la Clasificacion Profesional remiten a una
tabla de conversién a una nueva clasificacion profesional que incluye tanto a ‘asistentes personales’, como a ‘cuidadores’ regulados en el anterior convenio (Resolucion
de 20 de septiembre de 2012, de la Direccién General de Empleo, por la que se registra y publica el XIV Convenio colectivo general de centros y servicios de atencion a
personas con discapacidad. (BOE, nim 243 de 09/10/2012).

La tabla de conversién de los grupos profesionales del anterior convenio ubica a “Cuidadores” y “asistentes personales” se ubican en el Grupo lll. Personal Técnico, en la
subdivisién de Personal Técnico, sin definir competencias.

29 El art 18 también recoge, entre otros, |a figura del Coordinador/a del Servicio de Ayuda a Domicilio que es ‘el personal, con titulacién y formacién social, cuya labor consiste
en desempefiar tareas de coordinacion, gestién y organizacion del servicio de ayuda a domicilio ademas de seguimiento del trabajo de Auxiliar de Ayuda a Domicilio, para
conseguir una buena calidad de dicho servicio y que es desempefiado preferentemente por Diplomados en Trabajo Social’

30 El art 7 sefala ‘1. La prestacion de Ayuda a Domicilio conforme a las exigencias de atencion que se requieran en cada caso podra tener los siguientes contenidos:

a) Atenciones de caracter personal: -Higiene, aseo y vestido. -Ayuda a la movilidad dentro del domicilio. -Seguimiento de la medicacion y alimentacion. -Ayuda en la ingesta
de alimentos. -Compaiiia y atenciones en el domicilio y con caracter excepcional acompafiamiento nocturno.

b) Atenciones de caracter doméstico: -Limpieza y orden del domicilio, del mobiliario y enseres de uso diario. No estaran incluidos en la Ayuda a Domicilio los arreglos de
cierta entidad como pintura, empapelado, etcétera... -Lavado y planchado de ropa. -Adquisicién y preparacion de alimentos. -Realizacion de compras. -Manejo de aparatos
electrodomésticos y sistemas de calefaccion.

c) De relacion con el entorno: -Acompafiamiento y realizacion en su caso de gestiones fuera del hogar. -Ayuda a la movilidad externa, que garantice la atencion e integracion
en su entorno habitual. -Apoyo dirigido a facilitar la participacién en actividades comunitarias y de relacién familiar o social. Este servicio incluiria poder recoger al usuario
de lugares que no fueran su propio domicilio.

d) Otros: -Apoyar el descanso de la familia en su atencion a la persona que necesite esta prestacion. -Atencion psicosocial en situaciones de conflicto convivencial y
desestructuracion familiar. -Apoyo socioeducativo para estimular la autonomia e independencia. -Apoyo a las relaciones intrafamiliares. -Otros apoyos complementarios
de caracter similar, valorados técnicamente como adecuados a las circunstancias del caso para favorecer su autonomia, integracién social y acceso a otros servicios. Las
prestaciones citadas no incluyen a otros miembros de la familia o allegados que habiten en el mismo domicilio que el beneficiario.

‘De manera general este servicio no se prestara en horas nocturnas y sélo muy excepcionalmente se llevara a cabo cuando técnicamente asi se aconseje. Aquellas tareas
que requieran habilidades especificas como pudieran ser las que impliquen cierto esfuerzo fisico u otras similares, seran realizadas por el personal idéneo para las mismas’.
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Sin embargo desde nuestra perspectiva, el asistente personal debiera articularse evitando la
referencia a la regulacion del ‘auxiliar de ayuda a domicilio’ ya que aunque la tarea pudiera ser igual o
similar, existen algunas diferencias:

« por un lado el decreto que regula la ayuda a domicilio limita las tareas que requieren de
habilidades especificas como las movilizaciones y aquellas prestadas en la noche, tareas que
podrian tener que realizar los y las asistentes personales.

« Porotro lado la esencia de la asistencia personal es proveer de apoyos y cuidados conforme
a lo solicitado por la persona y bajo las directrices recibidas.. El auxiliar de ayuda a domicilio
recibe sin embargo estas directrices del coordinador del servicio en los términos mencionados
en el art 18 del Convenio. Desde nuestra consideracion la diferencia fundamental entre
ambas figuras esta en este enfoque, ya que los servicios de ayuda a domicilio se disefan
frecuentemente por la familia de la persona que lo precisa, siendo una extension de esta
organizacion familiar :la ayuda a domicilio, como ampliacién del apoyo del entorno familiar ...
es una ayuda que se circunscribe como su nombre indica al propio domicilio, y que por lo tanto
limita la toma de decisiones del beneficiario de esta ayuda’, en el mismo sentido sefiala que
‘En ninguna de estas vias (en referencia a residencias y ayuda a domicilio) la persona que las
recibe tiene el control sobre su propia vida™®'.

.- EI'VIl Convenio Marco estatal de servicios de atencion a las personas dependientes y/o desarrollo
de la promocion de la autonomia personal®*

Este convenio de aplicacion en todo el territorio espanol, regula el sector de la atencion a las
personas dependientes y/o desarrollo de la promocion de la autonomia personal, enumerando
expresamente: residencias para personas mayores, centros de dia, centros de noche, viviendas
tuteladas, servicio de ayuda a domicilio y teleasistencia, haciendo excepcion de aquellas empresas
cuya gestion y titularidad correspondan a la administracion publica.

Excluye también las empresas que realicen especificos cuidados sanitarios como actividad
fundamental aunque si que incluye la actividad consistente en ’la asistencia sanitaria a las personas
residentes y usuarias, como consecuencia de los problemas propios de su edad y/o dependencia’.

El VIl Convenio Marco estatal de servicios de atencién a las personas dependientes y/o desarrollo
de la promocion de la autonomia personal no recoge entre las categorias laborales o puestos de trabajo
la figura del asistente personal, ni tampoco la de cuidador.

El convenio tiene un marcado ambito institucional y regula actividades para figuras como médicos,
enfermeros, coordinador de enfermerias, fisioterapeuta, etc.

En nuestra opinién, la variedad y versatilidad de las tareas que conforman el trabajo a desarrollar
por un asistente personal de partida no se encuentran referenciadas en un Unico puesto de trabajo en
este convenio.

31 RODRIGUEZ-PICAVEA, A; ROMANACH, J: ‘Consideraciones sobre la figura del Asistente Personal en el Proyecto de Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. Foro de Vida Independiente. Mayo 2006.

%2 Resolucion de 11 de septiembre de 2018, de la Direccion General de Trabajo, por la que se registra y publica el VII Convenio colectivo marco estatal de servicios de
atencion a las personas dependientes y desarrollo de la promocién de la autonomia personal (residencias privadas de personas mayores y del servicio de ayuda a domicilio).
(BOE, num 229 de 21/09/2018).




Un extenso inventario de tareas de todo tipo*3, se encuentra repartido entre diferentes puestos de
trabajo, y en especial entre los del terapeuta ocupacional, el técnico de actividades socioculturales, el
gerocultor, y el auxiliar de servicio de ayuda a domicilio.

De todas estas figuras, la que mas se acerca a los contenidos del asistente personal es el auxiliar
de ayuda a domicilio, figura a la que ya nos hemos referido anteriormente.

Nuestra valoracién es que este convenio dificilmente puede servir de referencia para regular la
relacion laboral de un asistente personal por las mismas razones que ya hemos esgrimido con relacién
al lll Convenio Colectivo de Servicios de Ayuda a Domicilio de Castilla y Ledn y también por esos limites
a la actividad y la fragmentacién de la tarea entre diferentes categorias laborales.

Hasta la fecha, el Unico convenio encontrado que habia introducido la figura del asistente personal
con esa especifica denominacion era el XIV Convenio Colectivo general de centros y servicios
de atencion a personas con discapacidad, que en 2012 lo introdujo en su articulo 93 referido a la
clasificacion profesional. Sin embargo en Julio de 2019, se aprobé el XV Convenio Colectivo general
de centros y servicios de atencién a personas con discapacidad que en sus articulos 87 y 88, relativos
a la Clasificacion Profesional remiten a una tabla de conversién su nueva clasificacién profesional,
acomodando tanto a ‘asistentes personales’, como a ‘cuidadores’ regulados en el anterior convenio,
en el Grupo lll de Personal Técnico, en la subdivision de Personal Técnico, sin definir competencias
especificas para cada uno de ellos.

Este convenio laboral, de referencia para las entidades del tercer sector de la discapacidad en
Espana, modifica la regulacion del anterior convenio, que habia introducido la figura de los asistentes
personales, que compartia con el resto del personal del grupo profesional IV de atencién directa®* la
funcion de ejecutar de forma auténoma funciones de atencion directa a usuarios que exigieran iniciativa
y razonamiento por parte de los trabajadores encargados de su ejecucion. Se le exigia evidenciar un
elevado nivel de competencias en materia de desarrollo de otras personas: estimular el proceso de
aprendizaje, desarrollo y autonomia de los demas a partir del andlisis de sus necesidades. Ademas
el anexo 4 definia la competencia general de cada puesto de trabajo haciendo referencia en algunos
casos al catalogo nacional de cualificaciones profesionales (CNCP) a los efectos de mejor comprender
las realizaciones profesionales, los criterios de realizacion y la formacidon necesaria para el mejor
desempeno de dicho puesto. En ese apartado diferenciaba la figura de cuidador de la de asistente
personal®®.

De todos los convenios analizados, esta regulacion era la que mas podia ajustarse a las
necesidades de la figura del asistente personal, dado que establecia actividades, competencias,
estrategias y procedimientos especificos para su desempeno diferenciandolo de otras figuras afines.

3 actividades socio-culturales, educativas y recreativas, entrenamiento, mantenimiento y desarrollo de actividades de la vidadiaria basicas e instrumentales, trabajo,
educacion, participacion social, rehabilitacion/habilitacién, recuperaciéon y/o mantenimiento de capacidades de relaciéon con el entorno, actividades ocupacionales,
entrenamiento en el uso de ortesis, protesis y productos de apoyo, de ocio y tiempo libre, motivar a las personas para la participacion para conseguir su integracion y
relacion positiva con el entorno, mantenimiento de la higiene personal , acompafiamiento en la realizacién de actividades para facilitar el mantenimiento y mejora de las
capacidades fisicas y motoras, acompafiamiento para citas médicas, excursiones, gestiones, etc., apoyar y estimular la comunicacion de las personas favoreciendo su
desenvolvimiento diario y su relacion social, ayuda personal para el vestido, calzado y alimentacion, transferencias, traslados y movilizacién dentro del hogar, cuidado del
usuario, la estimulacion y fomento de la maxima autonomia y participacion, etc

34 El grupo profesional IV estaba formado por los adjuntos de produccion, los profesores de taller, los adjuntos de taller, encargados de taller, monitores y educadores,
intérpretes de lenguaje de signos, ayudantes, técnicos de integracion social, preparadores laborales, auxiliar técnicos educativos, cuidadores, auxiliares de enfermeria y
los propios asistentes personales

% CUIDADOR

‘Competencia General: Atiende a personas dependientes en el &mbito sociosanitario en la institucién donde se desarrolle su actuacion, aplicando las estrategias disefiadas
por el equipo interdisciplinar competente y los procedimientos para mantener y mejorar su autonomia personal y sus relaciones con el entorno.

La referencia CNCP para este puesto es Atencién sociosanitaria a personas dependientes en instituciones sociales. Nivel 2
ASISTENTE PERSONAL

‘Competencia general: Ayuda en el ambito personal, familiar y socio sanitario a personas con especiales necesidades de salud fisica, psiquica y social, aplicando las
estrategias y procedimientos mas adecuados para mantener y mejorar su autonomia personal y sus relaciones con el entorno. La referencia CNCP para este puesto es
Atencion sociosanitaria a personas en el domicilio. Nivel 2

Capitulo 10. Aspectos practicos para el desarrollo de la figura del asistente personal en su aplicaciéon
a las personas diversidad funcional mental




La Asistencia Personal en salud mental

El nuevo convenio, por el contrario, integra diferentes grupos profesionales en el apartado de
técnicos®® remitiendo en cuanto a las exigencias para su desempefio a la titulacién de “Técnico” segun
lo establecido por el Real Decreto 1147/2011 (que se establece la ordenacién general de la formacién
profesional en el sistema educativo).

Desde nuestra perspectiva, con este nuevo convenio se ha perdido la oportunidad de regular
diferenciadamente la figura del asistente personal.

Disponer de un convenio laboral de referencia que incluyera este puesto de trabajo o grupo
profesional, permitiria esa proteccion de la legislacién laboral en tanto que ‘cinturén de seguridad’ para
el asistente personal. Dado que la relacién entre asistente y asistido tiene una doble virtualidad al ser
interpersonal y al tiempo laboral, desde nuestra perspectiva en los casos de personas con diversidad
funcional mental, conviene considerar la variable de incorporar a un tercero para intermediar entre ‘jefe’
y ‘trabajador’ cuando corresponda, preservando los derechos de ambos (uno como trabajador y otro
como cliente; y ambos como ciudadanos, sujetos de derechos) y exigiendo responsabilidades cuando
sea necesario.

10.3.4. La cuestion del salario del asistente personal

Regular la relacién laboral de la asistencia personal mediante convenio colectivo, obliga a definir
el precio de la misma conforme a las tablas salariales recogidas en el mismo.

Si tomamos como referencia las tablas del XIV Convenio Colectivo general de centros y servicios
de atencion a personas con discapacidad, para 2018 el salario bruto del puesto de trabajo ‘asistente
personal’ se situa en 7,380€/h que es el mismo que se establece para la categoria de ‘cuidador’. Este
es el precio/hora bruto que cobraria el asistente personal. A la entidad contratante le costaria en torno a
los 9,81 € |la hora de cada asistente personal. EI XV Convenio Colectivo eleva en 2019 el salario bruto/
hora a 8,05€, siendo el coste para la entidad contratante de 10,65 €/hora.

Segun indica M. A, Duran Heras en referencia a los precios sombra y la productividad del cuidado:
‘En 2016 los precios se movieron en un rango muy amplio, entre los 12 y los 30 euros por hora. No
es lo que reciben los trabajadores como salario neto sino lo que cuesta al Ayuntamiento cada hora
de trabajo de cuidado efectivamente desempenfiada...Para Espafia, los investigadores del INE habian
valorado el salario sombra para las actividades de cuidado en 2003 en 4,33 €/h (Casero y Angulo
2008). Otros investigadores como Oliva y Osuna (2009), fijaron el salario sombra de los cuidadores de
discapacitados en 2008 entre 7,67 y 12,71 €/h%".

La cuestion del precio de asistir a las personas nos une indefectiblemente al resto de figuras de
apoyo estudiadas en el capitulo nueve. Al margen del régimen concreto que corresponda a las relaciones,
es necesario subrayar que se desarrollan en un marco general de temporalidad y precariedad extremas.
El empleo en este sector ha sido denunciado por su falta de control y calidad, con el fin de abaratar los
costes. La asistencia personal, dentro de los convenios laborales especificos queda reducida a un nivel
de baja cualificacién, con bajas retribuciones. Y, mas en general, es habitual referirse a la precariedad
laboral dentro del tercer sector, con fuerte dependencia de la Administracion®.

Una hipotética regulacion especifica de la asistencia personal habra de responder a este tipo de
cuestiones ¢ Cuanto cuesta? ; Cuanto debiera de pagarse por la asistencia personal? ;Ha de ser el
mismo importe que para un cuidador o para un auxiliar de ayuda a domicilio?

3 E| grupo Il relativo al Personal Técnico, incluye en el subgrupo de técnicos a cuidadores, auxiliares de enfermeria y asistentes personales (también a cocineros,
conductores, oficiales de administracién y de oficios y a oficiales especialistas)

3 DURAN, MA: ‘La riqueza invisible del cuidado’. Universitat de Valéncia. 2018 (pag 196 y 197).

38 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pag 211.




10.3.5. Las agencias/servicios de asistentes personales

Todas las circunstancias personales de atencién son dificiles de afrontar si pensamos en un
Unico asistente personal para cada persona. Por otro lado, como hemos visto en anteriores apartados,
en algunos casos parece deseable disponer de una entidad que contrata al asistente y un convenio
de referencia que le otorgue seguridad y proteccion laboral, al tiempo que pueda intermediar en
determinadas situaciones entre asistente y asistido, garantizando un continuo de asistencia para el
ultimo.

Una opcién que permite dar respuesta a ambas necesidades y abordar otras acciones, es la
creacién de una agencia o servicio de asistentes personales que preste servicios de asistencia a
personas con dependencia que lo requieran y demanden, a través de la gestion de diferentes asistentes
personales de una manera individual o combinada. Este equipo de asistentes podria estar compuesto
por personas con y sin discapacidad por enfermedad mental, profesionales contratados por cuenta
ajena y/o auténomos.

Una agencia o servicio de asistentes personales podria entre otras, desarrollar actividades
englobadas en las siguientes lineas:

* La promocién del enfoque de la asistencia personal

* La coordinacién del servicio y la realizacion del ‘matching’ entre asistentes y a — asistidos

* Laformacién de asistentes personales.

La promocion del enfoque de la asistencia personal, de manera independiente a otros servicios de
cuidado y a la dinamica familiar de cuidados implica que no se trata de una oficina de ayuda a domicilio,
se trataria de prestar un servicio adecuado a las necesidades demandadas por la persona y que sea

de calidad (Orientacion técnica en la prestacion del servicio como ‘profesionales’) pero con la mayor
independencia posible de la entidad titular de la agencia.

En ese sentido no se trata de ofrecer servicios de cuidadores, ni de ayuda a domicilio ni considera
la asistencia personal como una mera herramienta sin mas. Uno de los objetivos de la agencia de
asistentes es resaltar la naturaleza esencialmente relacional y no instrumental o como mera herramienta
del asistente personal. Si no se hace asi lleva al riesgo de despersonalizacién del asistente y a
establecer relaciones excesivamente jerarquicas y disfuncionales. Estar centrado en la persona implica
estar centrado en las dos personas que protagonizan la relacion.

La coordinacion de un servicio de asistentes personales implicaria esencialmente organizar la
demanda de asistentes por parte de las personas a asistir, es decir realizar tareas de:

* Recepcion de demanda

»  Seleccidn, organizacion y control de asistentes.

* Relaciones con los clientes, proveedores y otros prestadores de servicios, et

+  Gestion de la plataforma web o de la aplicacion (app) para la gestié

* Apoyo para la definicién, articulacién, y seguimiento de Convenios o Acuerdos entre las

partes. La firma de un convenio o acuerdo marco que regule las tareas y actividades a realizar
articulara el marco general de compromiso con el asistido.
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Otro grupo de actividades a desarrollar es la de la formacion de asistentes personales.

La agencia de asistentes tendria la misién de gestionar la formacion permanente de asistentes y la
formacion a demanda de la persona a la que se asista, tanto para aquellos asistentes que desempefien
ya ese rol profesional en la agencia como para otros que soliciten incorporarse en el futuro a prestar
este tipo de servicios, bajo la modalidad de contratacion que sea.

10.4. Recursos de apoyo para los
asistentes personales

10.4.1. Equipo de Apoyo para los asistentes personales
y supervision casos

La naturaleza de la asistencia personal implica trabajar en determinadas condiciones especiales y
de elevada exigencia que requieren de la planificacién de apoyos al profesional que trabaja como
asistente personal. El objetivo es que pueda contribuir a cumplir su objetivo con éxito: la mejora de
la calidad de vida de personas con diversidad funcional y que se pueda apoyar la necesidad de alta
adaptacién al asistido.

Las condiciones laborales de un asistente personal derivadas de la naturaleza del servicio que
presta requieren entre otras de flexibilidad horaria, espacial y de tareas; una alta implicacién personal;
variabilidad de funciones segun las circunstancias del asistido, una alta capacidad de negociacion, etc.

Proponemos dos herramientas que pueden servir de apoyo al asistente personal y que entendemos
que son de especial interés en los asistentes que trabajan con personas con diversidad funcional
mental. Se trata de un equipo de apoyo para los asistentes personales y de las sesiones de supervision
de caso, ya sean individuales o grupales.

El equipo de apoyo es un equipo constituido por un nimero determinado de asistentes personales
que o bien estén en activo con otros asistidos y puedan prestarse entre si apoyo mutuo, o asistentes
personales con mayor experiencia que puedan aportar apoyo al grupo basado en su “expertise” como
asistentes personales. Puedan prestarse apoyo profesional y/o apoyo personal.

Este apoyo de tipo profesional que se puede prestar se concretaria en la formacién en las
caracteristicas de la propia figura del asistente personal, en compartir buenas practicas profesionales,
en el apoyo en la resolucion de conflictos habituales en la relacidn asistente-asistido y en la incorporacion
de nuevos desarrollos y experiencias sobre la figura del asistente personal.

Por otra parte si bien se trata de un equipo de apoyo profesional, debido a la alta implicacion
personal en el servicio, vemos necesario crear algun espacio para compartir los éxitos conseguidos
en su practica profesional asi como las dificultades que surgen, con el objetivo de apoyo mutuo o en
su caso la busqueda de herramientas que puedan servir de apoyo en el ajuste personal: “counseling”,
“coaching personal” o psicoterapia.

La informacion vertida en este equipo de apoyo debe guardar rigurosamente la confidencialidad y
respetar la legislacion correspondiente de proteccion de datos.




Si bien se trata de un Equipo de Apoyo entre Asistentes personales, se podra contar si asi lo
considera el grupo con la presencia de asistidos y otros expertos que puedan aportar ayuda vy
conocimiento para la mejora profesional o personal.

Por otra parte la existencia de un comité de supervision de casos, formado por personas con
experiencia (y en el que podran participar tanto asistentes como asistidos) permitira el abordaje
conjunto de situaciones concretas y especificas mediante el estudio de casos. No se trata de un comité
evaluador de la accion del asistente, competencia que debe estar siempre en la persona asistida, sino
un comité que promueve el apoyo y la calidad del servicio de la asistencia. Este comité tiene como
funciones la reflexiéon y la creacion compartida, la busqueda de soluciones, prevencion y deteccion
de problemas y la busqueda compartida de soluciones. En determinadas ocasiones pueden abordar
conflictos entre el asistente y asistido, de forma que se preste apoyo al propio asistente y que permita
velar por los intereses y dignidad de ambas partes.

Cuando el asistente personal puede percibir situaciones de bloqueo profesionales o personales
que requieran de concurso de una tercera instancia, el comité de supervision orientara y facilitara que
en la relacién profesional de asistencia personal predomine el interés de satisfacer al usuario y se
mejoren los procesos Yy resultados siguiendo las indicaciones de este.

Un asistente personal puede desarrollar su tarea trabajando para varias personas, al igual que una
persona con diversidad funcional, debido a la amplitud de los apoyos que necesita, puede necesitar
tener varios asistentes personales trabajando para ella. Estas situaciones llevan a la necesidad de
establecer relaciones de coordinacion entre distintos asistentes y afrontar situaciones de imposibilidad
de abordar todas las demandas.

10.4.2. Acceso a la formacion

La formacion es un derecho de los trabajadores que debe ser considerado y promovido, si
bien consideramos que no siempre es exigible para la contratacion de un asistente personal y para
la prestacion del servicio. En linea con lo planteado en el apartado a propdsito de las agencias de
asistentes, desde nuestra perspectiva la formacion debera ir orientada por el disefio del plan de vida
de la persona a asistir y debera ser continuamente renovada y actualizada, buscando que sirva a este
propdsito. Esta formacion implicara aspectos generalistas vinculados a la vida independiente, a la
comunicacion, al trato con personas y a la solucion de aspectos de la vida cotidiana.

Del asistente personal se espera sobre todo comprensién de su tarea como facilitador de las
opciones de la persona con diversidad funcional. Desde el Movimiento de Vida Independiente, por
ejemplo, no se exige una gran preparacion técnica (a no ser que algunas actividades lo requieran)
sino una actitud receptiva, dentro de un clima de mutuo respeto, enfatizando el papel consultivo y
colaborador de los Centros de Vida Independiente frente a las diferentes administraciones gestoras.*
De hecho, la Federacién de Vida Independiente, publicé un Manifiesto contra el proyecto de cualificacién
profesional de la figura de asistente personal en 2015, planteando entre otras reivindicaciones las de
que las personas con diversidad funcional tengan el derecho a contratar, preparar y gestionar todo lo
relacionado con sus asistentes personales, incluida su formacién y en consecuencia, que la formacién
de los asistentes personales deba corresponder a las Oficinas de Vida Independiente gestionadas
por los propios usuarios, a través del apoyo entre iguales, sin menoscabo de otros aprendizajes
complementarios que los profesionales se procuren en otras entidades. Plantean también que una
formacioén de entre 20 y 40 horas sobre los principios de vida independiente suele ser suficiente y que
el resto de habilidades para la practica profesional de la asistencia personal se van adquiriendo con el

3 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, nim. 21, 2017, pag 197
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dia a dia, a través de la relacion cotidiana entre usuario y asistente*.

Nos parece interesante este planteamiento, que compartimos. La no exigencia de una gran
preparacioén técnica, sino una actitud receptiva, dentro de un clima de mutuo respeto. Este matiz es
importante si tenemos en cuenta que histéricamente las personas con diversidad funcional han tenido
que someterse, sin elecciéon a dictdmenes profesionales (médicos, cuidadores, evaluadores, etc)*' .
Nuestra propuesta es articular la formacion sobre esta base y ajustar los desarrollos legislativos que en
este sentido pueda surgir a este enfoque.

No estamos de acuerdo con la marginacién de posiciones tedricas, desde la creencia que no es
posible una formacioén atedrica. Si bien sera preciso explicitar los diversos enfoques que junto a los
postulados de la vida independiente podran formar parte de la formacion de los asistentes personales.

Tal y como recuerda el Relator Especial en relacion a los obstaculos que contribuyen a mantener
un insatisfactorio status quo de la salud mental en el mundo el primer obstaculo es el predominio del
modelo biomédico, que parte de premisas no demostradas y de otras que se mantienen con evidencias
en contra*?, en este sentido es preciso ser critico con este modelo hegemaénico en lo que respecta
a considerar las enfermedades mentales causadas por un desequilibrio quimico del cerebroy a la
medicalizacion de los problemas*.

Somos conscientes de que la relacion entre asistente personal y la persona con malestar psiquico
que recibe la asistencia, solo funcionara si existe confianza entre el que presta el apoyo y el que lo
recibe. La confianza se basa en la creencia profunda de que el otro no va a hacerte dafo. Esta es la
clave de béveda de la relacién que debe construirse y que tiene particularidades muy significativas en el
caso de las personas con diversidad funcional mental, fundamentalmente por la dificultad de establecer
cédigos compartidos de comunicacion y de comprensién de la realidad.

Por esta razén entendemos que en el abordaje de la formacion, ésta ha de aportar luz para
comprender las experiencias no compartidas sobre la realidad y que pueden ser causa de diversidad
funcional mental o el malestar psiquico o la enfermedad mental y sera preciso considerar varios enfoques
que incluyan otros mas alla de lo biomédico: enfoques psicoanaliticos, humanistas, contextuales,
sistémicos, el enfoque de derechos, las relaciones interpersonales, etc.

Por otro lado, cada Comunidad Auténoma define los requisitos de idoneidad del asistente
personal, tomando como base las estipulaciones de la Resolucién de 3 de noviembre de 2015, sobre la
acreditacion de centros y servicios del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD).
No existen criterios unitarios, mientras que en las Oficinas de Vida Independiente se sigue un criterio de
formacién segun cada caso concreto y con especial respeto a la voluntad de la persona con diversidad
funcional*.

Sera necesario abordar lo que en el futuro determine la legislacion en el desarrollo del articulo
36, Formacion y cualificacion de profesionales y cuidadores, de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia45,
pero desde nuestra perspectiva, entendemos que la formacién que se precisa para poder apoyar a
una persona ha de centrarse en cada persona, ha de contribuir a desarrollar la relaciéon entre esa

40 https://federacionvi.org/manifiesto-contra-el-proyecto-de-cualificacion-profesional-de-la-figura-del-asistente-personal/ (Consulta 10/06/2019)

4'CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pag. 197
42 \/éase PURAS D.: Informe del relator especial sobre el derecho de toda personas al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Asamblea General de las
Naciones Unidas. ONU, 2017 https://amsm.es/2017/07/21/naciones-unidas-informe-del-relator-especial-sobre-el-derecho-de-toda-persona-al-disfrute-del-mas-alto-nivel-
posible-de-salud-fisica-y-mental/ (Consultado 25/02/2019) P 22-23

4 FERNANDEZ LIRIAA. : Locura de la psiquiatria. Apuntes para una critica de la Psiquiatria y la “salud mental’. Desclée de Brouwer. Bilbao 1918. P129

4 CARBONELL APARICI, G.J. El asistente personal para una vida independiente: una figura en construccion. UNED. Revista de Derecho UNED, num. 21, 2017, pag 201
%5 en sus puntos 1y 2. (Punto 1. ‘Se atendera a la formacién basica y permanente de profesionales y cuidadores que atiendan a las personas en situacion de dependencia.
Para ello, los poderes publicos determinaran las cualificaciones profesionales idoneas para el ejercicio de las funciones que les correspondan con el Catélogo de servicios
regulado por el articulo 15’. Punto 2. ‘Los poderes publicos promoveran los programas y las acciones formativas que sean necesarios...’).




persona y su asistente, a la comprension de la relacion interpersonal que se ha de establecer y ha de
poner el foco en el empoderamiento de la persona asistida. Aclarando este punto, una de las claves de
trabajo futuras sera definir una formaciéon que no menoscabe la consideracién social de la profesién y
la retribucion adecuada de la actividad profesional.

10.4.3. El comite ético

La naturaleza relacional de la actividad profesional del asistente personal lleva a considerar como
un apoyo para esta relacion singular la existencia de 6rganos de deliberacion que ayuden a resolver los
conflictos éticos que puedan producirse, cuando los propios implicados no puedan hacerlo.

El reconocimiento ético y juridico de la persona adulta y competente como agente moral auténomo
ha supuesto uno de los progresos mas importantes en la relacion profesional del pasado siglo XX. Esto
ha llevado a construir todo un conjunto de procesos y herramientas para poder adecuar la actuacién
profesional a este reconocimiento. Una de estas herramientas son los comités de ética, las comisiones
éticas, los grupos de reflexion ética y otros instrumentos similares.

Los comités de ética son 6rganos cuya mision es deliberar y asesorar sobre cuestiones de
caracter ético y los conflictos de valores y principios que surgen en la practica diaria en las instituciones,
organizaciones, centros, profesiones, etc.

Son una herramienta de la ética aplicada a los diferentes ambitos, organizaciones, actividades,
profesiones, etc., pero actuan con total independencia respecto a los 6rganos ejecutivos y directivos de
las instituciones que los necesitan.

Suelen estar formado por miembros de los diferentes grupos que estan implicados o afectados por
la actividad de que se trate, profesionales, familiares, personas afectadas y expertos en la disciplina de
la ética.

Las tareas fundamentales de un comité de ética se podrian resumir en:

« Deliberar sobre conflictos de valores y principios de caracter ético para averiguar cual es el
curso optimo de accion en una situacion determinada.

«  Ofrecer orientaciones basadas en la deliberacion sobre dudas o conflictos éticos que ayuden
a tomar decisiones y a actuar consecuentemente.

« Elaborar informes sobre las consultas recibidas o sobre situaciones conocidas que ayuden a
incrementar la cualificacién ética de todos.

Se considera la deliberacién como metodologia para afrontar los problemas y conflictos éticos que
surgen en la vida. Aqui remitimos a la versién que ofrece Diego Gracia*® que la concreta como método
para la ética clinica. Pero, como tal, es un método que puede aplicarse muy bien a problematicas éticas
que se dan en otros tipos de relaciones de apoyo y cuidado (profesionales, familiares, de voluntariado),
en nuestro caso, con las personas con diversidad funcional mental.

En Castilla Ledn existe un recurso para apoyar las dificultades de caracter ético que puedan
producirse en el desempeno profesional de los asistentes personales de personas con diversidad
funcional mental, se trata del Comité de Etica de los Servicios Sociales de Castillay Leén (CESSCYL)*,
regulado por el Decreto 69/ de 12 de Noviembre de 2015, con el que se pretende dotar a los servicios

4 GRACIA, D., «La deliberacién moral: el método de la ética clinica», Medicina Clinica, 107-7 (2001), 18-23.
47 Véase http://ceoma.org/wp-content/uploads/2018/10/castilla_y_leon_decreto_69-2015_comite_etica_servicios_sociales_de_cyl.pdf
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sociales de un recurso que facilite el debate, la reflexion, el estudio y la sensibilizacion ante los problemas
éticos que puedan surgir, con el fin de generar conocimiento y modos de actuaciéon que repercutan en
la calidad de la intervencion social y en el bienestar de las personas usuarias de los servicios sociales.
Sus funciones son:

* Analizar, asesorar y facilitar la toma de decisiones en los conflictos éticos que se produzcan
en la intervencioén social. Es decir, en situaciones en las que los valores de los intervinientes
se contraponen y es necesario conciliarlos, o en circunstancias en las que es muy dificil
respetar de modo absoluto principios como el de autonomia, sin menoscabar el principio de
beneficencia (hacer bien a la persona atendida, proteger su integridad, o su imagen).

*  Promover la sensibilizacion y el interés de los profesionales, personas y organizaciones por la
dimension ética en los servicios sociales.

* Impulsar y facilitar la formacion de grupos de reflexion ética.
* Promover la elaboracion y difusién de publicaciones, documentos, recomendaciones
y protocolos de actuacién con el fin de dar respuesta a situaciones que pudieran generar

conflictos de valor a las personas implicadas.

* Impulsar la formacion en ética en el ambito de los servicios sociales.

10.5. Las personas con diversidad
funcional mental como asistentes
personales

La autonomia y libertad de algunas personas con diversidad funcional como sucede con el resto
de ciudadanos pasa por poder desempefar un trabajo que les permita obtener un salario, tener un rol
social como trabajador y poder aportar un valor a la sociedad.

La experiencia en primera persona respecto a limitacion en el control de la propia vida, a la falta de
libertad, de empoderamiento y falta de apoyos que tienen las personas con diversidad funcional mental,
es un buen punto de partida para que algunas de estas personas puedan ser asistentes personales de
otras personas en su misma situacion.

Nos centraremos en este sentido en este saber experiencial o saber profano frente a los saberes
expertos y tedricos, saber que aporta un punto de vista y una ventaja que puede ser esencial para
establecer una adecuada vinculacion entre asistente y asistido.

En el caso de las personas con diversidad funcional mental, la experiencia singular de determinadas
situaciones, vinculadas a la percepcion de una realidad no compartida ( alucinaciones y delirios...),
asi como la vivencia de situaciones como un ingreso psiquiatrico o la toma de psicofarmacos, o la
convivencia familiar, pueden ser claves para poder desarrollar la asistencia personal. Las personas que
reciben el apoyo de pares refieren no sentirse “juzgados” y pueden sentirse mas comodos en su vida
diaria.




Si partimos de la experiencia existente en el apoyo de pares en salud mental, aunque se trate de
una relacion de otra naturaleza a la de la asistencia personal, esta relacion nos puede mostrar algunos
aspectos que dan valor al saber en primera persona. Los beneficios aportados por esta relacion y en
base a los estudios sobre el apoyo de pares, se centran en los aspectos relativos a la vinculacién entre
la persona que presta y la que recibe el apoyo*.

Estos beneficios se pueden concretarse en primer lugar en una mayor apertura o sinceramiento
generado al trasmitir la propia experiencia que lleva al pasar de ser controlado por la enfermedad y sus
efectos estigmatizantes, al ir ganando control sobre la misma.

En segundo lugar al mostrarse como modelo de recuperacion se incluye modelado de conductas
de autocuidado sobre la situacién de salud, que sin ser impositivas pueden tener efecto positivo en
la persona que recibe el apoyo. Ademas hay un conocimiento experiencial o “inteligencia de la calle”
que la persona que apoya puede trasmitir, se trata de negociaciones de la vida diaria, no sélo con la
enfermedad, como sefialamos anteriormente sino situaciones como carecer de ingresos, no disponer
en ocasiones de alojamiento apropiado, con la superacion del estigma y la discriminacion.

Y finalmente la confianza, aceptacion, comprension, y el uso de la empatia que en el caso del
apoyo de pares puede identificarse con la habilidad para “leer a la persona” basado en “haber estado en
los mismos zapatos” en los que ésta esta ahora. La habilidad para empatizar directa e inmediatamente
con la persona asistida puede ser utilizada por el par de una forma especial al poder tener mas altas
expectativas y hacer mayores exigencias al asistido, sabiendo que es posible la recuperacién, pero
también que cuesta un duro y largo trabajo conseguirlo. Estas expectativas pueden ser motivo de
conflicto pero también de estimulo e inspiracion.

Aunque hay algunas experiencia de servicio de asistencia personal prestado por personas con
diversidad funcional mental e intelectual, como puede verse en el apartado de buenas practicas de este
manual, son necesarias nuevas experiencias que puedan aportar conocimiento a esta figura sabiendo
que la investigacion debera considerar que los beneficios deberan ser estudiados en estudios de caso.

10.6. Conflictos eticos

Como se ha dicho en diferentes momentos de este libro, la asistencia personal es un tipo de
actividad que se realiza en el contexto relacional en el que se desarrolla la vida de la persona, y en el
que la propia persona que realiza la actividad contribuye a incrementar la complejidad relacional que la
convivencia con una persona con diversidad funcional mental conlleva.

Esta complejidad relacional producida en el transcurrir de la vida de la persona protagonista de
la relacion y relacionada con su manera de desarrollar su proyecto de vida, se va a caracterizar, entre
otros aspectos, por presentar una cierta cantidad de conflictos entre valores y principios éticos, entre
derechos, entre intereses, etc.

“¢DAVISON L, BELLAMY C., KIMBERLY G., MILLER R. Peer support among personas with severe mental illnesses: a review of evidence and experience. World Psychiatry
2012; 11:123-128.
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Encontramos una variedad de situaciones a las que se tendra que enfrentar el asistente personal,
que resumimos en tres prototipicas:

» Especialmente en el caso de las personas con diversidad funcional mental es aquella en la
que la persona asistida tiene algun conflicto interno, dudas, etc, acerca de como interpretar
el entorno y como tomar decisiones ante determinadas situaciones y pide o requiere apoyo,
opinion, consejo, del asistente personal, el cual debera ser capaz de expresar su punto vista
respetando la autonomia de la persona y empoderandola.

« El conflicto puede darse entre valores y/o derechos de la persona asistida y los del asistente,
como puede ser el caso de demandas de apoyo por parte de la persona asistida que chocan
con la ética profesional o personal del asistente. Estas situaciones requeriran una especial
actitud prudente por la parte profesional y una capacidad negociadora que permita la resolucion
del conflicto en el respeto de ambas autonomias. Consideramos que el asistente personal no
€s un mero recurso o instrumento al servicio de la autonomia de la persona asistida, sino que
tiene su propia autonomia que debe ser respetada. Esta es una de las situaciones que nos
llevan a ver con claridad la pertinencia de que las personas con necesidades de apoyo y los
asistentes personales dispongan de recursos de apoyo como comités de ética o grupos de
reflexién ética donde poder plantear las situaciones de conflicto y recibir asesoramiento sobre
cémo actuar en dichas situaciones.

+ Latercera situacion tiene que ver con encontrarse en un conflicto entre diferentes agentes que
conviven y actian en alguno de los contextos de vida de la persona, por ejemplo, su hogar, en
el que convive con su familia, en su trabajo, en el que convive con compafieros y profesionales
en el marco, ademas, de una organizacion o en el caso de que una entidad actie como
mediadora entre asistente y asistido. En estas situaciones de conflicto con otros agentes que
también tienen su propia autonomia, el asistente personal debera actuar con habilidades de
mediacion, ayudando tanto a la persona como a los otros agentes a interpretar y comprender
el conflicto y como buscar la mejor opcion posible para resolverlo sin dafio.

La buena practica profesional en cualquiera de las situaciones ejemplarizadas requiere
profesionales con competencias éticas, con posibilidad de acceder a procesos de cualificacién ética y
que cuente con la disponibilidad de los recursos de apoyo ya citados.

10.7. Conclusiones

El presente capitulo expone en primer lugar la historia de la atenciéon a personas con malestar
psiquico incidiendo sobre lo que implica transitar desde modelos que buscan el mero ajuste pasivo de
la persona atendida al entorno y la supresion de sintomas activos, a modelos de derechos que tratan de
desarrollar su identidad como ciudadano, miembro de una comunidad en la que participa. Es el modelo
de recuperacion el que modifica la practica rehabilitadora e inicia, como movimiento de pacientes,
cambios en ese sentido. Por otro lado las experiencias de la atenciéon a personas con discapacidad
intelectual aportan modelos como la planificacion centrada en la persona, el paradigma de los apoyos
y el concepto de calidad de vida como referencia en servicios sociales, que introducen referencias para
el desarrollo de servicios de asistencia personal.

La regulacion espafiola concibe la prestacion destinada a la provision de la asistencia personal
como una ayuda al gasto, estableciéndose una compleja forma de copago. También hace una apuesta
por el trabajo profesional. En tanto que trabajador, cabe la contratacion directa por parte del asistido,




aunque es la contratacion a través de agencia, plataforma o cooperativa la opcidon que puede ser mas
favorable en el caso de las personas con diversidad funcional mental, ya que esta férmula permite mediar
la relacién laboral directa jefe-trabajador, orientar a las personas en la tramitacion de la prestacion y en
general apoyar la compleja gestion del servicio.

ElI XV Convenio Colectivo general de centros y servicios de atencion a personas con discapacidad
ha publicado en 2019 sus nuevas tablas profesionales, no regulando especificamente la figura del
asistente personal. Este convenio incorpora al “asistente personal” del anterior convenio (ElI XIV
Convenio) junto con otras figuras, en una nueva tabla como “técnico”. Desde nuestra perspectiva
este nuevo convenio ha perdido la oportunidad de regular expresamente este puesto de trabajo en
su clasificacion profesional como si lo hacia el anterior. No obstante, a falta de un estatuto juridico de
la asistencia personal y de una regulacion especifica de la relacién laboral, el nuevo convenio incluye
la antigua categoria profesional “asistente personal” como “técnico”, lo que permite contratarlo bajo
la modalidad de agencia o entidad, si bien su desarrollo es aun mas escaso que en 2012. Su salario
lo sitdan junto a otros puestos de trabajo como el de “cuidador” y el “auxiliar de enfermeria”, con
baja remuneracién y escaso reconocimiento profesional a pesar de la exigencia en su desempefio de
competencias como la versatilidad, confianza, diligencia, discrecion, etc.

Recursos como los equipos de apoyo, la supervision de casos, el acceso a la formacién y el
comité ético apoyan la tarea de los asistentes personales y podrian proporcionarse desde las agencias.
Respecto a la cualificacion profesional, nos acercamos a los Movimientos de Vida Independiente, que
no exigen una gran preparacion técnica, sino una actitud receptiva, dentro de un clima de mutuo respeto,
relaciéon que solo funcionara si existe confianza entre el que presta el apoyo y el que lo recibe. En todo
caso la formacion ha de permitir comprender las experiencias no compartidas de las personas con
malestar psiquico incluyendo diferentes enfoques como los psicoanaliticos, humanistas, sistémicos, de
derechos, etc.

La singularidad de las experiencias vividas por las personas con diversidad funcional mental,
son claves para desarrollar la asistencia personal prestada por personas con malestar psiquico,
centrandose su aportacion en aspectos relativos a la vinculacion entre la persona que presta y la que
recibe la asistencia. El conocimiento experiencial (“inteligencia de la calle”) que ayuda al modelado de
conductas y la habilidad para empatizar inmediatamente con la persona asistida puede ser utilizado por
el asistente de forma especial sabiendo que es posible la recuperacion.

De su aplicacion practica, muy incipiente, se abren no obstante conflictos éticos relativos a la toma
de decisiones, situaciones de conflicto de valores y derechos entre asistente y asistido y de situaciones
de conflictos con los agentes del entorno, que requieren de reflexion para completar, disefiar, desarrollar
tanto metodologias, como herramientas, legislacién, buenas practicas, etc para el desarrollo futuro de
la figura.
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11.1. La asistencia personal en la
Fundacion ECOM

111.Introduccion

ECOM es una entidad estatal, privada y sin animo de lucro, que engloba a 130 entidades de

personas con discapacidad fisica. Su objetivo principal es la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad fisica y por extension, de sus familias, impulsar la lucha contra todo tipo de
discriminacion, fomentar la defensa del ejercicio de sus derechos y trabajar por la mejora en cobertura
y calidad de los servicios y prestaciones que requiere este colectivo. Por otro lado, trabaja para re-
presentar y defender los intereses de las entidades miembros y las personas con discapacidad fisica
ante las diferentes Administraciones Publicas y en los diferentes organismos de participacién existen-
tes en el sector.

El capitulo que se presenta a continuacion, pretende recoger y compartir la experiencia de ECOM
desde el 2007, en la construccién del servicio de Asistencia Personal y en la promocion de formulas
para impulsar la cogestion y la participacion plena de las personas en los recursos que les permitan
ejercer los derechos en igualdad de condiciones.

11.2. ECOM y la apuesta por la autonomia
personaly la vida independiente

ECOM reivindica el derecho de las personas con discapacidad fisica a tener una vida independiente
y a ser incluidas y participar en la comunidad en igualdad de condiciones con el resto de personas, tal
como lo establece la Convencién Internacional de las Personas con Discapacidad de la ONU. Y, asi
mismo, el derecho a decidir de estas personas por si mismas.

De aqui su apuesta por el impulso del paradigma de apoyos a las personas, que ponen el acento
en la promocién de las potencialidades personales en base a apoyos centrados en la persona, en el
fomento de la calidad de vida y en la participacion de las personas en la definicion de sus necesidades
y en la evaluacion de los servicios.

Con esta perspectiva, la asistencia personal se constituye como el servicio que va a permitir
este cambio de paradigma. Por ello, en 2007, ECOM firma un convenio de colaboracién con el
Departament de Treball, Afers Socials i Familia de la Generalitat de Catalufa, para gestionar un
Proyecto Piloto de asistencia personal, con un total de 50 personas por todo el territorio catalan, a las
cuales actualmente seguimos, con su apoyo, prestando servicio. Este proyecto, que surgié a raiz de la
Ley de Servicios Sociales de Catalunya y la Ley de promocion de la autonomia personal y atencién a
las personas en situacion de dependencia, tenia el objetivo de probar la figura del asistente personal
como una herramienta para la promocién de la autonomia y el autogobierno de las personas con
discapacidad fisica, de cara a su futura incorporacion.

Nuestra experiencia de gestion de este servicio se amplia el 2011, con la puesta en marcha
por parte del Ayuntamiento de Barcelona del Servicio Municipal de Asistencia Personal. Un servicio




que actualmente da cobertura a 55 personas, de las cuales 38 han escogido a ECOM como entidad
cogestora. Como en el caso de la Generalitat, este servicio nacié también de un proyecto piloto, llevado a
cabo el 2006, promovido por el Foro de Vida Independiente de Catalufia y el Ayuntamiento de Barcelona.

Al margen de esta colaboracion con la Administracion Publica, ECOM prestamos actualmente
también servicio de asistencia personal a 5 personas que han accedido a través de la LAPAD (Ley de
Autonomia Personal y atencién a las personas en situacién de Dependencia), y a nivel de financiacion
privada.

En total, el servicio de Asistencia Personal cogestionado por ECOM actualmente da cobertura a
82 personas con discapacidad fisica.

11.3. El servicio de asistente personal: un
cambio de paradigma en la atencion a las
personas

El servicio de Asistencia Personal es un servicio de soporte a la persona con discapacidad para
realizar todas aquellas actividades que haria en ausencia de limitaciones fisicas, permitiéndole disfrutar
del maximo nivel de autonomia en el desarrollo de su proyecto de vida y facilitandole el ejercicio de
autodeterminacion.

El servicio esta formulado para hacer un traspaso de poder hacia las personas usuarias del
servicio, con lo que supone un cambio de paradigma en lo que concierne a los modelos de atencion
a las personas. La persona con discapacidad deja de ser una simple beneficiaria del servicio y pasa a
participar en la definicion y gestion de éste. Es la propia persona con discapacidad quien decide cuando,
cémo y en qué actividades de su vida hara uso de este soporte, asi como qué persona contracta como
asistente personal.

Este modelo de servicio pretende facilitar el ejercicio de autodeterminacién y la toma de decisiones
de las personas con discapacidad, proporcionar a las personas el soporte personal necesario para
llevar a cabo su proyecto de vida independiente, aumentar el nivel de satisfaccion de las personas
respecto la consecuciéon de una vida autbnoma, reducir la sobrecarga o estrés que se produce entre
la persona con discapacidad y su entorno familiar y/o de ayuda, y promover la participacion activa y la
toma de responsabilidades de las personas usuarias en relacién al servicio.

11.4. Caracteristicas principales

La asistencia personal se puede desarrollar en cualquier ambito de la vida de la persona. Las
acciones que puede cubrir son muy diversas y vienen determinadas por el proyecto vital de la persona
que la recibe.

Es la propia persona con discapacidad, a través de la elaboracién de su plan personal de vida
independiente, quien determina el numero de horas de servicio que necesita, el perfil del candidato/a
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que precisa, los horarios y las funciones del/la asistente personal, asi como el nivel de formacion que
este/a necesita y el nivel de soporte que necesitara de la entidad y/o de personas usuarias (a través del
soporte entre iguales).

La persona con discapacidad decide qué persona contrata como asistente personal, lo propone
o lo selecciona entre las personas candidatas facilitadas por la entidad. Es ella misma quien realiza la
entrevista de seleccion, determinando si quiere tener en esta fase el soporte técnico de la entidad o no.
A parte de firmar el contrato laboral, la persona usuaria y el/la asistente personal firma un documento
de acuerdos en el que se recogen todos aquellos pormenores que tienen que ver con el servicio y el dia
a dia. Este documento es una herramienta util en caso de desacuerdos o posibles conflictos entre las
dos partes. A través de este proceso se asegura que el/la usuario/a tenga la ultima palabra para decidir
quién le realiza la asistencia.

La estructura del servicio de Asistencia Personal se plantea a partir de la toma de decisiones y
la personalizacién de cada caso, siendo un servicio flexible y permeable a las sugerencias y cambios
propuestos por las personas que lo integran.

Béasicamente las caracteristicas que definen el servicio de Asistencia Personal, y que lo diferencian
de otros servicios son: el cambio de rol que implica que las personas con discapacidad asuman la
responsabilidad de su propia vida y no sean beneficiarias de decisiones que toman otras personas o
servicios por ellas, la decision propia de la persona respecto a su servicio, la flexibilidad, la adaptacién a
las necesidades cambiantes de soporte, la libertad, y la independencia y la capacidad de improvisacién
por parte de la persona con discapacidad.

11.5. El Plan personal de vida independiente

En el proceso de acompanamiento hacia la vida independiente uno de los instrumentos destacados
es el Plan Personal de Vida Independiente (PPVI).

El PPVI es un documento de soporte que facilita la identificacion de los objetivos y/o actividades
que la persona se plantea realizar a través del soporte del asistente personal. Esta estructurado
siguiendo el modelo de calidad de vida de R.L. Shalock y M.A. Verdugo, donde se dividen los aspectos
de la vida de la persona en ocho dimensiones. De esta manera la persona puede reflexionar sobre su
calidad de vida actual, qué aspectos quiere mejorar y, en el caso de ECOM, qué soporte de asistente
personal le hace falta para poder hacerlo.

Una vez redactados los objetivos, éstos se concretan en acciones y esto ayuda a determinar la
intensidad horaria del servicio, un horario hipotético (sujeto a modificaciones) e incluso a definir el perfil
preferente de asistente personal. Este PPVI esta sujeto en todo momento a revision y modificacién
puesto que las necesidades de las personas varian a lo largo del tiempo.

Es importante destacar que la intensidad de soporte, hoy por hoy, estd condicionada por la
dotacién presupuestaria de las Administraciones. Esto hace que, aunque en algunos casos el niumero
de horas de servicio se equipara a las necesidades reales de la persona usuaria, en otros muchos el
numero de horas de asistencia personal no es suficiente para que la persona pueda llevar su vida de
forma independiente. En la actualidad, entre las personas usuarias de nuestro servicio, encontramos
personas con un maximo de 55 horas semanales y un minimo de 6 semanales.




11.6. La cogestion

Teniendo en cuenta la esencia del servicio (cuya caracteristica diferenciadora con otros servicios
es el hecho de que es la propia persona con discapacidad quien coge las riendas de la atencion,
estructurandola, disefandola y controlandola), en ECOM entendemos la cogestion como un transito
(actualmente necesario dado el poco desarrollo de la figura de asistente personal en nuestro pais)
hacia la autogestion por parte de la propia persona con discapacidad.

Actualmente en nuestro pais el pago directo y por relacion, la contratacion directa, no es aun una
posibilidad, si no es con contratos a través del régimen de auténomos, que en la mayoria de los casos
no son asumibles econémicamente a través de las cuantias que se otorgan a través de la LAPAD. Por
eso surge la necesidad de que entre en juego una entidad, que es la que asume la responsabilidad de
la contratacion, y se inicia asi la cogestion del servicio entre la persona usuaria y la entidad contratante.

Para no desvirtuar la esencia del servicio, la entidad contratante tiene que tener muy presente
que el servicio de Asistencia Personal debe manejarse de forma diferente a otros contratos existentes
dentro de la entidad. Puesto que, en este servicio, la responsabilidad de la coordinacion del personal
contratado corresponde a la propia persona usuaria, tanto en lo que atafie a las funciones, como a
los acuerdos con los horarios, las vacaciones, las sustituciones, las propias personas candidatas a la
contratacion, etc.

Junto a la dificultad contractual, el poco desarrollo de la asistencia personal en nuestro pais, hace
también que actualmente muchas personas con discapacidad necesiten un proceso de aprendizaje
para poder asumir la autogestion de su propio servicio. Y esto hace que, de nuevo, la participacion de
una entidad cogestora, que le pueda dar apoyo en algunas funciones, se haga necesaria.

Dada la heterogeneidad y la diversidad propia de las personas, cada persona establece su propio
proceso. Algunas ven la necesidad de un acompanamiento por parte de la entidad y de los iguales con
mas experiencia tanto para la gestion de su recurso en términos mas laborales (estar pendiente de sus
sustituciones, de los documentos laborales necesarios y derivados de la contratacion de su asistente
personal...) como para la gestion del dia a dia (negociar los cambios de horario, las funciones, la relacién
con el entorno cercano, la busqueda de asistencia personal por incidencias, etc). Este acompafamiento
seria parte de la cogestion del servicio entre la entidad y la persona usuaria.

La finalidad es que, a través de su propio proceso de aprendizaje natural, la persona usuaria vaya
depositando cada vez menos responsabilidad en la entidad y acabe asumiendo la autogestién de su
servicio. Pero para que esta autogestion pueda ser una opcion real en nuestro pais para todas aquellas
personas que lo consideren como modelo ideal para la gestién de su servicio es necesario que se
potencien férmulas de contratacion directa, que sean asumibles.

Mientras tanto, la funcidon de las entidades cogestoras pasara por establecer un equilibrio entre
el respeto total a las decisiones y a la autodeterminacion de la persona usuaria sobre su servicio, y
los condicionantes derivados de una estructura de entidad con protocolos concretos en relaciéon a la
seleccién de personal, la viabilidad econdmica del servicio, los aspectos laborales, las responsabilidades
relacionadas, etc.

Desde la experiencia de ECOM, cabe decir que a muchas de las personas usuarias de nuestro
servicio la falta de experiencia en autogobierno inicialmente les ha supuesto dificultades pero que,
a través de su propio proceso natural y del proceso de acompafiamiento, estas dificultades se han
transformado poco a poco en oportunidades de crecimiento y de modificacion de aspectos que han
facilitado la creacion de estrategias para llevar a cabo sus objetivos de vida.
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Y es que los espacios de intercambio que facilita esta cogestion suponen en muchos casos la
modificacidon de circunstancias internas y externas que propician la adaptacién a nuevas situaciones,
a través de la adquisicion de habilidades que permiten una mayor capacidad para hacer frente a
cuestiones de la vida diaria.

Los grupos entre iguales que se realizan son espacios de debate, intercambio y construccion del
concepto de vida Independiente y en muchos casos de un cambio de mirada hacia uno mismo basado
en los principios de diversidad, de empoderamiento y de ser sujeto de derechos.

11.7. El rol de la persona con discapacidad

La persona con discapacidad usuaria del servicio no es simplemente beneficiaria de éste sino que
tiene un papel activo en la definicion y gestion del servicio, y asume la responsabilidad de su propia
vida. Es este cambio de rol de la persona usuaria el principal eje que promueve la asistencia
personal.

Es la persona con discapacidad quien:

* Lleva a cabo el disefio, realizacién y evaluacion de su Plan Personal de Vida Independiente
(PPVI), que es un documento de soporte en que se identifican los objetivos y/o actividades
vitales que la persona con discapacidad se plantea realizar a través del soporte de la asistencia
persona.

* Determina la necesidad de horas de asistencia personal.

+ Escoge la persona que le hara la asistencia. Se da la posibilidad de que cada persona usuaria
decida si prefiere proponer su asistente personal o si prefiere que lo haga la entidad prestadora.

« Determina horario y funciones del asistente personal, pacta flexibilidad en horarios y acciones.
+ Gestiona las tareas y acciones del asistente personal.

» Participa activamente en el soporte del resto de personas usuarias del servicio en su proceso
hacia la vida independiente a través de la participacion en los grupos de iguales.

Cabe decir que durante los 12 afios de existencia de nuestro servicio de asistencia personal se
ha consolidado un proceso de aprendizaje, tanto por parte de las personas usuarias como por parte de
la entidad, en relacién a nuevas formas de entender los soportes y la gestién de un servicio con estas
caracteristicas.

El rol del Asistente Personal.
El rol principal del Asistente Personal es el de dar soporte a la persona con discapacidad para
que esta pueda llevar a cabo los objetivos que se plantea en su vida, de la forma mas auténoma e

independiente posible.

Como en el caso de la entidad cogestora, el asistente personal debe situarse como facilitador del
proyecto vital del “otro”. En el servicio de Asistencia Personal este cambio de rol y de funcionamiento




es necesario tanto en la figura del asistente personal como en el personal técnico de la entidad, y debe
darse desde todas las perspectivas (administrativas, laborales, de coordinacion...).

Las actividades que incorpora el servicio de Asistencia Personal son todas aquellas que conforman
la vida intima de la persona y que ésta ha contemplado en su Plan Personal de Vida Independiente
(PPVI).

En cuanto al perfil del/la asistente personal, a través de la experiencia hemos comprobado que son
basicas competencias personales como la flexibilidad, el saberse colocar en un segundo plano, el tener
una buena autoestima, las relaciones sociales cubiertas y una estabilidad emocional (para que en el
ejercicio de su labor de asistente personal no necesite ser directivo/a ni intervenir como participante en
la vida familiar y social de la persona beneficiaria), tener empatia, ser respetuoso/a, ser prudente, ser
activo/a pero no directivo/a, y también tener conocimiento del concepto de la discapacidad, adecuado
al modelo de vida independiente.

Actualmente, el servicio de asistencia personal de ECOM cuenta con una media aproximada de
125 asistentes personales contratados.

11.8. Formacion y reflexion

Através de la experiencia en la gestion del Servicio de Asistencia Personal desde el 2007, ECOM
consideramos que la formacién idénea para la figura del asistente personal ha de ser agil, corta y
muy practica. Asi es también en otros paises europeos, ya que, en la mayoria de casos, la figura del
asistente personal estda muy poco regulada.

Actualmente, en el ambito estatal, se ha iniciado un proceso de regulacion del sector de cuidadores
de personas dependientes y se ha abierto el debate sobre la regulacion de la figura asistente personal,
y sobre la obligacién o no de acreditar un determinado nivel de formacién. Ante este panorama, el
sector de la discapacidad, liderado por el CERMI, ha consensuado y defiende una propuesta (en la
cual ECOM, como entidad con experiencia en la gestion del servicio hemos participado) que se basa
en una formacion basica de 50 horas, y que va en consonancia con los agentes impulsores del modelo
de vida independiente en Espafa. Es una formacion que incluye aspectos relacionados con la figura
del asistente personal, el paradigma de vida independiente y diversidad, aspectos de habilidades de
comunicacién (empatia, escucha activa) y en las relaciones interpersonales, y aspectos basicos de
movilizaciones, curas basicas y primeros auxilios.

Desde ECOM consideramos que acreditar al asistente personal en la cualificaciéon de atencion
sociosanitaria seria inviable y contraproducente para la calidad de este servicio. Y reivindicamos que
se tengan en cuenta las entidades pioneras y experimentadas en este recurso, asi como los modelos
que se han construido en otros paises que nos han servido de referentes.
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11.9. El rol de la entidad cogestora

En el servicio de Asistencia Personal de ECOM, el seguimiento y el soporte de la entidad lo
marcan las necesidades de la persona usuaria. La proximidad y la accesibilidad de la entidad son
claves para que la persona con discapacidad sienta el soporte de ésta y del resto de companeros/as
con experiencia.

Para que el servicio de Asistencia Personal garantice el proyecto de vida de cada persona, existen
una serie de necesidades de soporte, informacion y asesoramiento. Funciones que la entidad asume,
siempre desde la perspectiva de ser facilitadora de soporte en la medida de la demanda de la persona.

Para preservar la esencia del servicio, las entidades cogestoras han de seguir una serie de
requisitos, orientados principalmente hacia el pleno control de la persona con discapacidad en la toma
de decisiones de todos aquellos aspectos relacionados con su asistencia, sin injerencias.

De acuerdo con el documento elaborado por personas usuarias del servicio de asistencia personal
de ECOM y miembros de la Oficina de Vida Independiente de Barcelona (OVI Barcelona) (2007), la
entidad cogestora ha de garantizar como condicién necesaria y suficiente la voluntad de la persona
usuaria para contratar a un asistente personal, ha de poder asumir a los candidatos propuestos por la
persona usuaria, ha de respetar los acuerdos entre persona usuaria y asistente personal (siempre y
cuando estos estén sujetos a la legislacion vigente y respeten los derechos laborales y la proteccion
personal de las dos partes). La entidad a su vez, ha de establecer canales de comunicacion con la
persona usuaria para que esta tenga la maxima informacidon sobre aspectos relacionados con las
condiciones del/de la trabajador/a, debe garantizar la confidencialidad y no ha de interferir en la formacion
e informacion personalizada que la persona usuaria le da al asistente personal para desarrollar su
tarea, con independencia de la formacion que este tenga o que le pueda proporcionar la entidad.

Siguiendo estos principios, ECOM, como entidad cogestora, las funciones principales que asume
son:

¢ Informacion y asesoramiento sobre la figura del asistente personal y sobre
vida independiente. La persona con discapacidad en muchos casos necesita soporte
para hacer una reflexién sobre el concepto de vida independiente, sobre su capacidad de
tomar decisiones y determinar aspectos importantes de su vida. Desde ECOM consideramos
importante no hablar de un Unico modelo de vida independiente, ya que consideramos que
cada persona usuaria ha de poder reflexionar sobre qué es para él/ella la vida independiente.

e Confeccion conjunta con la persona usuaria de una bolsa de posibles
asistentes personales (que funcionara también para cubrir las posibles suplencias).

e Contratacion.

¢ Seguimiento. Juntamente con la persona usuaria, ECOM hace el seguimiento del recurso,
es decir, garantiza el uso del asistente personal y el cumplimiento de su plan de vida. Nuestro
soporte aqui viene marcado por las necesidades de la persona usuaria. En este sentido,
para que la persona que se inicia en la gestion del asistente personal se sienta apoyada por
la estructura y por los/as compaferos/as, son claves la proximidad y la accesibilidad de la
entidad.

e Grupos para fomentar el soporte entre iguales. En la experiencia de ECOM, uno
de los apoyos mas importantes en el proceso de aprendizaje hacia la vida independiente han




sido los grupos entre iguales. Estos grupos, formados durante los primeros afios del servicio
y que siguen vigentes en la actualidad, son espacios de debate, intercambio y construccion
del concepto de vida independiente. Son reuniones grupales de usuarios/as y reuniones de
asistentes personales que se realizan una vez al mes, y que tienen una duracién de una hora
y media.

e Mediacion y resolucion de conflictos. En el caso de que surja algun conflicto entre
el asistente personal y la persona usuaria, ECOM ofrece la posibilidad de mediacion. En el
servicio de asistencia personal la relacion entre las dos partes es muy cercana e intensa y
esto puede generar conflictos.

¢ Realizacion de todas las tareas administrativas y de gestion que garantiza la
supervision, la actualizacion y el buen funcionamiento del servicio.

Dicho esto, cabe destacar que para que el asistente personal garantice el proyecto vital de cada
persona usuaria no es suficiente con prestar el servicio de asistente personal, sino que, por parte de la
persona usuaria, existen una serie de necesidades de soporte, informacion y asesoramiento que son
basicas. Siendo esta la realidad, la entidad ha de poder garantizar que la persona usuaria puede ejercer
y asumir la responsabilidad en la autogestién de su asistente personal.

11.10. Evaluacion del Impacto del Servicio
de asistencia personal

En la evaluacién del impacto, ECOM utiliza la escala de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo,
cuestionarios de satisfaccion del servicio, cuestionarios de grado de consecucion de objetivos de
vida independiente y valoraciones cualitativas de todos los agentes implicados en la experiencia.

Si miramos atras vemos que, al inicio del servicio, muchas de las solicitudes de Asistencia
Personal que atendimos en ECOM venian acompafadas por el miedo de la persona con discapacidad
a no adaptarse al recurso, por el desconocimiento del impacto que el/la asistente personal provocaria
tanto en su familia como en su entorno social mas proximo. De hecho, muchas de las familias que se
vieron implicadas por la decisién de estas personas con discapacidad de formar parte del servicio de
Asistencia Personal, eran reticentes a perder el rol de cuidador.

Ahora, tras 12 afios de experiencia en la gestion del servicio de Asistencia Personal, destacariamos
como resultados mas relevantes el aumento de la confianza, la autoestima y el poder de decision
que ha habido en las personas usuarias. Y también el incremento de la seguridad, la flexibilidad y la
improvisacion que les ha permitido este servicio.

La falta de experiencia en autogobierno de muchas de las personas participantes en el servicio
de Asistencia Personal de ECOM, al inicio les supuso algunas dificultades pero a través de un proceso
natural de aprendizaje, y gracias a los soportes del servicio, estas dificultades se fueron transformando
poco a poco en oportunidades de crecimiento para estas personas y de modificacion de aspectos que
les han ayudado a crear estrategias para llevar a cabo los objetivos que se marcaron al inicio del servicio.

A través del servicio de ECOM, personas que habian dependido de la familia hasta el momento
de entrar en contacto con el servicio y que vivian en una situacion de eterna adolescencia, por primera
vez han podido hacerse cargo de sus vidas, de tomar sus decisiones y de actuar segun sus objetivos
vitales. Asi se han dado casos de personas con discapacidad que se han podido independizar del
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nucleo familiar y han cambiado de domicilio; que se han casado o han ido a vivir en pareja; que han
podido reanudar los roles familiares, haciéndose cargo de los hijos, de la casa; que han vuelto o se han
incorporado por primera vez al mundo laboral y/o académico. En definitiva, el servicio de Asistencia
Personal de ECOM ha posibilitado la incorporacion de las personas usuarias a la sociedad como
ciudadanos con plenos derechos.

11.11. Reflexiones desde la experienciay
retos de futuro

Durante estos mas de 12 afnos de experiencia de ECOM gestionando el servicio de Asistencia
Personal hemos consolidado un proceso de aprendizaje, tanto por parte de las personas usuarias como
por parte de la entidad, en cuanto a nuevas formas de entender el soporte a las personas y en lo que
concierne a la gestiéon de un servicio con estas caracteristicas, centrado en la persona y adaptado a sus
necesidades, y no a las necesidades de gestion y de organizacién de la entidad cogestora.

En nuestro caso, el empoderamiento que han experimentado las personas usuarias del servicio nos
esta permitiendo contar con ellas para la promocién de la vida independiente en otras personas. En el
seno de ECOMy del servicio se estén desarrollando nuevos proyectos, surgidos de la creacién conjunta
entre los/as usuarios/as y los/as técnicos/as del servicio, que estan facilitando herramientas de soporte
entre iguales, formacion, orientacion y asesoramiento. Actualmente, muchas de las personas usuarias
del servicio estan siendo figuras clave para ayudar a otras en su proceso de vida independiente, y para
difundir el modelo a través de su participacion como personal técnico en la gestion del servicio, en
jornadas, grupos y asesoramiento entre iguales.

Esto evidencia que el aprendizaje adquirido con la gestion del servicio de Asistencia Personal
durante estos afios ha impregnado en la forma de trabajar de ECOM y nos esta ayudando a consolidar
el cambio de paradigma.

11.12. Conclusiones

Basandonos en la experiencia, concluimos que el servicio de Asistencia Personal es la opcion
que mejor garantiza los derechos de la persona con discapacidad y su calidad de vida. Permite que la
persona sea autora de su proyecto, sin sentimientos de inferioridad, ni siendo una carga para su entorno
social préximo, consiguiendo asi un mejor bienestar emocional, permitiéndole un desarrollo personal
en autodeterminacion, responsabilidad y autogobierno. Sin duda, el asistente personal es una de las
mejores opciones para avanzar en la aplicacion de la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU. Es la mejor formula encontrada hasta el momento de dar soporte para una
ciudadania activa y para la participacién en la comunidad de la persona con discapacidad evitando la
institucionalizacion y la cesién de derechos, responsabilidades y decisiones en personas o entidades
alienas.

El servicio de Asistencia Personal ha demostrado ser una inversion econémica, tal y como ilustra
el estudio elaborado por el Instituto Municipal de Personas con Discapacidad del Ayuntamiento de
Barcelona, en el cual se concluye que por cada euro invertido en asistencia personal hay un retorno




social de entre 2.71 € 13.20€.Y al permitir y promover la presencia de la persona con discapacidad en el
seno de la comunidad, en los entornos naturales y en el uso de los servicios, espacios y equipamientos
comunes a toda la ciudadania, ésta deviene un agente de cambio social, ya que evidencia la necesidad
de adaptacion y mejora de todos los sistemas y constituye un reto para una sociedad que quiere
avanzar en justicia e inclusion.

Es mucho lo que se ha avanzado en los ultimos afos, pero aun mucho camino por hacer. El
objetivo a corto plazo es que se regule el servicio de Asistencia Personal y que esto permita que se
generalice a todas aquellas personas con discapacidad que lo consideren un recurso para sus vidas. El
reto de futuro es que los diferentes agentes implicados trabajemos coordinadamente y establezcamos
complicidades para que entre todos/as consigamos que la figura del asistente personal sea un recurso
recurrente y normalizado en todos los escenarios de la vida social.
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La Asistencia Personal en salud mental

124. Introduccion

El proyecto piloto de Servicio de Asistente Personal con personas con discapacidad y/o
enfermedad mental grave fue impulsado y promovido por la Gerencia de Servicios Sociales de la
Junta de Castillay Ledn en colaboracion con el CERMI-Castillay Ledn y realizado a lo largo de tres afios
por seis entidades del Tercer Sector de Accidén Social que trabajan preferentemente con personas con
discapacidad intelectual y/o enfermedad mental en la regién: ASPRODES-Plena Inclusion, Asociacion
de Familiares de Enfermos Mentales Crénicos de Salamanca-FEAFES, Fundacién INTRAS, Federacion
de Autismo de Castilla y Leén, FUTUDIS Y RESPIRAVILA.

Dada la novedad de la prestacion, no solo en Castilla y Ledn sino también en el ambito estatal, el
pilotaje tenia un caracter exploratorio del alcance y las potencialidades de la asistencia personal para
cualquier persona con discapacidad, independientemente del tipo y nivel de intensidad de apoyos y
sin limitaciones de edad, a lo largo de todo el ciclo vital de la persona y en la ambito de vida cotidiana.
Por esta razon, las iniciativas de implantacién del Servicio de Asistencia Personal (en adelante, SAP)
obedecian a concepciones, planteamientos y modalidades muy diversas. Entre octubre de 2014 y
septiembre de 2015, las entidades participantes prestaban el servicio a 75 personas y contaban con
un total de 23 asistentes personales que, entre otras, realizaban actividades de apoyo en las tareas de
la vida diaria (gestién econémica, seguimiento médico, realizacion de tareas del hogar, etc.), apoyo en
el ocio inclusivo, apoyo en la actividad formativa de las personas beneficiarias, acompafiamiento en
general y relacién con el entorno y la comunidad.

Acorde conla naturaleza de un proyecto piloto, la Gerencia de Servicios Sociales y el CERMI-Castilla
y Ledn, asi como las entidades participantes, consideraron imprescindible realizar una sistematizacion
y un analisis de la experiencia, de manera que ésta fuera una fuente de reflexion, debate y aprendizaje
colaborativo. Este estudio fue asignado a un equipo de investigadores del Departamento de Sociologia
y Trabajo Social de la Universidad de Valladolid y se realiz6 entre septiembre de 2015 y junio de 2016.
En los siguientes apartados se recoge, después de un breve apartado metodolégico, una seleccion
de algunas de las ideas mas significativas obtenidas en el estudio estructuradas en torno a cuatro
bloques tematicos: 1). La identificacion y dimensiones del SAP; 2). Las peculiaridades que implicd su
prestacion y gestién y la descripcién del perfil; 3). Las cualidades y tareas realizadas por los asistentes
personales; y 4). La valoracion que realizaron del servicio los diversos implicados (desde los usuarios
a los asistentes personales, pasando por los gerentes y gestores). El capitulo se cierra con algunas
anotaciones conclusivas a modo de ideas y elementos a tener en cuenta en la definicion y construccion
del SAP".

12.2. Metodologia utilizada

Como en cualquier otro estudio, la metodologia utilizada se establecié teniendo en cuenta el
objeto y objetivo del mismo. El objeto era el SAP aplicado a personas con discapacidad intelectual y/o
enfermedad mental grave (en adelante, PDI y PEM) por 6 entidades del Tercer Sector de Accién Social;
el objetivo era establecer las fortalezas, debilidades y potencialidades del servicio desde la perspectiva
de los distintos implicados. Las caracteristicas del objeto y el objetivo del estudio determinaron la opcion
cualitativa en tanto que aseguraba una aproximacién comprensiva del servicio desde la perspectiva
de los diferentes protagonistas: los asistentes personales, los usuarios y familiares, los gestores del
servicio y los gerentes de las entidades prestadoras.




Establecida la metodologia a emplear, se definidé un proceso de recogida de informacion (figura n°
1) que contemplaba cinco momentos: estudio bibliografico-documental en torno al objeto, entrevistas a
expertos, formulario auto-cumplimentado por las entidades participantes parala recogida de informacion,
entrevistas semi-estructuradas a informantes clave y grupos de discusion con los colectivos implicados.

Figura n° 1.

Momentos en el proceso de recogida de informacion.
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El proceso de estudio comenzé con una prospeccion bibliografica y documental de articulos en
revistas especializadas sobre discapacidad e intervencion social; libros y capitulos de libros sobre
discapacidad, dependencia y/o asistencia personal; investigaciones realizadas por entidades del Tercer
Sector de Accidon Social que trabajan con personas con discapacidad; memorias, informes, documentos
de trabajo, paginas web... de entidades del Tercer Sector de Accion Social que han puesto en marcha
iniciativas y programas de asistencia personal, etc. En total se seleccionaron y revisaron 53 referencias
bibliogréficas, web graficas y documentales, y 13 referencias legales. Esta primera aproximacion se
completd con 2 entrevistas prospectivas a expertos responsables de entidades que, entre los servicios
que ofertaban, se encontraba el SAP.

Delimitado con precision el objeto y habiendo establecido sus dimensiones, caracteristicas y
cualidades, se estaba en disposicion de abordar el estudio de la experiencia concreta sobre la que
se habia formulado el encargo. En primer lugar, se entr6 en contacto con las entidades participantes
y se recogio, a través de un formulario auto cumplimentado via web, la informacién mas relevante
sobre la participacion e implicacion de esas entidades en el SAP. Seguidamente, después de recoger
y analizar la informacion obtenida a través de los formularios, se plantearon una serie de entrevistas
semiestructuradas a los diferentes agentes implicados: usuarios, familiares, asistentes personales,
profesionales y gerentes de las entidades prestadoras del servicio. El propésito era escuchar a los
protagonistas, a los que saben desde la experiencia directa, a los agentes implicados en el proyecto
piloto y recoger sus percepciones, opiniones y hasta emociones asociadas al SAP. La realidad social no
se puede comprender y entender en toda su extensién sin atender el discurso de los mas directamente
implicados. Este ejercicio resulté esencial para conocer las fortalezas, debilidades y potencialidades de
un servicio como el SAP. El contacto directo con los protagonistas no sélo supone una eficaz estrategia
para la generacion de conocimiento sistematizable en torno al fendmeno objeto de estudio, sino también
una excelente oportunidad de aprendizaje para quienes se acercan a esta realidad en la medida en
que permite observar con detalle los sutiles pero muy significativos matices propios de la diversidad y
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complejidad de las situaciones que afectan a personas y organizaciones. Se realizaron un total de 27
entrevistas semiestructuradas en 5 provincias de Castilla y Leon: Avila, Ledn, Salamanca, Valladolid y
Zamora.

Analizadas las informaciones resultantes de la primera parte del estudio de campo, se pudieron
seleccionar los asuntos mas relevantes y criticos en torno al SAP y se entendié que seria muy
enriquecedor someter estos asuntos a la reflexion y discusion compartida de los distintos implicados.
Para ello se plantearon cuatro grupos de discusion conformados por 17 representantes de los
principales actores implicados en el disefo, gestion, prestacion y recepcion del servicio: usuarios y
familiares, asistentes personales, gestores del SAP, y gerentes de las entidades que forman parte del
proyecto piloto (figura n°2). El valor de los grupos de discusion reside en que trasciende el discurso
individual y se van conformando, a través de la interinfluencia de los participantes, las ideas mas o
menos compartidas, las representaciones “sociales” de los temas tratados, tal y como ocurre en la vida
cotidiana, puesto que nuestras percepciones e ideas se van conformando en continua interaccién con
nuestro entorno. La dinamica de didlogo y reflexién que se genera en las discusiones grupales, guiadas
por un moderador, ayuda a aflorar las motivaciones, ideas, valoraciones, percepciones... en un formato
determinado por la presencia de otras personas con las que se comparte rol y/o situacion. La riqueza y
espontaneidad de los discursos que se suceden en estos grupos hacen que la informacién que aportan
sea muy relevante y significativa.

Figura n°® 2.Tipos de grupos de discusion.
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12.3. Identificacion y dimensiones del SAP

El SAP se caracteriza por ser un servicio ad hoc, es decir, un servicio adaptado y ajustado al
usuario, donde él es el experto y decide cdmo y cuando quiere que sean satisfechas sus necesidades.
ElI SAP facilita que la PDI y/o PEM disfrute del maximo nivel de autonomia, en igualdad de oportunidades
que el resto de la sociedad. La flexibilidad del servicio es, en si misma, uno de sus elementos mas
significativos e identitarios: se adapta a las necesidades, potencialidades y caracteristicas del usuario,
quien se convierte en el planificador del servicio, haciéndole protagonista de su vida.

El servicio responde a las necesidades y demandas mas importantes de los usuarios en funcion
de su ciclo vital y proyecto de vida: inclusion comunitaria, acompafiamiento fuera del hogar, apoyo
escolar, apoyo en las actividades basicas de la vida diaria, etc.; se atiende de forma diferente a la
persona en diversos espacios y contextos.

Por las ventajas que ofrece el servicio, como su flexibilidad y adaptacién al contexto y al tipo de
usuario esta prestacién puede extenderse, sin duda, a otros colectivos. El mayor problema con el que
puede encontrarse esa extension, segin manifiestan la mayoria de los entrevistados y participantes en
los grupos, tiene que ver con el gran esfuerzo econémico que supone para los usuarios.

Servicio ad hoc

P4 \

Dimensioén

el Flexibilidad
Comunitaria

\ Versatilidad ,

Figura n° 3.
Principales seias de identidad del Servicio de Asistencia Personal.

Por otro lado, la dimension comunitaria del SAP puede considerarse como una de sus esenciales
sefias de identidad. No se debe olvidar que uno de los objetivos del SAP es facilitar o posibilitar la plena
inclusion social de las PDI y/o PEM vy, para ello, su participacion en el medio o en la comunidad se
convierte en un aspecto esencial:
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“Lo que ha hecho es proporcionar el acceso a recursos comunitarios ordinarios, es decir,
cosas que los chicos querian hacer, pero no podian porque solos no podian ir a ningun sitio.
No podian ir a zumba, una de las chicas queria ir, o a dibujo y pintura, que queria ir otro de los
chicos. Lo que ha posibilitado es que esa persona entre en esas actividades y ayude a suplir un
poco la falta de capacidad y la toma de decisiones de estos chicos (...), el acceso a cosas que
ellos realmente querian hacer y no podian hacer. Eso es lo que ha supuesto y es muy importante
para nosotros y para ellos” (GD1, p. 7).

EI SAP rompe la dimension individual adentrandose en la dimension comunitaria marcada o guiada
por el receptor del servicio. Todas las personas involucradas —perceptores, gestores y receptores del
servicio-, entienden que el SAP debe responder a una intervencion integral y globalizadora con el fin de
buscar una mejora en la calidad de vida del receptor del servicio en funcién tanto de su proyecto de vida
como de su ciclo vital. Por lo tanto, el SAP responde tanto a las necesidades individuales del usuario
como a las necesidades sociales.

Ligar el SAP con la participacion comunitaria no resulta facil, es mas, tal y como pudimos constatar
supone un reto para las organizaciones:

“Si que nos hemos planteado el como llegar mds a ese profesor de Zumba y a esos
compafieros de Zumba de esa chica. No es solamente llegar con el asistente personal con la
persona con sindrome de Down y ahi te quedas, sino hacer un previo, hablar con ese profesor de
Zumba ya sea en privado, ya sea donde sea, contarle, hacer un pequefo proceso de formacion,
incluso hacer algo con la propia clase, como un pequefio punto de sensibilizacion” (GD1, p. 13).

Ademas, el SAP orientado hacia una dimensién comunitaria ayuda para que, poco a poco, la
sociedad vaya sensibilizandose, poco a poco, sobre lo que es una persona con discapacidad intelectual
y una persona con enfermedad mental y el estigma existente.

Figura n° 4.
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Otro elemento para considerar es el modo de gestionar el SAP. Es unanime el acuerdo a la hora
de entender que la asistencia personal prestada a personas con PDI y/o PEM requiere un enfoque
de trabajo en equipo, coordinado y no aislado. Ademas de los apoyos instrumentales, la asistencia
personal forma parte de un itinerario de transicion hacia el ejercicio de habilidades, competencias
y destrezas para una vida auténoma. La funcién de seguimiento sobre el terreno que desarrolla el
asistente personal se considera fundamental para el trabajo en equipo, la utilizacion de los recursos de
la comunidad y el ejercicio de planificacion centrada en la persona.

12.4. Prestacion del servicio de asistencia
personal

La experiencia de SAP realizada al amparo del proyecto piloto revistié unas caracteristicas
especificas en cuanto a su gestion y prestacién que resultan de interés para su adecuado analisis y
valoracion. Abordaremos aqui, entre otros aspectos, la contratacién y preparacion de los asistentes
personales, la coordinacién interinstitucional que implicé la puesta en marcha del servicio, la
consideracion de su financiacion y la valoracion que sus gestores hacen del impacto en la organizacion
interna de las entidades prestadoras.

El proceso de seleccion de los asistentes personales siguid, en buena parte de las entidades,
un patrén comun: el reclutamiento de los técnicos encargados de ejecutar este servicio fue realizado
entre personas vinculadas a las entidades, bien en actividades de voluntariado, en practicas o bien
(y éste es el caso mayoritario) ya contratadas para la prestacion de otros servicios. La asignacion del
asistente personal a cada usuario fue diferente segun la entidad, con la participacion directa de los
usuarios, indirecta de los familiares y con la supervision del equipo técnico gestor del servicio.

La contrataciéon se caracterizé por tres rasgos fundamentales. De un lado, varias entidades
contrataron al asistente personal con categoria de cuidador, habida cuenta de que, segun algunos
de los entrevistados, esta figura no tenia un encaje facil en las diferentes categorias y convenios
profesionales. De otro lado, algunas entidades no contrataron a los asistentes personales para el
desempeno exclusivo de esta funcion: en unas ocasiones, ya formaban parte del equipo técnico de la
entidad y pasaron a asumir este rol; en otras ocasiones, la contratacién contemplaba horas destinadas
a otros proyectos. Y, por ultimo, cuando la contratacién fue para el desempefio de este rol en régimen
de exclusividad, la modalidad predominante fue de media jornada, al menos en sus inicios.

Tras el proceso de seleccion y contratacion, la formacién o preparacién que los asistentes
personales recibieron para su ejercicio profesional fue muy diversa en forma, contenido, intensidad y
orientacién. Sin embargo, el conjunto de las entidades compartia una reflexion: para el ejercicio como
asistentes personales es interesante una formacion especifica (que incluya conocimientos, habilidades,
valores y principios de la vida independiente combinados con experiencia practica) pero ésta, en ultimo
término, debe ser individualizada, adaptada a las caracteristicas del asistente personal y, sobre todo, a
las necesidades y capacidades del usuario:

“Hemos hecho cursos de formacién macro, en grupo, pero ahora, cuando empieza un
asistente personal y tenemos que empezar (...), se lo hacemos a ellos, no vamos a esperar a
que salga un curso. Basicamente en dos sentidos: en uno, la figura de asistencia personal —qué
es, como se fundamenta, que tenga muy claro cual es su funcién-; y, por otro, especifico de
ese caso, de esa persona —objetivos, como trabajarlos, como hacer-, exclusivamente con ese
usuario. Esos dos ambitos quedan claros” (Entr. 0601).
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Figura n° 5. Preparacion para ejercer como asistente personal.
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Un rasgo relevante a destacar en la prestacion del SAP fue la coordinacién con diferentes
servicios y figuras profesionales, en su mayoria relacionadas con la atencion a las personas con
discapacidad o en situacion de dependencia: servicio de ayuda a domicilio (SAD), servicio de voluntariado
social, auxiliares técnicos educativos (ATE), asociaciones de personas con discapacidad, servicio de
teleasistencia, servicios ordinarios (colegios, cine, bibliotecas, ludotecas, CEAS, etc.), servicio de salud
mental y los Equipos de Promocion de la Autonomia Personal (EPAP). Esta coordinacién se establecia
en cada caso en virtud de las caracteristicas y necesidades de la persona usuaria y en funcion tanto de
su proyecto de vida como la etapa del ciclo vital en la que se encontraba; por ejemplo, dependiendo de
la edad del usuario, la coordinacién se daba con unos servicios y figuras profesionales distintas:

“En algunos casos nos hemos desplazado al colegio, para hablar con los profesores sobre
las dificultades del chico. A la vez hemos hecho distintas jornadas en el colegio y hemos hablado
con los companeros de clase de nuestros chicos” (Entr. 0403).

Esta coordinacion no evitd, en ocasiones limitadas, cierta duplicidad o conflictos con los diferentes
servicios y/o figuras profesionales con los que existia una relacion, si bien las entidades consideraron
que las fricciones fueron escasas. Asi, se observo cierta coincidencia de actividades entre el SAP y
el Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), sobre todo cuando éste se entiende como un servicio que
interviene a nivel preventivo, educativo y rehabilitador con el fin de que el usuario se mantenga y
participe en su entorno comunitario con una calidad de vida digna, promoviendo una atencién integral
y globalizada. No obstante, pese a existir estos problemas o espacios de confluencia, la valoracion del
SAP fue muy positiva en su condicién complementaria a otros servicios:

“Bien usado es una buena figura. Es un servicio para muchos casos necesatrio (...) pero ha
de ser complementario con otros servicios comunitarios y de grupo” (Entr. 0201).

“El Servicio de Asistencia Personal es bueno para reorganizar los recursos institucionales”
(Entr. 0301).

“Mejoran a nivel de autonomia, aprenden a coger un autobus, a desenvolverse en un
comercio, o todo ese tipo de experiencias (...)” (Entr. 0402).

No cabe duda, por otro lado, que la financiacién y la gestion econémica de un proyecto es
uno de los elementos claves en su puesta en marcha, implementacion, orientacion, extension vy,




también, sin duda, en sus posibilidades de garantizar la eficacia en la consecucion de los objetivos
propuestos. Asi lo entendieron los gestores de las entidades y de los SAP que participaron en esta
experiencia: algunos apuntaron que la financiacién de los servicios de asistencia personal, en general,
era un asunto critico; otros apuntaron que el copago por parte de los usuarios a través de la prestacion
econdmica de asistencia personal o directamente con sus fondos privados es un aspecto que reviste
multiples dificultades. Este tema se reveld, sin duda, como un aspecto de especial interés para todos,
especialmente para los usuarios y sus familiares.

Habida cuenta de la ambicion, caracteristicas y exigencias del SAP no resulta extrafio interrogarse
por el posible impacto que su implantacién podia tener en la organizacién y en el funcionamiento de
las entidades. Sin embargo, no se encontraron evidencias de grandes transformaciones en el seno de
las entidades, bien porque el numero de casos fue limitado o bien porque su gestion se abordé con los
efectivos disponibles en la entidad (las dos razones no son excluyentes). No se puede afirmar, por lo
tanto, que el impacto organizativo fuese un aspecto negativo resaltado por los entrevistados, si bien
éstos no dejaron de reconocer que las entidades debieron incrementar los esfuerzos destinados a
gestion.

12.5. Los asistentes personales

La figura del asistente personal viene definida por las funciones y roles que desempena, las
habilidades y competencias que requiere, los estudios y cualificaciones oficiales que dan acceso
al ejercicio profesional, etc. En el proyecto piloto estudiado se pudo constatar la diversidad de
tareas que realizaban los asistentes personales, con muy distinto nivel de exigencia en lo que
se refiere a cualificacion:

Tabla n° 1.

Tareas realizadas por los asistentes personales en el proyecto piloto.

Movilidad y desplazamiento
urbano.

Ayuda en actividades de la
De baja exigencia JRAECILIELER

Acompanamiento.

Apoyo en la gestién
econamica,

Apoyo y gestion emocional.
Mejora de habilidades sociales.

Procesos de modificacion de
conducta,

De alta exigencia

Apoyo en la lecto-escritura,

Uso de tecnologias de la
informacion y la comunicacion.
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El desempeno de los asistentes personales tenia una clara orientacion relacional y comunitaria
puesto que buena parte de las tareas que realizaban conectaban a los usuarios con otras personas,
con su entorno, con la comunidad de referencia, con asociaciones sectoriales y/o vecinales, y con los
servicios normalizados para la educacion, la salud, el ocio y el tiempo libre, etc.

“Se trabaja con una asociacion, voy a buscarla a su colegio, vamos a bibliotecas, vamos a
natacion —que es una actividad de inclusién porque es una actividad con nifios sin ningun tipo
de discapacidad-...” (Entr. 0203).

Las tareas que realizaban los asistentes personales eran, con caracter general, el resultado de la
confluencia de las demandas de los propios usuarios y/o sus familiares, la capacitacién y cualificacion
del asistente personal y la valoracién del equipo técnico que realiza el seguimiento de cada caso. A
efectos de considerar el peso de cada una de estas perspectivas en los planes de trabajo particulares
podrian, quizas, establecerse dos planos: de un lado, el disefio de la intervencién a realizar en cada
caso Y, de otro, la ejecucion de actividades y tareas concretas. Como es obvio, en el primer plano
cobraba especial importancia la valoracion del equipo técnico; el segundo era el resultante de un
complejo proceso de negociacion entre usuario, familia y asistente personal.

El estudio ha permitido identificar algunas cualidades que conformarian el perfil ideal del asistente
personal: los conocimientos, las habilidades personales, las competencias hacia la autonomia, las
destrezas técnicas, la experiencia practica, la confianza, la dimensién ética del profesional, etc.:

“Yo partiria de la base de que el asistente personal tiene que entender la independencia de
la persona para promocionarla y que la persona tenga, por supuesto la empatia, lo que hablabais
antes, esas dos cuestiones son para mi claves” (GD2, p. 9).

El siguiente cuadro representa, a modo de sintesis, las cualidades que deben reunir los asistentes
personales:

Tabla n° 2.

Cualidades de los asistentes personales.

Empatia.

Habilidades sociales Asertividad.

Escucha activa.

Flexibilidad.
Adaptabilidad.

Paciencia.
Competencias Constancia.
personmes Optimismo.

Inspirador de confianza.

Distancia emocional.
Competencias Destreza técnica.

Clarificacion del rol profesional.
prnf&slunales Trabajo en equipo.

= Responsabilidad.
Competencias Respeto.

axiglﬁgicas Protagonismo y centralidad
del usuario.




No obstante, parece claro que no existe un unico retrato de asistente personal, dada la diversidad
de funciones que desarrolla y ambitos en los que actia. Los asistentes personales asumian diferentes
tareas y también diferentes niveles de exigencia, segun las caracteristicas de autonomia fisica, psiquica
e intelectual de las personas a las que prestaba el servicio:

“El nivel de complejidad puede ser muy heterogéneo. En unos casos se necesita un
apoyo puntual y lo puede hacer muy bien determinado tipo de figura, pero en otros, a lo
mejor se necesita otro tipo de intervenciones con el contexto, con otro tipo de tal, ser mas
mediador, o intermediador, o dinamizador, o lo que sea” (GD2, p. 16).

Puede afirmarse que no existe un perfil Gnico de asistente personal, sino que coexisten diversas
modalidades de asistencia personal que requieren diferentes perfiles profesionales. Al igual que existen
diferentes grados de autonomia en las situaciones de dependencia o diversos tipos de discapacidades,
ha de haber un perfil de asistencia personal que, desde una base comun competencial, se adapte a las
caracteristicas especificas de las personas que atiende.

En relaciéon a las condiciones de trabajo de los asistentes personales venian determinadas, entre
otros aspectos, por la diversidad de funciones asignadas, la flexibilidad horaria, el tipo de jornada, las
peculiaridades laborales de adaptacién a cada perfil de apoyo, etc. También influia la modalidad de
relacion laboral que se confiere al asistente personal.

Respecto al primer aspecto sefalado, el estudio comprobd la existencia de un consenso total
respecto a que la dedicacién de los asistentes personales, su disponibilidad, su elevada cualificacion,
la dificultad que entrafia su trabajo, etc., no tenian un adecuado reconocimiento en la retribucion que
percibian. El trabajo que realizaban los asistentes personales les exigia una gran flexibilidad, debian
acomodarse y adaptarse a los horarios que les marcaban las personas a las que atienden, lo que
implicaba una disponibilidad absoluta que podia llegar a repercutir en su vida privada y que explicaba
que algunas de las asistentes personales (mujeres jovenes) viesen problematica su continuidad en
el servicio y pensaran que en un futuro podria ser dificil compatibilizarlo con formar y mantener una
familia:

“Desde el punto de vista del trabajo estas siempre disponible, no es como un trabajo
cualquiera que va de esta hora a tal hora, y luego tienes tu vida” (GD4, p. 22).

“No me veo dentro de diez afios aqui por las condiciones de trabajo. Ahora genial
¢ Qué pasara cuando pasen unos afnos y nosotras queramos tener una familia y organizar
tu vida un poco?” (GD4, p. 24).

En lo que se refiere a la
modalidad laboral, las experiencias
analizadas se realizaron desde
entidades del Tercer Sector de
Acciéon Social y, en general, las
asistentes personales formaban
parte de la plantilla. Ello permitio Remuneracion
que las condiciones laborales de las
trabajadoras se hubieran adaptado
a las peculiaridades del trabajo de
un modo bastante aceptable.

Figura n° 6. Ambitos de
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El estudio realizado permitié constatar la viabilidad de que las PDI y las PEM realizaran el trabajo
de asistencia personal. No obstante, dadas las singularidades del trabajo de asistencia personal, tanto
en desempefio de funciones, en flexibilidad e improvisacién, como en formaciéon o entrenamiento
emocional, no todas las personas pueden o estan capacitadas para ello. La figura de asistencia personal
desarrollada por PDI y/o PEM viene matizada por el hecho de que poseen certificado de discapacidad y
en los pilotajes trabajaban desde centros especiales de empleo. En general, su desempefio laboral fue
de soporte al cuidador o asistente personal principal, apoyo en el hogar y en la participacién comunitaria
de la persona asistida.

Parece muy importante realizar una adecuada seleccién de los participantes con discapacidad
intelectual y/o enfermedad mental y establecer distintas modalidades de auxiliares de asistente
personal. En general, se aprecia que puede mejorar su propia autonomia apoyando a otras PDI; en la
siguiente entrevista se pone de relieve la viabilidad de este tipo de iniciativas:

“Lo veo bien y, de hecho, nosotros tenemos casos muy claros de personas con
discapacidad con bastante autonomia, con bastante capacidad, que conviven en el mismo
entorno con chicos con mayor afectacion... y son ideales (...), porque han convivido con
ellos, les conocen perfectamente y tienen ese ‘feeling’. De hecho, nosotros tenemos algun
voluntario que viene a echarnos una mano con chicos mas pequenos y él tiene discapacidad
(...); tenemos una usuaria que es muy compleja a la hora del comportamiento y este chico
la maneja estupendamente, quiero decir: entre ellos hay una relacién diferente a la que
tiene con cualquier profesional” (Entr. 0601).

12.6. Valoracion de la experiencia por los
usuarios, sus familias y los asistentes
personales

La valoracion que se hizo de este servicio por parte de los distintos implicados fue, en general,
muy positiva. Fueron muchas las opiniones y valoraciones de signo positivo recogidas en relacién con
las oportunidades, ventajas y aportaciones que ofrece este servicio en el ambito de la atencion a las
PDI y/o PEM, especialmente en comparacién con otro tipo de atenciones “tradicionales” en ese ambito.
Las entrevistas semiestructuradas realizadas nos permitieron comprobar la existencia de ese consenso
entre las partes implicadas y seleccionadas como informantes clave del estudio: usuarios, familiares de
usuarios, prestadores directos del servicio (asistentes personales), gestores del servicio y gerentes de
las entidades que ofrecen el Servicio de Asistente Personal.

Las voces y las opiniones de estos agentes fueron plurales y distintas, pero reflejaron ciertas
coincidencias. Coincidian, sobre todo, en el reconocimiento de las oportunidades y de los avances
que el servicio introduce en la vida de las personas que lo disfrutan. Todos apreciaban el progreso que
significa el SAP en el bienestar de las PDI y/o PEM, pero estas consideraciones reflejaban, también,
matices de distinto signo. Las valoraciones generales aportadas por estos grupos sobre este servicio
pueden exponerse en torno a cuatro temas: significado, impacto apreciado en personas, dimensién
comunitaria y naturaleza del servicio.




Figura n° 7.

Valoracion del Servicio de Asistencia Personal.

Significado

Naturaleza =z
del servicio Valorat;lon |

Dimension

Comunitaria

a). Significado.

En los distintos grupos de discusion se subrayé la idea de que el SAP representa, como ningun
otro recurso o servicio, el cambio conceptual experimentado en torno a la discapacidad intelectual y
enfermedad mental; el SAP implica un replanteamiento de las formas de atencion y de asistencia que
tradicionalmente han recibido y se les ha prestado a las PDI y/o PEM. No obstante, también se puso de
manifiesto que no siempre es sencillo que los usuarios asumieran el esfuerzo de ejercer su capacidad
de decision, en definitiva, su libertad. En algunas situaciones resultaba costoso que fueran las personas
atendidas quienes tomaran las decisiones; en otros casos, las dificultades se encontraban en el entorno
familiar:

“Yo creo que lo que falta también es una preparacion de las familias. No conocen la figura y
entonces no saben en realidad qué hacemos, piensan que somos un apoyo a ayudarlos que los
hijos hagan lo que ellos quieran” (GD4, p. 12).
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En los grupos de discusion se reflejé con claridad la importante contribucién del SAP a la mejora
de la autonomia y calidad de vida de las PDI y/o PEM, la universalidad del SAP puesto que permite
adaptarse con facilidad a las distintas caracteristicas y necesidades de apoyo de los muy diversos
destinatarios y la virtud de servir de nexo entre servicios personales de distinta naturaleza, aglutinando
los esfuerzos por la inclusién social que realizan los servicios sociales y de salud:

“Es super importante el aunar el mundo social con el mundo sanitario, y desde ahi,
luego ya nosotras (...) Una de las funciones, desde mi punto de vista, es hacer de nexo de
unién entre diferentes instituciones y adaptarles a las actividades que quieren” (GD4, p.
10).

b). Impacto apreciado en las personas.

El apoyo prestado por los asistentes personales fue muy estimado por las personas atendidas:
insistieron en la mejora que habian experimentado sus vidas con el SAP, reconociendo los servicios que
les prestaban y destacando el apoyo y la dedicacion que les ofrecian en sus demandas y necesidades.
La ayuda que recibian de los asistentes personales abarcaba tareas cotidianas (aseo, cuidado personal,
movilidad...), pero tenia otras dimensiones de mayor calado: apoyo y asesoramiento, estimulacién de su
participacion social, potenciamiento de su sociabilidad (encuentro con otras personas, les facilitaban el
contacto con el mundo exterior, el acceso al estudio o a un trabajo remunerado; les animaban a salir de
su aislamiento incorporandose a la sociedad, contribuyendo a superar sus recelos y temores sociales,
les posibilitaba que pudieran participar en actividades de ocio, convivir y alternar con sus pares).

El servicio potenciaba las capacidades de las personas, les brindaba la oportunidad de decidir
por ellos mismos, les permitia elegir como y déonde deseaban vivir, facilitaba su permanencia en el
lugar en el que residian, les permitia mantener sus vinculos, continuar con las actividades que venian
realizando:

“Decidir: <yo quiero vivir aqui, asi y de esta manera>” (GD2, p. 4).

“Que puedan seguir quedando en el domicilio, que puedan estar alli donde quieran
estar mas tiempo, porque si no es posible ya tendrian que haber salido a un centro” (GD1,

p. 7).

Los entrevistados apuntaron que el servicio repercutia positivamente en su estado de animo, en
sus emociones y sentimientos; les permitia descubrir y recuperar actitudes y capacidades ocultas o no
percibidas anteriormente, a reconocerse y aceptarse, a no negar ni ocultar su enfermedad mental o su
discapacidad intelectual. Enfatizaban y elogiaban no solo el contenido, sino también la forma, el modo
en que se les atendia; sentian que estaban a su disposicién, que podian contar con ellos/ellas para todo
lo que necesitaran. Pero los beneficios de este servicio no se limitaban a los destinatarios directos, las
PDl y las PEM. También se destaco la idea de que las familias se veian directamente beneficiadas del
SAP:

“Lo que estamos viendo es que la familia son muchas veces dejadas solas con las
problematicas que tienen los hijos y no siempre saben cobmo moverse, aunque hay centro
de salud mental y apoyos, no... se sienten un poco abandonadas” (GD4, p. 2).

La prestacion del SAP en el marco de una organizacion con equipos de trabajo multiprofesionales
contribuye, sin duda, a una mejor orientacién y apoyo a las familias de las PDI y PEM y, también, a una
cierta descarga y liberacion en el cuidado que las personas necesitan:




“En la enfermedad mental yo creo hay una parte de acompanamiento o de la familia
que falta muchisimo porque algunas veces se encuentran que no saben y siguen lo que
les dice el centro de salud, lo que les dice centro de dia, el psiquiatra, la enfermera, y ahi
como no hay un equipo de trabajo que trabaja en la misma direccion [y por lo tanto] se
pierde” (GD4, p. 12).

“Es una liberacion si quieres, para en este caso, pues yo vivo con mi hija... Ella tiene
su vida” (GD3, p. 13).

c). Dimension comunitaria.

A pesar de lo que podria parecer por la denominacion “personal”, el servicio tiene una clara
vocacion de servicio a la estrategia de inclusion de la persona en su medio social, en su comunidad.
En la experiencia analizada se observd una preocupacién manifiesta de los asistentes personales y
los gestores del servicio por vincular a las personas que apoyan con los recursos de su comunidad.
Precisamente estos ultimos resaltaban la repercusion que el SAP tiene el servicio en el entorno social
en el que viven las personas que lo reciben: el servicio perseguia, en primera instancia, impulsar su
autonomia y empoderamiento, pero pretendia también incidir en las estructuras, en los marcos y en los
entornos sociales que limitan su incorporacién y reconocimiento. Contribuye a cambiar la percepcion
y los prejuicios que se han tenido tradicionalmente sobre la discapacidad intelectual y la enfermedad
mental.

d). Naturaleza del servicio.

Se observo un amplio consenso a la hora de determinar que el servicio debe ser ofrecido por una
entidad especializada en la atencién a este tipo de colectivos, es decir, a PDI y/o PEM, que asuma
como propia la filosofia de la vida independiente. De hecho, los entrevistados reflexionaron sobre el
valor que anade en la gestion una entidad del Tercer Sector de Accion Social en términos de confianza
para el usuario -que la deposita en una entidad y deja en sus manos el proceso de seleccion- y de
garantia de una prestacion técnica adecuada y de calidad —la entidad forma de manera especifica y
personalizada a los asistentes personales y realiza un seguimiento de cdmo realizan su trabajo-. Pero,
sobre todo, el valor afadido del Tercer Sector de Accion Social en la gestién del SAP se entendia desde
el punto de vista del saber hacer especializado —por los profesionales que lo prestaban-, adaptado
—a los usuarios que lo recibian- y cercano —se definia, estructuraba y organizaba desde las personas y
familias que lo necesitaban-:

“Aporta un valor afiadido: somos una entidad sin animo de lucro, somos las familias
quienes valoramos el servicio y eso es algo impagable desde el punto de vista de que
quieres lo mejor. Esto es algo que la entidad privada no tiene: primero, porque tienen un
punto de vista mercantilista totalmente, esta para ganar, nunca van a perder... nosotros
siempre tenemos que poner dinero para poder abordar y poner en funcionamiento los
servicios; y, segundo, porque estamos ahi, controlando, mirando, fiscalizando en cémo
funcionan todos los servicios y creo que es algo que las demas entidades no tienen,
aparte de la especializacion y aparte de la especificidad” (Entr. 0401).
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Figura n° 8.
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12.7. Conclusiones e ideas para la
reflexion

El balance que se extrae de las consideraciones que realizaron las personas implicadas sobre
la implantacion, la gestion y el funcionamiento del SAP fue, en lineas generales, muy positivo. Dada
la naturaleza de un proyecto piloto, donde el servicio se presentaba como una innovaciéon, como una
novedad apoyada por la administracién autondmica, resultan significativos algunos aprendizajes
obtenidos a partir de sus protagonistas: usuarios, beneficiarios, familiares y/o cuidadores informales,
cuidadores profesionales, gestores del SAP y gerentes de las entidades implicadas en su prestacion.
Estos pueden ser algunos de ellos:




1. EI SAP supone un cambio de paradigma en la atencién y en la manera de prestar los apoyos
a las PDI y/o a PEM: de un modelo de “atencion centrado en la persona” a otro modelo de
“planificacién dirigida por la persona” en funcién de su proyecto de vida.

2. La flexibilidad del SAP es uno de sus elementos mas significativos e identitarios: se
adapta a las necesidades, potencialidades y caracteristicas del usuario, quien se convierte en
el planificador del servicio, haciéndole protagonista de su vida.

3. El servicio responde a las carencias y demandas mas importantes de los usuarios en
funcién de su ciclo vital y proyecto de vida: inclusion comunitaria, acompafamiento fuera
del hogar, apoyo escolar, apoyo en las actividades basicas de la vida diaria, etc.; se atiende de
forma diferente a la diversidad personal segun distintos momentos, espacios y contextos.

4. El servicio se conforma como el mejor instrumento para mantener el vinculo de la
persona con su entorno y la permanencia y continuidad en su domicilio, facilita un modelo
de vida muy diferente al residencial contribuyendo a mejorar significativamente su calidad de
vida, autonomia, independencia y autodeterminacion.

5. Una de las principales funciones y objetivos del SAP es facilitar o posibilitar la plena
inclusién social de las PDI y/o PEM y, para ello, su participacion en el medio o en la
comunidad se convierten en un aspecto esencial; rompe con una visidon exclusivamente
individualista del sujeto incorporando la dimensién comunitaria que estara marcada y guiada por
el propio sujeto. No obstante, ligar el SAP con la participacion comunitaria no es facil, supone
un reto para las organizaciones y requiere un enfoque de trabajo en equipo, coordinado y no
aislado.

6. Un elemento clave del SAP es su contribucion a la autonomia del receptor del servicio en
la toma de decisiones, a pesar de que ésta puede llegar a ser desconcertante y producir cierta
inseguridad en las PDI y/o PEM y en sus familias.

7. La prestacion del servicio de una manera idénea requiere ciertas caracteristicas por parte
de las entidades: un armazoén ético; un saber hacer especifico y especializado; una concepcién
de la asistencia personal como un servicio en si mismo; y la concepcion del servicio como un
trabajo en equipo que conlleve una supervision continua.

8. No existe un tipo unico de asistente personal, sino que coexisten diversas modalidades
de asistencia personal que requieren diferentes perfiles profesionales. El perfil ideal del
asistente personal se define por un conjunto de elementos: los conocimientos, las habilidades
personales, las competencias hacia la autonomia, las destrezas técnicas, la experiencia practica,
la confianza, la dimension ética del profesional, etc. Su formacién es todavia inespecifica y
muy heterogénea pero se apuntan dos aspectos cardinales: conocimientos tedricos, éticos
y metodolégicos sobre vida independiente; experiencia practica previa al ejercicio profesional.

9. Los usuarios prefieren contar con una entidad gestora frente a la opcién de contratacion
directa. Este hecho se basa en diferentes criterios: la experiencia que atesoran las entidades,
su adaptacion a la persona, la idoneidad en la seleccion del asistente personal, la seguridad
en la prestacion, la confianza que inspira la organizacién, la simplificacién para el usuario de
tramites laborales de dificil gestién. La via de la contratacion directa no resuelve bien algunos
problemas de adaptacion, sintonia y conexién del asistente personal con el usuario, ademas
de riesgos potenciales relacionados con su suplencia o sustitucion en casos de enfermedad o
vacaciones.

Por otro lado, el proyecto piloto aporté un interesante bagaje experiencial que, como hemos
podido comprobar, resulta muy rico tanto por los diferentes asuntos explorados como por la
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diversidad de perspectivas y enfoques desde los que se ha producido esa exploraciéon. De esta
riqueza se pueden extraer diversas lineas de reflexiéon y/o accién que han de ser sondeadas o
transitadas en los proximos anos a fin de extender o mejorar el servicio y la calidad del mismo:

Promocionar la asistencia personal para cubrir necesidades ya existentes o nuevas, por si
misma o de forma complementaria con otras prestaciones del catalogo de servicios sociales de
Castilla y Ledn (seria muy interesante explorar la complementariedad con el servicio de apoyo
técnico para la elaboracion del proyecto de vida) o con intervenciones desde otros sistemas de
proteccién social (salud, educacion...).

Considerar la asistencia personal como un servicio en si mismo. Esta concepcién permite
configurar una intervencion integral y multidisciplinar de una manera mucho mas comprensiva,
extensiva e intensiva que la relacion directa asistente personal — usuario. Un servicio posibilita:
a). Atender cuestiones logisticas de indudable impacto personal para el usuario y para el
profesional (por ejemplo, bajas, sustituciones, vacaciones, gestion de horarios); b). Ofrecer una
atencién compleja y exigente acorde con las potencialidades y limitaciones de los destinatarios;
c). Adaptar el perfil del asistente personal y la naturaleza de su atencion a la evolucion vital del
usuario, evitando posibles dificultades de inadecuacion.

Evidenciar y subrayar la proyeccion individual, social y cultural del SAP. 1). Alcance
individual: favorece el bienestar personal, produce una mejora emocional y conductual, fomenta
un sentimiento de autoconfianza, contribuye a romper el aislamiento de las personas con
enfermedad mental y discapacidad intelectual. 2) Proyeccién social a dos niveles: de un lado (y
especialmente), en el usuario, puesto que contribuye de manera significativa a hacer efectiva su
participacion comunitaria y, en muchos casos, al mantenimiento en su medio habitual; de otro,
en el entorno social por la via de la sensibilizacion colectiva, el trabajo en red, la articulacion
de servicios sociosanitarios, etc. 3) Impacto cultural: tiene presente sus derechos, impulsa los
valores de la igualdad y la integracién social, contribuye al cambio de las representaciones
sociales sobre la discapacidad, favorece la superacion de prejuicios y estereotipos. El cambio
en las imagenes y representaciones lleva asociado el cambio en el trato y en la atencion que se
presta a las personas con enfermedad mental y discapacidad intelectual: no se centra en sus
deficiencias sino en sus capacidades; no se les trata como objetos pasivos sino como sujetos
activos.

Reflexionar sobre la conveniencia de identificar diferentes perfiles profesionales de
acuerdo con los diferentes niveles de exigencia de las tareas a realizar por los asistentes
personales (desde aquellas que resultan muy exigentes a las que son significativamente
menos rigurosas). Esta identificacién facilitaria el establecimiento de diferentes niveles de
responsabilidad, diversas modalidades de contratacién, variables sistemas de formacion,
procesos de seleccién adaptados y, de manera mas significativa, la incorporaciéon de PDI y/o
PEM como asistentes personales.

Definir procesos formativos de los asistentes personales combinando la formacién tedrica
(en conocimientos, habilidades y, sobre todo, valores y principios de la vida independiente) con
formacioén practica y, especialmente, con la formacién ad hoc, es decir, en funcion de los
servicios requeridos por los usuarios; esta definicién se ha de basar en una reflexion sobre las
exigencias de cualificacion profesional para los asistentes personales y para los gestores del
servicio que, sin duda, ha de tener como referencia el marco europeo.

Posicionar el trabajo en equipo y la coordinacién entre servicios como elementos clave
en la configuracion, implementacion y seguimiento del SAP. La colaboraciéon de diferentes
profesionales y la coordinacion de servicios sociales, educativos, sanitarios, de ocio, etc. se
vislumbran como unico camino para la gestién de apoyos de manera idénea en orden a hacer
efectivo el objetivo ultimo del servicio: la realizacién de un proyecto de vida independiente.
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g) Garantizar unas adecuadas condiciones laborales de los asistentes personales de manera
que el ejercicio profesional se reconozca en su complejidad, dedicacién y exigencia y, al mismo
tiempo, gane en atractivo como oportunidad de empleo. Esta mejora pasa por la revisiéon de las
tablas salariales, los niveles y modalidades de contratacion, el proceso de formacién y seleccion de
los asistentes, etc. y el cuidado en el encaje del profesional en el marco de la entidad.

h) Disenar, implementar y reforzar lineas de difusién del SAP para dar a conocer las
caracteristicas y potencialidades del servicio y romper las multiples barreras que tienen su
origen en el desconocimiento de su naturaleza. Esta difusion ha de hacerse a diferentes niveles:
primero, entre las familias, desconocedoras del servicio y/o de las oportunidades que éste ofrece;
segundo, entre las entidades vinculadas a la atencion a la discapacidad y a la enfermedad mental,
tercero, entre los profesionales de los servicios sociales basicos, encargados de la informacion,
orientacién y, en su caso, derivacion de familias y usuarios a entidades que gestionan el servicio.

i) Cuidar los procesos de seguimiento y evaluacion de la puesta en marcha e implementacion
del SAP. Estas tareas exigen la definicion de una sistematica de evaluacion, la identificacion de
un proceso operativo accesible para las propias entidades, la construccion de herramientas de
seguimiento de la calidad y la satisfaccion, el disefio de protocolos que sefialen con claridad pasos,
técnicas y responsables, etc., todo ello con la finalidad ultima de resultar Util en la mejora continuada
en la calidad del servicio.

j) Crear espacios de encuentro, cauces de comunicacion, vias de intercambio y reflexiéon entre
los diferentes actores implicados en el SAP con la pretensién de conocerse, tender puentes,
dialogar y colaborar para promover la mejora del servicio.

Cada una de estas ideas implica importantes desafios que interpelan a multiples agentes (publicos y
privados) y a una gran diversidad de interlocutores. De cémo se afronten dependera que las PDI y/o PEM
puedan disfrutar de este tan eficaz y prometedor servicio para lograr una verdadera vida independiente.
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134. Introduccion

Aspanias pertenece a la federacion de Plena Inclusion Castilla y Ledn. Es una asociacién de
padres y familiares de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo que defiende los derechos
y la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad y sus familias. Aspanias trabaja por
la inclusion social y laboral de las personas con discapacidad.

En la actualidad, la cartera de servicios de Aspanias presta apoyos a mas de 900 personas con
discapacidad intelectual en diferentes ambitos como formacion, centro de dia, residencia, empleo y
apoyo en la busqueda de empleo, vivienda, ocio... También trabaja con mas de 600 familias y tiene el
apoyo de alrededor de 1000 socios.

El objetivo principal del movimiento asociativo es fomentar la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual a partir del apoyo especializado y de los proyectos de vida, como herramientas
esenciales para el empoderamiento y el desarrollo de las personas con discapacidad en la sociedad.
Ademas, se da informacion, apoyo y formacién a familias y/o personas interesadas, para sensibilizar
y concienciar sobre la importancia de crear una sociedad inclusiva donde cualquier persona tenga las
mismas oportunidades de inclusion y convivencia.

A continuacion, se pretende mostrar la hoja de ruta que tiene el Grupo Aspanias para desarrollar
el servicio de Asistencia Personal.

13.2. ASPANIAS y la asistencia personal
en discapacidad intelectual

La atenciéon a las personas en situacion de dependencia, y concretamente, personas con
discapacidad intelectual, y la promocion de su autonomia personal es uno de los principales retos a
nivel social de los paises desarrollados.

Por ello, es necesario destacar la importancia de atender las necesidades de las personas que, por
encontrarse en una situacion de mayor vulnerabilidad, requieren apoyos para realizar las actividades
de la vida diaria. Estos apoyos pretenden conseguir una mayor autonomia personal y poder ejercer
plenamente sus derechos como ciudadanos.

Alo largo de los 55 aios de historia de Aspanias, se han ido ampliando los servicios que se ofertan
desde la entidad con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y dentro de
esta mejora, promover servicios y apoyos que mejoren la autonomia personal y la toma de decisiones.
Este catalogo de servicios esta recogido en la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocién de la
autonomia personal y atencion a personas en situacion de dependencia que acompana la vision de
una filosofia de vida independiente. En esta ley se recoge la asistencia personal como prestacion de
caracter econémica a las personas en situacion de dependencia marcando como finalidad la promocion
de la autonomia de las personas con dependencia. El objetivo es contribuir a la contratacion de una
asistencia personal, durante un numero de horas para facilitar a las personas con discapacidad
intelectual una vida mas auténoma en el ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria.




En el momento actual, Aspanias ha creado un Servicio de Vida Independiente que promueve y
cogestione esta mejora en la calidad de vida de las personas con discapacidad. Una de las herramientas
que se utilizara dentro de este servicio es la Asistencia Personal. Toda esta andadura comenzé a
tomar forma los primeros meses del afno 2018 en el que, Aspanias, junto con entras entidades de
nuestra comunidad, particip6 en un pilotaje de Plena Inclusion Castilla y Ledn sobre vida independiente
y asistencia personal. Este pilotaje, en el que participaron profesionales, familias y personas con
discapacidad, permitié6 conocer cuales son las necesidades de todos los dmbitos de la entidad y
marcar una hoja de ruta que permita la implementacién en condiciones éptimas del Servicio de Vida
Independiente.

13.3. Proyecto de vida: vida independiente

El movimiento de vida independiente llega a Espana en 2001, a través del Foro de Vida
Independiente, como consecuencia de las necesidades de hombres y mujeres que reclaman su derecho
individual y colectivo a vivir de manera activa e independiente, estando incluidos en la comunidad. Para
que lo anterior puede ser real, es necesario disponer de apoyos humanos (la asistencia personal).
Fue a partir del afio 2012 cuando las personas con discapacidad intelectual han podido acceder a la
asistencia personal vinculado a todos los @mbitos de una vida plena y no solo a la formacién o empleo.

Desde el Foro de Vida Independiente, definen la misma como “ideologia que anima a las personas
a acceder al conjunto de recursos humanos, materiales, econémicos, sociales, y politicos que les
permitan obtener y ejercer el control sobre sus vidas, equiparandoles al resto de los ciudadanos. Como
corriente de pensamiento se fundamenta en los principios de libertad, justicia, autodeterminacion,
control, equidad, autoestima y empoderamiento” (FVID-FVI, 2017).

Los principios basicos en los que se fundamente la filosofia de vida independiente son:

1. Derechos humanos y civiles: el derecho a una vida independiente es una cuestion de
Derechos

Humanos y reconocido en la Convencién de Naciones Unidas sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad.

2. Autodeterminacion: es el derecho de todas las personas dependientes de controlar su vida
en todos los ambitos, al igual que los demas ciudadanos.

3. Autoayuda (apoyo entre iguales): compartir experiencias posibilita adquirir habilidades para
participar de manera activa en la comunidad.

4. Responsabilidad sobre la propia vida y acciones: para ellos es imprescindible empoderar
a las personas dependientes para que puedan tomar decisiones sobre su propia vida y
acciones, y eso es posible ofreciendo a las personas con discapacidad los apoyos necesarios
en cada caso.

5. No discriminacién: total accesibilidad a servicios, productos y legislacion. De esta manera
se podran eliminar aquellos elementos que dificultan la inclusion.

6. Desinstitucionalizacion: es un paso importante para conseguir igualdad de oportunidades.

7. Desmedicalizacion: el enfoque médico-rehabilitador perjudica a las personas con
discapacidad ya que les coloca en un papel pasivo y dependiente de los profesionales.

8. Control por parte del consumidor: es importante que los servicios que se presten se
organicen en funcion del usuario con discapacidad o dependencia y no por las necesidades
del proveedor.
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Dentro de la discapacidad intelectual, pero también de otras personas con dependencia, el modelo
de vida independiente camina de la mano del Modelo de Calidad de Vida de Shalock y Verdugo. La
calidad de vida es un estado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones que
estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas dimensiones son iguales para
todas las personas per varia individualmente en la importancia y valor que se les atribuye. La
evaluacioén de estas dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a la cultura y
contexto en que se aplica (Shalock y Verdugo, 2007). Las dimensiones de calidad de vida que definen
el modelo y que deben ser tenidas en cuentas para prestar apoyos son las siguientes:

* Bienestar fisico

* Bienestar emocional

* Bienestar material

* Desarrollo personal

* Relaciones interpersonales

* Inclusién social

*  Autodeterminacién

« Derechos

En base a estos modelos, que son los que guian el trabajo con personas con discapacidad en

la actualidad, se genera un sistema de apoyos y se promueve la prestacion de servicios para de esta
manera la atencion a las personas en situacion de dependencia se haga de una manera individualizada.

13.4. Vida independiente y asistente
personal

Para ofrecer una atencion plena a personas que se encuentran en situacion de dependencia
y siguiendo los modelos anteriormente descritos es importante tener en cuenta dos aspectos para
entender la asistencia personal cono un recurso humano y de apoyo.

Por un lado, desde el Modelo de Atencion Integral Centrado en la Persona (AICP) se promueven las
condiciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos los ambitos de calidad de vida. Para
ello existe un grupo de apoyo en el que la personas con discapacidad es el eje y centro de la planificacion,
teniendoencuentasusdeseosypreferencias. Enelgrupodeapoyoseelaboraelplandeapoyosyenélestan
aquellaspersonasconlasquequieracontarlapersonacondiscapacidad (familia,amigos, profesionales...).

Teniendo en cuenta lo anterior, es la persona interesada en recibir apoyo quien elige a su asistente
personal,biendeformaprivadaoconlamediaciondelaentidad. Unavezseleccionadoelasistente personal,
entre ambos establecen las actividades y tareas a desarrollar en un ambiente de negociacion y consenso.




13.5. Asistente personal en el ambito rural

El ambito de influencia de Aspanias abarca la provincia de Burgos y dos sectores importantes de
poblacién: personas con discapacidad intelectual y personas mayores en situacion de dependencia.

Ante la demanda de servicios en el ambito rural de la provincia de Burgos se cre6 el Servicio de
Apoyo al Entorno (SAE), area que forma parte del Grupo Aspanias que da apoyo a personas mayores
en situacién de dependencia. El objetivo de este servicio es apoyar que las personas en situacion de
dependencia continten viviendo en su domicilio con los apoyos que necesiten para ello. Para promover
la vida independiente de las personas mayores en el ambito rural se da la posibilidad de contar con
apoyos como comida a domicilio, acompafamientos médicos, formacién en nuevas tecnologias para el
seguimiento de salud y asistencia personal.

Para conocer las necesidades de las personas mayores en situacion de dependencia en el ambito
rural, se ha realizado, por parte de profesionales de Aspanias, un estudio presencial en diferentes
localidades para, de esta manera, ofertar apoyos personalizados.

13.6. Papel del asistente personal

La asistencia personal nace como una alternativa a otras profesiones ya existentes que
pertenecen a otros modelos, otras formas de entender la discapacidad. Esto hace que la forma de
trabajar, los comportamientos las actitudes y las aptitudes del asistente personas sean diferentes a las
de otros profesionales del mismo ambito. Todo ello lleva a una mirada distinta hacia las personas con
discapacidad.

La asistencia personal amplia de forma exponencial las posibilidades al alcance de la persona en
situacion de dependencia para desarrollar su proyecto de vida. Entre las herramientas que necesitan
las personas con discapacidad para tener una vida independiente se encuentra la asistencia personal.

Podemos definir la asistencia personal como “una figura laboral que desempefia un servicio que
posibilita a las personas con diversidad funcional llevar una vida independiente al mismo tiempo que
fomenta su autodeterminacién, autonomia personal y toma de decisiones. Proporciona una oportunidad
para el empoderamiento y la inclusién de las personas con discapacidad” (Comunidad de Madrid, 2008).

Ademas de una formacién especifica, como se detallard mas adelante en este capitulo, la figura
del asistente personal tiene que poseer una habilidades personales y comunicativas para desempefiar
su trabajo. Entre estas habilidades destacan la empatia, flexibilidad, polivalencia, una orientacién al
cliente y al servicio, habilidades para resolver conflictos, paciencia y autocontrol.

Otras cualidades necesarias para el trabajo en la asistencia personal, relacionadas con la ética y
el respeto, son la responsabilidad y honradez, confidencialidad, incluso después de finalizar la relacion
laboral, iniciativa, es decir, ser un gestor de oportunidades de inclusion a la persona con discapacidad.
Esta ultima caracteristica requiere un rol activo del asistente personal, pero sin ser directivo; es
importante no perder el punto de vista de que la persona con discapacidad es quien toma las decisiones
sobre su propia vida. Para todo ello es importante generar una atmdsfera de trabajo en equipo donde
prevalezca la amabilidad y cordialidad entre la persona con discapacidad y el asistente personal.
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Resulta complicado definir de una manera concreta las tareas del asistente personal, ya que,
al estar presente en diferentes momentos vitales de la persona con discapacidad o dependencia, las
tareas pueden ser variadas e ir cambiando a lo largo del tiempo. Al comenzar el trabajo conjunto entre
la persona con discapacidad y el asistente personal se pactan, en una entrevista inicial, las tareas y los
horarios. Si fuese necesario hacer cambios, se vuelve a realizar una entrevista para acordarlos.

Pero independientemente de las tareas concretas, cualquiera de ellas tiene la misma finalidad:
apoyar el proyecto de vida de cada persona y la consecucion de los siguientes aspectos:

+ Facilitar la autodeterminacion y la toma de decisiones de las personas con discapacidad.

* Proporcionar a las personas con discapacidad el soporte personal necesario para llevar a
cabo su proyecto de vida independiente.

* Aumentar el nivel de satisfaccion de las personas con discapacidad en lo referente a la
consecucion de una vida auténoma.

* Reducir la sobrecarga o estrés que se produce entre la persona con discapacidad y su
entorno familiar.

« Facilitarla participacion activa y latoma de responsabilidades de las personas con discapacidad
relacién al servicio que reciben.

13.7. Papel de la persona con discapacidad

Dentro del proyecto de vida independiente de la persona con discapacidad intelectual, la asistencia
personal es una herramienta para el fomento de la autonomia. Aln asi, es necesario tener en cuenta
algunas peculiaridades cuando trabajamos en el ambito de la discapacidad intelectual.

En primer lugar, se ha de prestar una especial atencion a la toma de decisiones y el proceso que
se relaciona con ello. Las personas con discapacidad necesitan sistemas alternativos y de apoyo para
que sea la propia persona con discapacidad quien tome las decisiones. Desde este punto de vista
el asistente personal se convierte en la figura de apoyo que debe contribuir a generar condiciones y
apoyos para que la personas con discapacidad tenga el mayor control e influencia posible sobre su
propia vida. Es fundamental, que el asistente personal acompafie y apoye en la toma de decisiones,
pero que no la sustituya.

También es necesario, tener en cuenta el papel de la familia en este proceso. La familia cumple un
papel esencial, dado que es una fuente de conocimiento sobre la persona con discapacidad. En algunas
ocasiones puede ejercer como intérprete vital de las preferencias de la persona con discapacidad. El
rol principal de la familia es como mediadora entre la persona con discapacidad y el asistente personal,
colaborando en el disefio y ejecucion de su plan individual de vida sin olvidar que este plan responde a
las voluntades y preferencias de la persona con discapacidad.




13.8. Importancia de la formacion

La necesidad de una formacién especifica para los asistentes personales es un tema que genera
controversia. Autores como Romanach sefalan que “para realizar este trabajo no se precisa
titulacion académica de alto nivel, pero si puede existir y acreditarse una formacién especifica
para el desarrollo de esta profesién” (Arnau et al.,2007).

Porotrolado, también existen otras voces que consideran que para ejercer de una manera adecuada
la profesion de asistente personal, es necesaria una formacion reglada y especifica. Esta formacion es
especialmente importante para personas con discapacidad que requieran apoyos especificos (atencion
sanitaria especializada, apoyo en lenguaje de signos, apoyo en la toma de decisiones, desarrollo de
roles de ciudadania plena).

A la espera, por tanto, de que se concrete la regulacién sobre la formacion necesaria para la
asistencia personal, han ido surgiendo diferentes iniciativas desde las entidades del Tercer Sector.
En Aspanias se ha elaborado una formacion de 50 horas tedricas y 20 horas practicas para aquellas
personas que quieren participar con nosotros como asistentes personales. A partir de esta formacion, se
genera una bolsa de empleo de asistentes personales. En el momento actual se cuenta con personas
que han estado o estan vinculadas profesionalmente con Aspanias.

La formacién, que ha sido elaborada por profesionales de la entidad y que se basa en su mayoria
en el Manual de Formacién del Asistente Personal esta compuesto por 5 mdédulos: grupo Aspanias,
vida independiente, figura del asistente personal, atencién domiciliaria y primeros auxilios. En todos los
maédulos se insiste en la importancia del modelo social y de la diversidad en la discapacidad intelectual.

Mas alla de la formacién académica y formal, resulta evidente que existen particularidades en
el desempenio de la funcion del asistente que es necesario tener en cuanta. Por ello es importante el
conocimiento de cuatro areas:

« Areateérica: para conocer de dénde viene la asistencia personal, por qué se creo y su enfoque.
En este ambito también se encuentran los conocimientos relacionados con la discapacidad
intelectual.

« Areainstrumental: permite conocer las herramientas necesarias para que el asistente personal
ejerza su trabajo. Permite conocer la parte practica del proceso.

«  Area emocional: por las caracteristicas propias del trabajo, el asistente personal va a estar
presente en muchos ambitos de la persona con discapacidad por lo que es necesario que
sepa gestionar tanto sus propias emociones como las emociones del cliente.

« Area relacional: permite al asistente personal saber como relacionarse con su jefe y con los
diferentes entornos en los que va a desempenar sus funciones.
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13.9. Reflexiones y propuestas de mejora

Es poco el tiempo que desde la entidad se esta trabajando con un proyecto tan complejo como
la vida independiente y la figura de asistente personal. Los estudios que se han realizado, tanto a
nivel interno en personas con discapacidad, como en el entorno rural en la provincia con personas
mayores en situacion de dependencia, muestran la necesidad de fomentar y proporcionar servicios que
proporcionen mayor calidad de vida.

Esta nueva forma de trabajar ha supuesto un cambio organizativo importante; las personas con
necesidades no acuden a los centros para recibir un servicio estandar si no que, son los profesionales
quiénes acuden al domicilio para dar un servicio especializado e individualizado a personas con
necesidades de apoyo. Este cambio supone un aprendizaje diario y nuevos retos que implican la
estructura organizativa, personal y ética de todos los agentes implicados.

Por otro lado, hay que destacar la importancia de que exista un equipo multidisciplinar que
cumpla las funciones de apoyo, evaluacion y seguimiento del proceso de trabajo entre la persona con
discapacidad o personas mayor en situacion de dependencia y el asistente personal.

No se debe olvidar, la importancia del papel de la familia en todo el proceso desde que la persona
con discapacidad manifiesta la necesidad de contar con un apoyo para su plan de vida independiente
hasta la evaluacion de las acciones que se han realizado. El papel transversal que juega la familia debe
tenerse en cuenta y tratarse de una manera diferenciada sin olvidar que el cliente ultimo con quién
trabaja el asistente personal es la persona con discapacidad.

Los primeros pasos del Servicio de Vida Independiente del Grupo Aspanias son pequefios, pero
con una gran proyeccion para el futuro de la entidad. El modelo de calidad de vida cada vez se centra
mas en la promocion de los apoyos necesarios para una vida independiente, ya sea esta dentro del
propio hogar o en otros entornos, que requieren de una especializacién por parte de los profesionales
del ambito social, asi como de una ramificacion de los servicios existentes.

13.10. Conclusiones

Los cambios existentes en la sociedad, asi como la lucha por los derechos de las personas con
discapacidad y su calidad de vida, refuerzan la necesidad de un servicio de Vida Independiente que
promueva que la persona sea quien decida sobre su propia vida, quien tome decisiones para conseguir
los objetivos que se ha marcado para conseguir asi un desarrollo como ciudadano de pleno derecho.

La Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) aprobada
por la ONU en 2006 reconoce el derecho a la igualdad de condiciones de todas las personas con
discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de las demas, y se adoptaran medidas
efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad
y su plena inclusién y participacién en la comunidad.

La asistencia personal parte de los principios de la CDPD y se convierte en un soporte para que las
personas con discapacidad sean ciudadanos de pleno derecho, en las mismas condiciones de libertad y
de control sobre su vida que cualquier otro ciudadano, facilitando que puedan disfrutar del maximo nivel de
autonomia en el desarrollo de su proyecto de vida.
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La Asistencia Personal en salud mental

141. Introduccion

Elasistente personal es una figura profesional que acomparnay apoya a la persona con discapacidad
y/o dependencia en su dia a dia. Su objetivo consiste en mejorar la calidad de vida de la persona que
recibe el servicio, respetando sus decisiones y favoreciendo su autonomia. Para Fundacion INTRAS
este objetivo se vuelve prioritario al trabajar con personas con malestar psiquico.

Llamamos malestar psiquico al estado subjetivo en el que se encuentra una persona consecuencia
de una situacion, evento vital, alteracién organica y/o proceso psicolégico que afecta a su calidad de
vida.

Bajo esta premisa, la asistencia personal en personas con malestar psiquico se convierte en un
proceso individualizado y flexible en el que las lineas de intervencion se definen a cada paso, marcadas
por las necesidades, las situaciones, las demandas y los diferentes momentos que vive la persona. Asi,
esta premisa genera los dos grandes retos que encuentra la asistencia personal para personas con
problemas de salud mental:

1. Analizar, valorar y definir si la asistencia personal es Util para las personas con malestar
psiquico.

2. Adaptar la figura del Asistente Personal a las necesidades especificas de las personas con
malestar psiquico.

Por lo tanto, se presenta esta Buena Practica teniendo en cuenta que no es lo mismo un asistente
personal para una persona con diversidad funcional fisica-motora, por ejemplo, que para una persona
con diversidad funcional mental. Las tareas, funciones, actuaciones e, incluso, la formacién deben
ser especificas para cada profesional con el objeto de adaptar sus conocimientos y habilidades a las
caracteristicas concretas de la persona que requiera el servicio.

14.2. Qué entendemos por Buenas
Practicas

Es interesante, antes de nada, definir qué es y en qué consiste una buena practica. Desde
Fundacién INTRAS se construye una definicion técnica tomando como referencia:

* la definicién de Buena Practica de FEAPS (Espafia) elaborada en 2003.
* vy los principios sobre calidad de “La Plataforma de ONG de Accion Social”.
Dicha definicion es la siguiente:

“Accion o conjunto de acciones que estan pensadas y realizadas por los miembros de
una organizacion, con el liderazgo de sus 6rganos de direccion, con la participacion de todos
los miembros de la organizacion y la inclusion del proveedor en el sistema y que, ademas de
satisfacer las necesidades y expectativas de sus clientes, suponen una mejora continua en las




actividades y en los procesos, son sostenibles en el tiempo y estan en sintonia con los criterios
éticos y técnicos de cada ONG y alineadas con su mision, su vision y sus valores. Estas buenas
practicas deben estar documentadas.”

Esta definicion se sustenta sobre tres ideas. En primer lugar, se considera que una buena practica
€s una accion o conjunto de acciones concretas y tangibles, es decir, aquella idea o proyecto que no
esté implantado no seria una buena practica. En segundo lugar, el adjetivo buena implica excelencia,
no sera suficiente que los resultados obtenidos sean correctos o simplemente “normales”. Y en tercer
lugar, se utiliza la palabra cliente para dotar de importancia y visibilidad a las personas que reciben el
impacto de la accién con sus consecuentes derechos y deberes, teniendo en cuenta la controversia que
se plantea al utilizar esta palabra en entidades sociales.

Ademas, la UNESCO en el marco del programa MOST1-Management of Social Transformations
concreta las cuatro caracteristicas fundamentales de las buenas practicas profesionales:

1. Innovacién: implica crear o desarrollar soluciones nuevas.

N

Efectividad: implica provocar un impacto eficaz y eficiente.

3. Sostenibilidad social, econémica y medioambiental: tanto en tiempo como en efectos.

B

Replicabilidad: es decir, que se pueda aplicar a otras actuaciones, proyectos o politicas.

14.3. Fundacion INTRAS

Fundaciéon INTRAS es una entidad sin animo de lucro creada en 1994 que, con un equipo de cerca
de 300 profesionales, acompafia a personas con problemas de salud mental en la recuperacién de sus
proyectos de vida.

Entendemos como proyecto de vida a la proyeccion individual que cada persona construye
sobre las dimensiones que componen su desarrollo personal y social. Incluye sus metas, sus apoyos
informales en el entorno familiar, los apoyos naturales existentes en su comunidad, los apoyos formales
sociales, sanitarios...

El fin altimo del proyecto de vida es emancipar y dar poder a la persona, dar prioridad a sus deseos,
valores y expectativas, a la vez que proveer de los apoyos individuales que puedan ser necesarios.

Desde este enfoque de trabajo Fundacion INTRAS ofrece los siguientes servicios profesionales
para atender las necesidades de las personas: alojamiento, formacion, empleo, asistencia personal,
ocio y tiempo libre, apoyo mutuo, investigacion, psicologia y rehabilitacién psicosocial...

Estos servicios se ofrecen desde los centros que INTRAS tiene en seis provincias de Castilla
y Ledn (Valladolid, Zamora, Salamanca, Burgos, Palencia y Avila) y Madrid. Ademas, Fundacién
INTRAS trabaja en red con entidades de toda Europa a través del desarrollo y ejecucion de proyectos
internacionales.
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14.4. Servicio de asistencia personal

Para contextualizar la necesidad y utilidad del servicio de asistencia personal en Castilla y Ledn
se hace referencia, por un lado, a los datos reflejados en el ultimo informe estadistico publicado por el
Imserso! a fecha 31 de julio de 2019y, por el otro lado, a la Ley de Servicios Sociales de Castillay Leon.

En el informe mencionado se indica que Castilla y Ledén cuenta con 103.572 personas
beneficiarias con prestaciones bajo el amparo de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia. Este contexto social
y demografico en el que nos encontramos exige tomar medidas concretas para dar respuesta a dicha
situacion, ya que se estima que en el afio 2020 mas del 25% de la poblacion de la regidon necesitara
atencién social.

Junto a estos datos, la Ley de Servicios Sociales de Castilla y Ledn presta especial atencion
a la permanencia de la persona en situacién de dependencia en su entorno familiar, potenciando
los servicios profesionales frente al cuidado familiar. Asi, son tres los servicios profesionales que se
incluyen en las prestaciones que reconoce la Ley:

«  Promocién de la autonomia personal.
+ La creacién de la figura del asistente personal que, pese a tratarse de un servicio de gran
flexibilidad que se adapta muy bien a las distintas situaciones individuales, es un servicio

escasamente utilizado en Espafa.

« El desarrollo de herramientas de teleasistencia avanzada.

La figura del asistente personal surge, por tanto, como elemento de apoyo para cubrir las
necesidades especificas que tiene cada persona con diversidad funcional. Se trata de una pieza
clave para conseguir la independencia, la autonomia y el respeto a la voluntad de decisién de la
persona con discapacidad. En definitiva, la asistencia personal trata de mejorar la calidad de vida de
la persona.

Sin embargo, si nos detenemos en paises como Gran Bretafia, Suecia, Noruega, Estados Unidos
o Brasil, donde esta figura lleva mas de 20 afios de desarrollo, se aprecia que aun queda un largo
camino por recorrer. Aun asi, la figura de asistente personal toma impulso, avanzando firmemente, y
se constata como una ocupacién con tendencia positiva de crecimiento en el mercado laboral espafiol
ante la necesidad de aportar nuevas soluciones para la atencion adaptada a cada usuario.

En este contexto social y normativo desde Fundacion INTRAS hemos trabajado en la
construccion y el pilotaje de la figura del asistente personal, especificamente para las personas con
diversidad funcional mental o malestar psiquico. El acompaifamiento y apoyo en el proyecto de vida
de la persona con malestar psiquico a través de la figura de asistencia personal tiene consecuencias
en el ambito de la insercién laboral, como parte del proyecto de vida. Por una parte, se considera
que el asistente personal proporciona apoyo laboral y acompafamiento a la persona con discapacidad
para el desempefio adecuado en su puesto de trabajo y, por la otra, la asistencia personal puede ser
un contexto de empleo para las personas con diversidad funcional mental que puedan prestar sus
servicios como asistentes personales, utilizando su experiencia con problemas de salud mental, de
vulnerabilidad y exclusion como valor afiadido, convirtiéndose en ‘expertos por experiencia’.




Vinculado a esto ultimo, indicar que las personas con problemas de salud mental que trabajan
como asistentes personales continlan avanzado en su recuperacion, ya que tras la oportunidad de
empleo se promueve su autonomia y su autoestima.

14.5. Servicio de asistencia personal en
Fundacion INTRAS

Desarrollo de la asistencia personal.

Dentro de su experiencia en acompafar a las personas con malestar psiquico en el proceso
de recuperacién, Fundacién INTRAS implanta el servicio de asistencia personal como parte de sus
servicios pero con un funcionamiento autbnomo y transversal a lo largo de toda la organizacién para
que tenga un estatuto de autonomia respecto al del resto de los servicios.

La experiencia de Fundacién INTRAS en el Servicio de Asistencia Personal (SAP), se inicia en
2012, presentando un notable incremento de personas beneficiarias a partir del afio 2016. La experiencia
se dividiria en dos periodos o fases, la primera 2012-2015, en la que se desarrolla el pilotaje del
servicio de implantacién del SAP y la segunda 2016-2018, periodo en el que el SAP presenta un
notable desarrollo. Durante el afio 2012, se proporciona servicio a 3 personas, realizandolo mediante
un equipo de profesionales compuesto por dos psicélogos, un educador y un cuidador. En el afio 2013,
el numero de personas atendidas con asistencia personal se incrementa a 7, incluyendo un psicologo
mas al equipo profesional. En 2014, los participantes se reducen, prestando servicio a 5 personas
y modificando los profesionales de atencion. En el afio 2015, se llega a dar soporte de asistencia
personal a 10 personas lo que genera una modificacién también en cuanto al equipo, de forma que se
incrementan los profesionales de atencién directa y se ajusta el equipo técnico. Es en 2016, cuando se
percibe el primer incremento notable de los destinatarios del servicio, alcanzando las 47 personas a lo
largo del afio, e incrementandose al afio siguiente a, aproximadamente, el doble de personas, 83. En
2018, el total de usuarios del servicio asciende a 152 personas.

Desde el inicio del desarrollo del SAP, la principal via de financiacién con la que cuentan las
personas para costear el servicio es la prestacion econdmica de asistencia personal de la Ley de
Promocion de Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. En la
actualidad, aproximadamente el 75% de los beneficiarios disponen de esta aportacion econdémica para
sufragar los gastos derivados del SAP. Aquellas personas, que no disponen de la misma, lo costean de
forma privada o mediante otras vias de financiacion.

Perfil de usuarios del Servicio. Especificidades.

Como se ha indicado, el servicio de asistencia personal de Fundacion INTRAS tiene como
destinatarios principales a personas con malestar psiquico. Dado que se trata de un servicio ajustado
a las necesidades de apoyos de cada persona y no un soporte estandarizado, permite la utilizacion
del servicio a personas con malestar psiquico de perfiles muy diversos. En la actualidad, las personas
beneficiarias representan una variedad importante en relacién ala edad, género o necesidades de apoyo.
Teniendo en cuenta la edad, el servicio se inicia en 2012 con personas con edades comprendidas entre
40y 65 afnos, incorporando usuarios con edades inferiores a 30 afos a partir de 2013. La franja de edad
de los usuarios del SAP es amplia, varia desde edades inferiores a 25 anos hasta alcanzar mas de 65.
La edad media se situa en 46 anos, aunque de forma gradual se han incorporado personas de edades
inferiores a 35 afos. En cuanto al género, cabe destacar que los destinatarios son principalmente
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varones desde el inicio de la implantacion del SAP, incrementado el numero de mujeres de forma
progresiva. En la actualidad, el 64% de los destinatarios del servicio pertenece al género masculino y,
consecuentemente, las mujeres suponen el 36% del total.

La tipologia de actividades desarrolladas en el servicio de asistente personal son diversas y estan
determinadas por la persona que recibe el servicio. Los tipos de actividades se dividen en:

Actividades personales: todas las relacionadas con la propia persona.
« Actividades del hogar: aquellas vinculadas a las tareas que se realizan dentro de la vivienda.

« Actividades de coordinacion: se trata de apoyar o realizar con la persona la organizacion y
coordinacion de actividades.

+ Acompafiamiento: aquellas basadas en estar con la persona en los diversos contextos (hogar,
comunidad, trabajo, ocio...)

« Excepcionales.
* Especiales.

Existe diversidad en cuanto a intensidad, exigencia y caracteristicas de las actividades
desarrolladas. Por un lado, se encuentran personas jovenes con malestar psiquico, que requieren
apoyos vinculados a la autonomia e independencia tanto en formacién como en empleo, ocio e
inclusién en la comunidad. Por otro lado, otro de los perfiles mas numeroso es el de aquellas personas
que presentan mayor cronicidad. A éstas, el servicio les permite ajustar los apoyos a sus necesidades
propias, mas orientadas a la autonomia tanto en vivienda como en comunidad.

Una de las principales especificidades del servicio de asistencia personal en Fundacion INTRAS
se basa en la flexibilidad y diversidad de los apoyos prestados. El plan de asistencia es disefiado por
la persona con el soporte, si lo precisa, del asistente personal en base a los apoyos que la persona
destinataria desea, por lo que precisara unas caracteristicas especificas del profesional y podra elegir
quien sera su asistente personal. Los apoyos prestados varian en cuanto a tipologia, intensidad y
funciones siendo el acompafamiento a la persona, en muchas ocasiones, la base de la asistencia.
Para ello, es necesario un saber en el profesional que le permita acompanar a la persona beneficiaria
siguiendo sus preferencias y sus elecciones asi como prestar los apoyos necesarios en cada momento.

La asistencia personal en personas con problemas de salud mental tiene algunas especificidades
en relacién a la naturaleza del malestar psiquico ademas de las propias de cada persona. En muchas
ocasiones, los apoyos han de ajustarse a cada momento del ciclo de la vida de cada persona.

Principales caracteristicas de la asistencia personal en INTRAS.
Servicio independiente y externo

La asistencia personal es un servicio que puede proporcionarse en cualquier espacio y ambito.
Se trata por tanto, de un soporte externo, personalizado e independiente a otros recursos, pudiendo
ser complementario a los mismos. Las actividades desarrolladas por el asistente personal pueden ser
de gran variedad y estaran determinadas por los intereses y deseos de la persona beneficiaria. Dado
que las personas con discapacidad por enfermedad mental requieren apoyos en diversos ambitos de la
vida, la asistencia personal se presenta como un apoyo trasversal y especifico que fomenta y promueve
la autonomia y el poder de decision de la persona.

Fundacién INTRAS ha desarrollado una Agencia de Asistentes Personales que se nutre
y se actualiza constantemente de profesionales, seleccionados teniendo en cuenta su formacién y




experiencia, pero es finalmente el encaje y la elecciéon de la persona quien determinara la idoneidad
del candidato.

Personalizacion del servicio

Una de las caracteristicas principales en el desarrollo del servicio de asistencia personal de
Fundacién INTRAS es la personalizacion. Esto significa que el eje principal de la intervencion es
siempre la persona, en donde las actividades y apoyos seran definidos por la misma.

El servicio de asistencia personal encuentra, entre sus caracteristicas definitorias, el
posicionamiento de la persona beneficiaria como gestora del mismo. A diferencia de lo que ocurre en
otros servicios, en los que la gestion y planificacion estan determinadas por una entidad con mayor o
menor participacion de las personas beneficiarias; en el servicio de asistencia personal es la persona
quien, en colaboracién con el asistente personal y otros apoyos profesionales si los requiere, disefia y
planifica el servicio. Para ello, existen herramientas como el Plan de asistencia personal, documento
en el que se establece el disefio y los objetivos del servicio.

Colaboracién en la gestiéon: INTRAS, AP y persona beneficiaria

En nuestra experiencia de pilotaje, la contratacién de los servicios de asistencia personal se
realiza mediante una entidad intermediaria, en este caso Fundacion INTRAS, partiendo de la solicitud,
intereses y demandas de la propia persona destinataria. Desde la entidad se realiza la contratacion,
tomando como base las horas que la persona destinataria decida que va a requerir de asistencia
personal. Para definir el servicio se realiza un Plan de asistencia personal en el que se determinan
tanto las horas de intervencién como la distribucion de las mismas, asi como los objetivos que se
establecen en este apoyo. Este plan de asistencia personal sera elaborado de forma negociada por la
persona y el asistente personal y se revisara de forma continua. El plan es un documento dinamico que
se va modificando durante el proceso y que sirve de guia al mismo.

Junto a ello, existe un periodo de adaptacién al profesional que presta el servicio, transcurrido este
plazo se valora la continuidad del servicio o la posibilidad de cambio de asistente personal, si bien, esta
posibilidad de cambio permanece a lo largo de la prestacién como un derecho del asistido.

El hecho de que las contrataciones del asistente personal no se hayan realizado de forma directa
no significa que renunciemos a esta posibilidad, sino que la falta de conocimiento de la figura en
nuestro entorno asi como la escasez de asistentes personales han favorecido que su contratacion se
realice a través de la Agencia.

Financiacion del servicio

El servicio de asistencia personal tiene un coste econémico que varia en funcion tanto de las
horas de servicio como del tipo de apoyo que se realice, asi como de diversos complementos que
puedan influir en el desarrollo del mismo. En relacién a la financiacion existen diversas opciones. Parte
del soporte técnico que se presta desde la Fundacion se basa en una via de financiacion que permita
a la persona disponer del servicio de forma ajustada a su capacidad econdmica y situacién personal.
Actualmente, las principales vias de financiacion son:

* Prestacion econémica de asistencia personal de la Ley 39/2006 de Promocién de la
Autonomia Personal y Prevencién de las situaciones de dependencia. En su articulo 19 la
define de la siguiente forma:

“La prestacion econdémica de asistencia personal tiene como finalidad la promocion de la
autonomia de las personas con gran dependencia. Su objetivo es contribuir a la contratacién de una
asistencia personal, durante un numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a la educacion y
al trabajo, asi como una vida mas auténoma en el ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria.
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Previo acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atenciéon a la Dependencia se
estableceran las condiciones especificas de acceso a esta prestacion”.

“Esta asignacion econémica se establece en funcion del grado de dependencia que tenga la
persona y su capacidad econémica. Una vez reconocida, la persona beneficiaria recibe de forma
mensual una aportacién econémica que tiene que destinar a la financiacion, en todo o en parte, del
servicio de asistencia personal. Desde la entidad se presta el soporte necesario tanto en la tramitacion
de esta prestacion econémica como en el sequimiento mensual necesario del servicio”.

Programa especifico de viviendas y apoyos para la vida independiente dentro del programa de
itinerarios integrados de inclusién sociolaboral para las personas con discapacidad y medidas
complementarias.

El programa trata de facilitar la vivienda en comunidad a las personas que estan en proceso de
formacién laboral y una de las prestaciones financiadas seria la asistencia personal de aquellas
personas que residen en la vivienda. La asistencia personal que se ofrece desde este programa
esta orientada a la inclusién en la vida laboral y en la comunidad.

» Parte de los destinatarios de la asistencia personal obtienen el servicio mediante financiaciéon
propia o privada.

Diferente enfoque: AP, Cuidador y Ayuda a Domicilio

Desde Fundaciéon INTRAS consideramos que la figura de asistente personal no es solo una
“herramienta humana” que permite al otro llevar a cabo las actividades que no podria sin ella. Bien es
cierto que el asistente personal tiene como objetivo prioritario conseguir el funcionamiento de la persona
siguiendo las elecciones planteadas en su proyecto de vida y que en este proceso un gran numero de
personas con malestar psiquico lo haran a través de su apoyo, sin embargo, todo ello no implica que
el asistente personal sustituya a la persona en la realizacion de la tarea sino que su acompanamiento
permitira a la persona conseguir sus preferencias y elecciones. Esta labor de asistencia mas que una
sustitucion o “utilizacién de las manos y piernas” a modo de “herramienta” supone la existencia de
un vinculo relacional entre asistente y asistido que permite el desarrollo del proyecto de vida incluso
en aquellas situaciones en las que la capacidad de decision de la persona pueda estar temporal o
definitivamente afectada. Esto implica que la persona que recibe servicio de asistencia personal dirige
la demanda negociada previamente.

A diferencia del enfoque asistencial que conlleva, en muchos casos, la intervencion externa sin
considerar y/o priorizar las decisiones de la persona como clave y guia de actuacion, se trata de dar
el protagonismo a la persona en su propia vida. Para ello, tal y como se ha indicado, su proyecto de
vida se disena junto a un Plan de Atencidon o de apoyos individualizados. Asi, cada persona formula sus
metas, sus estrategias, los medios que utilizara y las acciones que realizara para conseguir progresos
en lo que ha elegido y desea hacer en su vida.

Por otra parte, desde Fundacién INTRAS consideramos dos objetivos:
* El derecho a la libre eleccidon de un asistente personal por parte de la persona.

* El derecho a la proteccién de la persona cuando no esté en condiciones de decidir por si
mismo.

Para finalizar este apartado es necesario diferenciar dos figuras profesionales de la figura de
asistente personal: el técnico de ayuda a domicilio y el cuidador. La diferencia mas significativa es
que ambas figuras tienen una orientacién mas asistencial, mientras que la orientacion del asistente
personal se basa en el Modelo de Vida Independiente. La primera figura, el técnico de ayuda a
domicilio, se enfoca en dar respuesta a las necesidades de la persona en el hogar desempefiando




tareas como la limpieza del hogar, la elaboracion de las comidas, la compra, el planchado o el lavado.
El cuidador prioriza la ayuda con las necesidades béasicas personales y el cuidado, por ejemplo: lleva a
cabo el aseo de la persona, la supervisién en la toma de medicacién o favorece su movilidad (cambios
de postura, acostar y despertar a la persona). Podemos concluir que las tareas de la figura de técnico
de ayuda a domicilio y la figura de cuidador requieren un enfoque mas directivo y asistencial por parte
de los profesionales, aunque estos servicios hayan experimentado una evolucién hacia enfoques
centrados en la persona

Adiferencia de las dos figuras anteriores, el asistente personal no esta vinculado al ambito privado,
ni al hogar, ni a realizar las acciones que la persona no puede realizar por si misma, sino a prestar
soporte y a facilitar la consecucion de objetivos y metas propuestas por el usuario en los mas variados
ambientes, alli donde la persona lo necesite.

Apuesta por la formacion.

Aunque el factor clave en la idoneidad del asistente personal es su eleccion por parte del asistido,
para la calidad en la prestacién del servicio entendemos que la formacién debe tener un lugar relevante.
El marco en el que se inserta el servicio en Fundacion INTRAS apuesta por los servicios profesionales,
esto quiere decir que la formacién para el empleo y la capacitacion de los trabajadores resultaran
requisitos imprescindibles para profesionalizar la labor de los asistentes personales, especialmente en
la asistencia personal a personas con malestar psiquico.

Por ello, se identifican como buenas practicas dos cursos de formacion en asistencia personal
impartidos durante el afio 2018 y un curso durante el afio 2019.

Para los dos primeros cursos Fundacion INTRAS ha presentado, ante la Consejeria de Familia e
Igualdad de Oportunidades de la Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y Ledn, la solicitud para
la subvencion de un programa especifico de formacion y acciones de apoyo al empleo de personas
con discapacidad en el ambito de la asistencia personal. Se ha desarrollado para ello, un programa de
formacion en el que se imparten, de manera simultédnea, en Valladolid y Toro (Zamora) dos ediciones
del curso denominado ASISTENTE PERSONAL. Dieciocho alumnos con discapacidad por enfermedad
mental asistieron y finalizaron este curso de 200 horas de duracion.

Estas acciones formativas se enmarcan dentro del programa de itinerarios integrados de inclusion
sociolaboral para personas con discapacidad y medidas complementarias, cofinanciado por el Fondo
Social Europeo.

El objetivo especifico de los programas consiste en proporcionar herramientas, conocimientos,
habilidades y estrategias a los participantes del curso para desempefar adecuadamente las
competencias profesionales necesarias en un asistente personal. Para el disefio del curso se parte de
las demandas de las personas y de la deteccidon de necesidades requeridas en los puestos de asistente
personal. Paralelamente, se presta apoyo en la preparacioén a las personas en su incorporacion laboral:
desarrollando un plan especifico para cada participante, previamente pactado con éste, sin perder de
vista las necesidades y demandas del mercado laboral de asistentes personales, ya sea por contratacion
directa o por mediacion de una agencia.

El tercer curso se ha solicitado a la Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y Ledn bajo el
amparo de la Resolucién por la que se convocan subvenciones, cofinanciadas por el Fondo Social
Europeo, a entidades privadas sin animo de lucro en la Red de Proteccién e Inclusion a personas y
familias en situacion de mayor vulnerabilidad social o econdémica para la financiacion de itinerarios de
insercion Sociolaboral de personas en situacion o riesgo de exclusion social.

Este curso se ha impartido a doce personas en situacion o riesgo de exclusién social, tomando

como modelo el contenido de los cursos anteriores y adaptandolo a las situaciones concretas de estos
alumnos. Esto quiere decir que, mientras que la metodologia aplicada ha sido muy similar en las tres
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ediciones, ha sido necesaria la adaptacion a las diferentes necesidades que surgen en cada grupo de
alumnos con el objetivo de conseguir una formacion individualizada y adaptada a cada caso.

Por tanto, la metodologia y las etapas del programa formativo son las mismas para los tres grupos.
Las tres fases que componen el programa son:

1. Fase Formativa: Tedrica y practica. Se realiza, en la mayoria de los casos, en las propias
instalaciones de la Fundacion localizadas en Valladolid, Toro y Pefafiel. A diferencia de las
anteriores, en la tercera edicion se ha afadido la imparticion de dos modulos transversales:
Igualdad de Oportunidades y Sensibilizacién Medioambiental.

2. Fase de Orientacion Laboral: Caracterizada por ser un proceso continuo desde el inicio de la
intervencion. Es simultanea y transversal a la etapa de formacion tedrica-practica. Consiste en
la observacion sistematica y el seguimiento personalizado, a través de reuniones y contactos,
por parte del tutor de cada alumno. Las acciones realizadas para todos los alumnos son:

* Acogida.

* Analisis de empleabilidad de cada alumno

« Asesoramiento e informacion laboral.

* Acompafiamiento: Resolucion de dudas, motivacion, empoderamiento...

« Acciones que favorecen la autonomia personal: Se trabajan las relaciones interpersonales, el
bienestar fisico y emocional, la integracién en la comunidad o el conocimiento de las normas
laborales.

3. Fase de apoyo alainsercién: En esta etapa se adapta el puesto de trabajo a cada persona, a
través de la puesta en marcha de diferentes acciones, con el objetivo de conseguir la insercion
laboral.

En esta ultima fase, es necesario destacar la metodologia utilizada por Fundacion INTRAS en
las dos primeras ediciones, desarrollada especificamente para las personas con problemas de salud
mental: la metodologia IPS (Individual Placement and Support) que se basa en una forma de “empleo
con apoyo”. Las actuaciones previstas en esta metodologia fueron la contrataciéon con porcentajes de
jornada reducidos, el entrenamiento dentro del puesto de trabajo, reuniones periddicas para valorar
las mejoras realizadas y las dificultades que surgen, visitas de seguimiento periddicas, contactos
telefénicos con compafieros y supervisores o la intermediacion laboral con empresas.

Por otro lado, es interesante reflejar la metodologia didactica desarrollada para estos cursos,
caracterizada por priorizar los contenidos practicos frente a los contenidos tedricos, con el objetivo
de que los participantes fijen conceptos a través de su propia experiencia. El caracter eminentemente
practico de la formacién conseguira que el participante gane en autonomia, “saber hacer” y seguridad
en su futura realidad laboral. Identificamos las tres estrategias de aprendizaje que guian el curso:

+ El modelo de aprendizaje basado en proyectos. Contempla la figura del alumno como el
protagonista y responsable de su aprendizaje, evitando el papel pasivo y fomentando la
participacion de la persona en su propia ensefianza.

*« Con el objetivo de preparar a los alumnos para el mercado laboral se utiliza el modelo
de aprendizaje basado en la resolucién de problemas. Precisamente, el planteamiento
de problemas a los alumnos sera el punto de inicio para adquirir nuevos conocimientos y
ponerlos en practica. Este método favorece la autonomia, el andlisis, la toma de decisiones y
la capacidad creativa de los alumnos.




+ La tercera estrategia de aprendizaje consiste en el modelo de analisis de casos. Con este
método se estudia de manera exhaustiva un hecho concreto. Se trabaja este hecho desde
diferentes puntos de vista, se reflexiona, se valora, se interpreta y se proponen diferentes
opciones para su solucion.

Por otro lado, utilizamos el cine como herramienta innovadora que presta soporte a las actividades
docentes. Su funcién es convertirse en el hilo conductor del curso, a partir del que se trabajan los
diferentes modulos formativos. Las peliculas y documentales proyectados aproximan a los alumnos a
diferentes historias, ejemplos y modelos desde una perspectiva dinamica y practica.

Otro pilar comun para las tres ediciones del curso fue la implantacion de acciones especificas
coordinadas con entidades externas. Las razones por las que nos interesa que entidades externas
participen en el curso son:

* Aportan valor afiadido a través de casos practicos y experiencias reales.

* Mejoran la calidad del curso, proporcionando diferentes voces y puntos de vista.

« Especializan y profesionalizan los contenidos impartidos.

* Actualizan el conocimiento con las teorias, perspectivas y procedimientos mas recientes.

Desde Fundacion INTRAS siempre se ha apostado por las sinergias que resultan de la colaboracion
entre las entidades del tercer sector. La colaboraciéon construye un nuevo conocimiento en el que
cada entidad aporta diferentes orientaciones, dando como resultados nuevas soluciones y alianzas

estratégicas para el futuro. Asi, han participa entidades como: ASPAYM CYL, PREDIF, FAPSCL,
Fundacién Personas, Fundacion ONCE y Grupo Lince.

Sin embargo, para que esta formacion resulte una buena practica no pueden olvidarse las
caracteristicas especificas que han planteado las tres ediciones. Mientras que en las dos primeras fue
necesario abordar y trabajar las particularidades, que en muchos casos se relacionan con el malestar
psiquico, tales como baja autoestima, baja constancia y permanencia en las tareas, baja capacidad de
concentracion o escasa resistencia a la frustracion; en la tercera edicion se interviene fundamentalmente
en dos conceptos: la eliminacion de las barreras que ocasiona el analfabetismo y trabajar desde el
enfoque de la igualdad de oportunidades, especialmente dirigido a aquellos alumnos que pertenecen a
minorias étnicas o mujeres que han sufrido violencia de género.
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CUIDAPP

Otro de los proyectos a destacar en el desarrollo de la asistencia personal en Fundacion INTRAS
es la creacion de una aplicacion informatica y pagina web denominada CUIDAPP, un proyecto financiado
por Obra Social La Caixa. Esta aplicacién puede descargarse e instalarse a través de App Store, Google
Play o a través de la propia pagina web: www.cuidapp.es.

El objetivo de CUIDAPP es poner en contacto a personas que necesitan apoyos y/o cuidados
con profesionales que pueden proporcionarselos (cuidadores, asistentes personales, acompanantes,
auxiliares, etc). Trata de establecer un canal de comunicacion en el que la persona, que precise de
un servicio de cuidado u otro tipo de soporte de forma puntual o continuada, pueda localizar a los
profesionales que presten ese tipo de servicios. Permite, ademas, que esta localizacion se establezca
en el entorno préximo a la persona gracias a los servicios de busqueda y geolocalizacion.

Para la utilizacion de la APP es necesaria tanto la descarga de la misma como el registro en uno
de los perfiles disponibles, bien como profesional sociosanitario o como demandante del servicio.

Como profesional sociosanitario, CUIDAPP permite el registro de manera gratuita para ofrecer
los servicios a todos los usuarios de la app. Asi, los profesionales cuentan con una herramienta
sencilla y gratuita donde ofrecer sus servicios. Como usuario, CUIDAPP es una herramienta que
permitirda encontrar un profesional que se localice en un entorno préoximo y que pueda ofertar el
servicio demandado. En definitiva, los usuarios, una vez que establezcan su ubicacién y los servicios
en los que estan interesados, tienen acceso al listado de los profesionales que se podran adaptar a
su peticion y que se encuentran proximos, pudiendo ver el detalle de cada profesional (formacion,
experiencia, aficiones...) y pudiendo contactar con ellos directamente. Fundacion INTRAS validara a
aquellos profesionales que lo deseen mediante técnicas de seleccion de personal y formacion. Estos
profesionales contaran con una distincion que garantizara que el profesional cumple con una serie de
criterios concretos.

Los servicios que se pueden encontrar en CUIDAPP son:
1. Asistencia personal.

2. Cuidados personales.

3. Compaiiia en el hogar.

4. Apoyo en la vivienda independiente.

5. Acompafiamiento hospitalario.

6. Acompafiamiento en el ocio y en el tiempo libre.

7. Apoyo formativo o apoyo laboral.

8. Transporte con vehiculo.

9. Cuidado de nifios y/o mascotas.

10. Tareas del hogar.

Esta aplicacién tiene por objetivo que la persona que necesite un servicio de asistencia personal

pueda elegir entre una gran variedad de profesionales y elegir el que mas le interese, sin coste y sin
intermediarios.




14.6. Conclusiones y retos

La evolucion del servicio de asistencia personal que se ha desarrollado en Fundacion INTRAS
resulta una experiencia innovadora en la implantacién del servicio como herramienta que sirve para
ofrecer apoyos a las personas con malestar psiquico.

Este servicio permite adaptarse a las necesidades de cada persona, disefiando intervenciones
apropiadas a cada situacion. La asistencia personal provoca una ventaja significativa en relacion a
otros recursos mas genéricos, que consiste en especializar los apoyos a las caracteristicas comunes
de las personas con problemas de salud mental. Las personas con malestar psiquico presentan
caracteristicas propias, tales como la sensacion de pérdida de control, baja autoestima, dificultades con
las habilidades sociales, dificultades en la toma de decisiones, dificultades en la gestion de emociones
o baja motivacion, es por ello que la flexibilidad y la capacidad de adaptacion del servicio ha posibilitado
que muchas personas, que rechazaban la participacion en otro tipo de servicios, hayan podido disponer
de soportes para sus necesidades concretas.

Dado que se trata de un servicio independiente y externo a otros, ha permitido ofrecer
acompanamiento a las personas en contextos muy diversos: en el ambito del ocio y tiempo libre, en el
area formativa, en el contexto residencial, en el ambito laboral, en el administrativo y en el transporte,
logrando que la persona consiga los objetivos planteados en las diferentes areas de su proyecto de
vida.

De todos modos, en la puesta en marcha del servicio hemos detectado las ventajas de su
implantacion complementando a otros servicios. Esta suma de recursos potencia la intervencion desde
un enfoque integral, el cual permite a la persona desarrollarse y optimizar las posibilidades de las que
dispone. Hemos comprobado que la asistencia personal encaja y mejora la calidad del servicio de
atencioén residencial, del servicio de centro de dia, del servicio de ayuda a domicilio, del servicio de
teleasistencia y del de promocion de la autonomia personal. La coordinacién entre los servicios y los
profesionales mejoran los apoyos y, en consecuencia, la calidad de vida de la persona.

Desde el inicio de la gestion del servicio en Fundacién INTRAS, el numero de personas usuarias
ha presentado un importante incremento, especialmente en los ultimos dos afos, en los que el numero
usuarios del SAP ha aumentado en mas de un centenar. Por otro lado, se ha extendido la franja de edad
en la que se presta asistencia personal, prestando el servicio en la actualidad a personas con malestar
psiquico desde la adolescencia hasta la vejez. Progresivamente, se ha ampliado el niumero de mujeres
con SAP, representando actualmente el 36% de los usuarios.

El servicio de asistencia personal tiene como otra de sus principales caracteristicas el hecho de
que establece la cogestion del servicio entre la persona destinataria, que define los objetivos, metas
y actividades a realizar, y el asistente personal. La persona usuaria es el agente activo del servicio,
estableciendo sus demandas y necesidades e identificando los procesos que le permitiran llevarlas a
cabo.

Regular la figura y la formacién del profesional de la asistencia personal resulta indispensable para
dotar de profesionalidad y de relevancia a esta figura. Para garantizar la calidad y el buen funcionamiento
de un servicio, también, es fundamental realizar un seguimiento y evaluacién del mismo. Para ello, se
lleva a cabo una evaluacion continua mediante el Plan de asistencia personal, asi como grupos
focales periddicos tanto con los destinatarios del servicio como con los profesionales del mismo.

De la experiencia en la implantacion y desarrollo del servicio de asistencia personal en Fundacion
INTRAS se extraen las siguientes reflexiones, que consideramos claves:
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1. Eficacia de la asistencia personal para favorecer la autonomia e independencia de la
persona con malestar psiquico: podemos afirmar que la asistencia personal representa
un servicio que permite a la persona tener apoyos personalizados, independientes de
otros recursos o servicios, en el que la persona es el eje fundamental de la intervencion,
estableciendo los objetivos, codisefiando y cogestionando el servicio.

2. Insercion laboral: la asistencia personal desarrolla una oportunidad de empleo para personas
que han experimentado problemas de salud mental, bien como asistente personal (expertos
por experiencia), bien como persona que demanda el servicio de asistencia personal para
desempenar su puesto de trabajo.

3. La creacioén del vinculo entre profesional y persona usuaria: la relacion debe ser estable
y de confianza para que la continuidad de cuidados esté garantizada. Las personas con
problemas de salud mental son mas vulnerables y tienen mayor tendencia al aislamiento que
el resto de personas, lo que provoca que el profesional debe construir una relacién dinamica
basada en el respeto a la persona y a sus derechos.

Para finalizar, identificamos los dos grandes retos a los que nos estamos enfrentando actualmente.
En primer lugar, la financiacién del servicio a través de la prestacion econdmica de asistencia personal de
la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacién de dependencia de Espafa, que resulta insuficiente para costear el servicio desde el
ambito publico. Debemos tener en cuenta que los asistentes personales se trasladan constantemente
para intervenir en el lugar que los usuarios identifiquen de acuerdo a sus necesidades, es decir, cada
intervencion se realiza en un encuadre abierto donde el transporte resulta indispensable, lo que implica
un mayor coste del servicio.

En segundo lugar, la implantacion del servicio de asistencia personal en el ambito rural.
Los obstaculos que suponen la imparticion de formacion a profesionales en pueblos dispersos
geograficamente, la seleccion de profesionales, el mantenimiento de los profesionales en el puesto
de trabajo y la gestién a distancia son mayores que en las ciudades. El ambito rural demanda, cada
vez mas, profesionales de apoyo y cuidado en los procesos de envejecimiento, en las situaciones
de dependencia y en la discapacidad, sin embargo, nos encontramos con un contexto en el que las
personas en busqueda de empleo migran hacia las ciudades y donde esta labor se lleva a cabo por
vecinos o familiares. Ademas, las jornadas parciales que, en muchos casos, se asocian inicialmente a
los asistentes personales no resultan ofertas atractivas para repoblar los pueblos con profesionales de
asistencia personal.

Los desafios identificados desde Fundacion INTRAS para optimizar el servicio de asistencia
personal y en los que actualmente estamos trabajando son:

« Difusion de la figura de asistente personal a la poblacion general, con el objetivo de que se
transforme en una figura perfectamente conocida y solicitada por quienes la necesiten.

* Mejora de las intervenciones través de la metodologia del encuadre abierto y la creacion del
vinculo personal.

+ Profesionalizacion de la figura de asistente personal. Para ello, se disefia una formacién
especifica y adaptada a las necesidades de las personas con malestar psiquico. A medio
plazo, pretendemos establecer sinergias con entidades que gestionen la figura del asistente
personal para personas con problemas de salud mental por medio de jornadas, webinars y
conferencias en las que se compartiran procedimientos, metodologias, obstaculos, retos y
analisis de casos, entre otras.




Trabajar los retos y desafios con los diferentes agentes de la sociedad (poblacion general,
entidades, administraciones publicas, universidades...) nos permitira desarrollar la asistencia personal
como un sector laboral clave en el futuro y como una respuesta a las necesidades de las personas
con discapacidad, en situacion de dependencia y/o en proceso de envejecimiento, en definitiva, nos
ayudara a conseguir una sociedad mas justa y equitativa.
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Conclusiones

La pretension de este libro ha sido indagar en todo aquello que pudiera arrojar luz a la construccion
colaborativa, al desarrollo y a la implantacion de la asistencia personal. Las conclusiones que
presentamos, estan enfocadas desde este propdsito y siguen la estructura del libro. Al final se exponen
aquellas perspectivas y lineas de futuro sobre las que consideramos que debe continuarse el desarrollo
de esta figura.

Desde el marco ético

La ética se manifiesta en el nucleo esencial de la asistencia personal, por una parte en las razones
que justifican su necesidad y, por otra en la singularidad de la relacion que debe construirse entre
profesional, persona asistida y resto de agentes que se relacionan con la misma.

En primer lugar se encuentra en la dignidad, la razén que justifica y da sentido al asistente personal,
en la medida en que su razén de ser es la potenciacién efectiva de la autonomia de la persona que la
necesita, siendo la autonomia un elemento esencial de la dignidad. Es porque somos dignos, porque
somos valor en si y no mero valor instrumental para algo, o menos aun puro disvalor, por lo que
estamos convocados a respetar la autonomia en ejercicio de los demas y a colaborar en potenciarla,
también respetuosamente, alla donde haya fragilidad.

En segundo lugar, son razones de justicia las que fundamentan la decision de construir una
figura profesional que pueda ser utilizada por personas con diversidad funcional mental, a pesar de la
complejidad que entrafia. Por una parte, porque la justicia es la condicion de posibilidad para que todas
las personas puedan alcanzar una vida de calidad en todos los aspectos, objetivos, intersubjetivos y
subjetivos; pero por otra, porque la justicia es la base de la ciudadania, es decir, de la participacion
de todas las personas en las decisiones sobre el bien comun; y para que esta participacion pueda
producirse de manera efectiva se requiere acceder a los apoyos necesarios, entre los que, de nuevo,
situaremos a la asistencia personal.

No debemos olvidar que la justicia tiene presente al ciudadano y que, como tal, se realiza cuando
se construye una sociedad que nos incluye a todos en condicién de tales. La asistencia personal se
conexiona también con la justicia como via para garantizar esta inclusion.

Tampoco podemos desgajar de la misma las oportunidades para lograr una vida satisfactoria a
través de la realizacion personal de los proyectos vitales, que a su vez requerira de apoyos que permitan
primero formular responsablemente, y después llevar adelante tales proyectos, que, no olvidemos,
implicaran siempre la interdependencia.

En tercer lugar, la sabiduria ética ayuda a todas las personas a lograr una vida satisfactoria a través
de la realizacién de los proyectos vitales. El gran logro reciente de la justicia ha sido la formulacion de
la igualdad de todas las personas en derechos y oportunidades y de la equidad en la distribucién de
apoyos y servicios. Las personas con diversidad funcional mental estan también aqui implicadas y no
cabe su exclusion.

En cuarto lugar, en los apoyos de asistencia personal se va a poner en juego una relacién muy
directa que, de hecho, va a ser una relacion de autonomias, la del asistente personal y la de la persona
asistida, en la que pueden generarse conflictos y tensiones cuya resolucién requerira del apoyo de la
sabiduria ética para afrontarlos sin dafio para ninguna de las partes. El hecho de que desde el punto de
vista laboral, el sequndo (el asistente personal) esta subordinado al primero (la persona asistida), que
es quien tiene autoridad y quien lidera la relacién en lo que tiene que ver con las tareas de asistencia;




desde el punto de vista de sujetos de dignidad, se trata de una relacion moral de iguales. ;Coémo se
debe gestionar éticamente esta tension, para afinar asi en el respeto, el mayor logro de los objetivos de
la asistencia? Es una primera pregunta, genérica, para la ética.

Si planteamos la figura del asistente personal como figura profesional, es precisamente, por las
garantias que la obligacion ética aporta a la actividad profesional, aunque también apuntamos, como
linea de futuro la necesidad de consensuar la norma ética que debera asumir cualquier profesional que
desempernie esta actividad.

Asi mismo sera necesario construir el perfil ético de los profesionales que desempefien la actividad,
es decir, ademas de las competencias técnicas, se deberan establecer con claridad las competencias
éticas que deben adquirir y desarrollar los profesionales que desempefien la actividad, los cuales
deberan tener a mano la posibilidad de acceder a procesos formativos que les permitan mejorar.

Desde el marco legislativo.

Si bien la asistencia personal parte de las demandas y filosofia del Movimiento de Vida
Independiente, el punto de partida que nos permite hablar de Asistencia Personal en las personas
con malestar psiquico o diversidad funcional mental es la Convencion Internacional de las Naciones
Unidad sobre los derechos de las personas con discapacidad del afio 2006. Convencién ratificada por
Espana en el afio 2008. Asi mismo la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia es el referente en la ordenaciéon en Esparia de esta figura. En
ambos textos legislativos toma carta de naturaleza la extension de esta figura para todas las personas
con diversidad funcional incluida la mental. La Convencién recoge en su articulo 19 “el derecho a vivir
de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”. Este articulo incorpora en su apartado b) la
“asistencia personal” como servicio al que la persona con discapacidad puede acceder para facilitar su
existencia y su inclusién en la comunidad.

Asi mismo se dan los primeros pasos en Espana en la Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia para su desarrollo practico y efectivo con la
definicion de la prestacion econémica de asistencia personal.

Ademas el RD 1051/2013 por el que se regulan las prestaciones del sistema para la autonomia
y atencién a la dependencia, unificé las normas que regulaban prestaciones y servicios por grado de
dependencia, las compatibilidades y el caracter excepcional de los cuidados en el entorno familiar.

En Castilla y Ledn destaca también la Orden FAM/6/2018 de 11 de enero que unifica la dispersion
normativa y regula las prestaciones del sistema, el calculo de la capacidad econdmica, las medidas
de apoyo a las personas cuidadoras no profesionales, establece el coordinador de caso, asi como el
procedimiento para solicitud y valoracion.

Desde el marco de la salud mental.

Locura o enfermedad mental aluden a una realidad compleja que justifica la amplitud de la
terminologia existente, por ejemplo, psicosis, discapacidad por enfermedad mental, diversidad funcional
mental, diversidad psicosocial, diversidad perceptiva, asi como sufrimiento, malestar o afliccion
psiquica... todos ellos términos con connotaciones diferentes, no aceptadas de forma generalizada por
los diferentes puntos de vista. Esto nos lleva de nuevo a toparnos con el lenguaje y a su incapacidad de
nombrar en su totalidad algunos conceptos de especial relevancia, y a sus limites como instrumento de
comunicacién. Reconocemos el valioso enfoque del Movimiento de Vida Independiente, y el concepto
de diversidad funcional mental asi como otras denominaciones promovidas por personas afectadas y
profesionales como es la afliccion o malestar psiquico con las que nos encontramos mas préximas. Hay
que constatar que las personas con malestar psiquico manifiestan que ven vulnerados sus derechos
con elevada frecuencia, siendo sus deseos y demandas no escuchadas o consideradas como parte de
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su psicopatologia, por lo cual es preciso prevenir contra el habito del experto que coloniza un territorio
ajeno al poner una denominacion a su medida.

En los ultimos afios estamos asistiendo a la activacion y politizacién de la salud mental que ha
conducido a dar la mayor importancia a la experiencia en primera persona, la vivencia de la afliccion,
como motor en la terapéutica y de los itinerarios para un mejor estar, afirma Correa-Urquiza. La vivencia
de la afliccién — sefala - hace referencia al sufrimiento derivado de la realidad psiquica, asi como al
impacto de los diagnésticos y de las condiciones materiales de la existencia.

Resulta muy interesante la perspectiva constructivista que inspira el capitulo de A. Fernandez Liria
y P. Fernandez Corddn que supone que los distintos enfoques son construcciones tedricas que permiten
dar sentido a las distintas experiencias que las personas cuentan y a las actuaciones encaminadas a
disminuir su sufrimiento. Desde este enfoque desaparece la visién binaria entre locura y cordura, y la
locura remite a la capacidad de compartir, en concreto a la dificultad de expresar su sufrimiento.

Gran parte de estos enfoques comprenden el malestar psiquico como la experiencia de una
realidad no compartida por la mayoria de las personas, la cual puede ir acompafiada de malestar o
sufrimiento, por la naturaleza de estas experiencias y sobre todo por la exclusion social a la cual la
sociedad los somete. Ademas hay que considerar que cualquier persona puede experimentar episodios
breves de malestar psiquico o psicosocial que pueden requerir apoyo ocasional.

En algunos foros, como sefiala J.M. Alvarez, se discute la pertinencia de hablar de locura o
enfermedad mental, en este sentido este autor prefiere hablar de locura por varias razones:

» Por la cercania en la condicion humana entre el loco y el cuerdo a pesar de las diferencias.
* Enlalocura siempre hay una parte de razén y lucidez.

* Lalocura siempre es parcial y no completa.

* Por la posicion activa del loco frente a la pasiva del enfermo, capaz de decidir sobre su
locura.

* Lalocura invita al dialogo y esquiva la compasion.
» Porque es una defensa necesaria para vivir.

La asistencia personal se pone en relacion con la esencial fragilidad de la vida humana, que
marca la necesidad de dar y de recibir cuidados. El ser humano viene a la vida indefenso e inmaduro,
en condicion de vulnerabilidad, sin la presencia de otro no se puede sobrevivir, y esta condicién marca
nuestra naturaleza y nuestro modo de relaciéon con los otros. Si algo nos hace iguales es nuestra
fragilidad y vulnerabilidad esencial, todos somos seres “en-falta”, en este encuadre debemos entender
el vinculo entre asistente y asistido, pues este aspecto marca algo que consideramos basico y es
el aspecto relacional de esta figura, que va mucho més alla de la relacién laboral entre un jefe y un
subordinado. Es la relacién de dos seres “en-falta”, no es una relacion jerarquica en la cual el poder se
sitla ni de parte del asistente pero tampoco de parte del asistido.

Desde las figuras de apoyo existentes.

En cuanto a las figuras de apoyo ya existentes en el ambito de la salud mental y desde la
perspectiva de las autoras, en algunos casos la asistencia personal podria adoptar la forma de apoyo
mutuo, cuidador, acompanante terapéutico, etc, si ese es el encargo que realiza la persona que necesita
asistencia. Sin embargo, el estudio de las diferentes figuras nos ofrece aspectos y consideraciones a
tener en cuenta.




El acompafamiento terapéutico es una practica clinico-asistencial reciente y que suele tener lugar
en el contexto comunitario y domiciliario de la persona con malestar psiquico, que se asienta en una
estructura de intervencion mas compleja, denominada Metodologia o Clinica de lo cotidiano cuyos
fundamentos son el principio de no-intervencion, la tarea vincular (clinico-asistencial), el encuadre
abierto, el rol(a)simétrico, el método (nocion de “técnica”) y la intervencion escénica.

Algunos de los fundamentos del acompanamiento terapéutico podrian formar parte de una
metodologia y de una formacion para la asistencia personal, sin el sentido clinico subyacente del
acompanamiento terapéutico, asi se podria considerar:

« Elprincipio de no intervencion como forma de relacion entre asistente y asistido, no centrandose
la tarea del asistente en la intervencién en la enfermedad, sino en lo que la persona desea.

« Lavaloracion de lo cotidiano y la utilizacion de los recursos cotidianos para apoyar el desarrollo
de las tareas encomendadas.

* Introducir el “encuadre” (horarios, honorarios, actitud profesional) también para el asistente
personal, que sera como en el caso del acompafante terapeutico, un encuadre abierto.

» Larelacién que se establece que también se diferencia de la amistad aunque se le parezca en
muchos aspectos a considerar como: la necesidad de la empatia y cercania afectiva, devocién
y disponibilidad para enfrentar los momentos de crisis... El rol en la asistencia personal es
asimétrico también aunque a diferencia con el acompanamiento terapéutico, en aquel caso el
experto es el asistido.

Serd necesaria formacion para el asistente personal en materias como grupos operativos,
supervision, reuniones de equipo...

Respecto al apoyo mutuo, las personas con malestar psiquico, como grupo estigmatizado, al
no ver cubiertas sus necesidades de apoyo en las redes de salud mental formales, se organizan en
diversas formas de apoyo mutuo entre las que podemos destacar los grupos de apoyo mutuo (GAM) y
el trabajo de pares.

El apoyo mutuo adopta una perspectiva emic, que permite incorporar los saberes y perspectiva de
las personas involucradas, los expertos por la experiencia como verdaderos protagonistas, y obliga a
incorporar en el rol de los profesionales no pares una posicién respetuosa y de escucha.

Los estudios nos muestran las singulares aportaciones de los pares en el apoyo a las personas
con malestar psiquico en términos de vinculacion, modelado de la recuperacion, o empatia, estos
estudios junto con la experiencia de asistentes personales con diversidad funcional mental expuesta en
la buena practica de Fundacion INTRAS, nos sugiere la posibilidad de trabajar en esta linea de apoyo
y de creacién de empleo. La asistencia personal, no es una experiencia de apoyo mutuo, pero puede
incorporar algunas de sus caracteristicas, si se presta por profesionales pares.

En relacién a los grupos multifamiliares, éstos ayudan a tomar conciencia de que apoyar a la
persona con diversidad funcional mental requiere conocerla en su complejo ambito relacional, que en
la parte mas sensible de su historia, es el ambito familiar.

Ademas, el aporte de los grupos multifamiliares hace ver que las personas no somos entes
individuales, aislados, sino que nos construimos en interrelacion y necesitamos esa interrelacion que
se expresa en vinculos.

Aunque la metodologia de grupos multifamiliares tiene un caracter terapéutico, es decir, pretende
ayudar a la persona a resolver las relaciones enfermantes, consigo mismo y con los que la rodean,
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puede aportar a los asistentes personales el conocimiento de las dinamicas que se crean en los grupos
con los que convive la persona, especialmente el familiar, y este conocimiento le podra ayudar a
gestionar la complejidad de los entornos interpersonales en los que esta inmersa la persona a la que
apoya. Pues el conflicto de autonomias en dichos contextos va a ser uno de los aspectos de mayor
dificultad que tendra que afrontar el asistente personal.

Desde el Movimiento de Vida Independiente.

El Movimiento de Vida Independiente, basado en la idea de que toda vida tiene valor, toda persona
tiene capacidad de realizar elecciones, asi como derecho a ejercer control y a participar en la sociedad ha
sido el pionero en darse cuenta de la importancia y relevancia de la figura del asistente personal para la
mejora de la calidad de vida de las personas con diversidad funcional, para evitar su institucionalizacién
y exclusién. La asistencia personal es la reivindicacion mas fuerte de este movimiento y, en este sentido,
es un recurso y una herramienta referente. Por otro lado este movimiento aporta evidencia empirica de
las ventajas que la asistencia personal genera a las personas con diversidad funcional.

También considera a la asistencia personal como una figura de apoyo que ayuda a otra persona
a desarrollar su vida, a realizar las tareas de la vida diaria siguiendo sus instrucciones. Es un apoyo
regulado por un contrato profesional, en el que la persona con diversidad funcional toma las decisiones
y quien realiza la asistencia personal le apoya para poder tener un proyecto de vida y desarrollarlo
de forma independiente. La asistencia personal desde esta perspectiva ofrece apoyo para la toma de
decisiones pero no sustituye a la persona en esta tarea.

Desde el punto de vista de la aplicabilidad de la figura, las conclusiones que se resaltan son,
por una parte, la utilidad en cualquiera de las etapas y ambitos de vida del ciclo vital, permitiendo en
el seno de la familia que cada miembro tenga su propio rol y proyecto vital, en los ambitos escolares
promoviendo el aprovechamiento de la formacion y la inclusion, y de manera similar en los ambitos
del ocio, el deporte y la cultura. La asistencia personal posibilita, en general, en cualquier momento de
la vida, la realizacion de elecciones, la toma de decisiones de metas interesantes y valiosas para la
persona, su desarrollo personal y, la posibilidad de mantener un empleo. Por otra parte, es necesario
exigir que el apoyo de la asistencia personal se generalice y financie, pues cuando los gobiernos
implantan normativa sobre vida independiente acompafiada de dotacion presupuestaria, los programas
se desarrollan, tienen continuidad, y las personas con discapacidad tienen el control de sus vidas.

Desde la figura de la asistencia personal aplicada a las personal con diversidad funcional
mental.

La construccién de un proyecto de vida es la metodologia propuesta para cumplir el anhelo de
vida buena que nos caracteriza como seres humanos, que significa que no sé6lo aspiramos a sobrevivir
o a estar en la vida de cualquier manera. Es ademas la mision y el instrumento de trabajo del asistente
personal, entendemos que para cualquier persona, también para las personals con malestar psiquico.

La asistencia personal puede aportar valor al resto de los servicios, recursos y apoyos existentes
en salud mental, al tratarse de una figura que se adapta al proyecto de vida individual. Se define por su
flexibilidad en tareas y actividades, asi como por la variedad de entornos en los que puede desarrollarse,
el domicilio, los entornos educativos o de formacién, el empleo, el ocio entre otros. La flexibilidad es clave
en la atencién a las personas con malestar psiquico, que presentan una variabilidad de situaciones tan
amplia como sujetos consideremos y se centra en la autonomia y en el empoderamiento de la persona
que actua como gestor de su propia vida en la medida en que lo desee y tenga la posibilidad de hacerlo.

En la comparacion de la asistencia personal con otras figuras de apoyo vemos como todas ellas
ponen en valor el cuidado, la proteccion de la vulnerabilidad, el trato personal como eje de la atencion y
un enfoque humanista. Comparte con ellas la necesidad de reflexionar desde una perspectiva de género
y de la transformacion de una sociedad que se apoya en un contrato social en el que el cuidado es
prestado mayoritariamente por mujeres con consecuencias que se trasfieren al desempeio profesional




de estas figuras. Sin embargo también presentan grandes diferencias relativas a la mayor amplitud de
los ambitos de actuacién, especialmente en la comparacion con la figura del cuidador o de la ayuda
a domicilio. La asistencia personal establece una relacion profesional a diferencia de la relacion de
apoyo mutuo, que es voluntaria e incorpora ademas la caracteristica de ser un apoyo entre iguales. La
experiencia en primera persona de malestar psiquico puede ser un valor para la asistencia personal en
la diversidad funcional mental y se puede sefalar este aspecto como una cuestion especifica de este
perfil.

Es clave avanzar en la profesionalizacion del asistente personal, dignificar la profesién incidira
en la mejora de la calidad del servicio prestado y de la calidad de vida de las personas asistidas asi
como en la sostenibilidad de este tipo de apoyo. Es necesario trabajar en un cédigo deontolégico que
regule los aspectos éticos de la profesion y permita proteger a las dos partes de la relacion: asistente
y asistido. Como punto de partida se proponen seis valores deontoldgicos para seguir trabajando de
forma colaborativa en la creacion de este cédigo: autodeterminacién, beneficencia, autointerés, justicia
social, veracidad y confianza.

Desde los aspectos practicos de la figura de la asistencia personal.

Desde la innovaciéon que supone esta figura en servicios sociales, el capitulo dedicado a los
aspectos practicos, repasa los cambios radicales que han tenido lugar en los modelos de intervencion
con las personas con diversidad funcional mental, desde la reclusién y el asistencialismo a pasar a
ser considerados ciudadanos de pleno derecho, que viven y participan en la comunidad. En los 90 el
modelo de rehabilitacidon psicosocial es la metodologia que se utiliza en algunos dispositivos sanitarios
y en recursos sociales, superando el enfoque sintoma-tratamiento, y posteriormente es el modelo de
recuperacion procedente de paises anglosajones el que transforma la practica rehabilitadora. Supone
pasar desde un modelo que busca el ajuste pasivo del afectado a su entorno y la supresion de sintomas
activos, a otro en que se trata de desarrollar su identidad como ciudadano, miembro de una comunidad
en la que participa. A partir de las experiencias de la atencién a personas con discapacidad intelectual
se revisan las aportaciones que han supuesto la planificacion centrada en la persona que se ha
consolidado como un apoyo cuya funcién es el desarrollo de la persona en cuanto que persona, para
que pueda vivir una vida digna y plena, el paradigma de los apoyos y el concepto de calidad de vida
como referencia en servicios sociales.

En relacién con la prestacion destinada a la provision de la asistencia personal, en Espafia como en
la mayoria de paises del entorno, se sefiala que ésta se considera una ayuda al gasto, estableciéndose
una compleja forma de copago, ademas de las normativas autonémicas que pueden mejorar los topes
establecidos. Se destaca también la escasa presencia de la figura en el SAAD.

Desde sus aspectos mas pragmaticos, se hace una apuesta por el trabajo profesional que incorpora
la Ley para la igualdad de oportunidades, No discriminacion y Accesibilidad Universal (LIONDAU). Se
apuesta por una asistencia personal como actividad remunerada que no deberia de cubrirse a través
de voluntariado, y en tanto que trabajador se revisan las modalidades de contratacion, cabiendo la de
prestacion de servicios a un asistente personal que sea auténomo, como trabajador por cuenta ajena e
incluso, con algunas dudas, bajo la figura que regula la relacion laboral de caracter especial del servicio
del hogar familiar.

Pero es la contratacion a través de agencia, plataforma o cooperativa la opcién que puede ser mas
favorable en el caso de las personas con diversidad funcional mental, ya que permite evitar la relacion
laboral directa jefe-subordinado y mejorar la gestidon del propio servicio. Esta opcién constituye una
apuesta que habra de desarrollarse y explorar en el futuro.

En todo caso algunas cuestiones especificas debieran garantizarse en la prestacion del servicio
a las personas con diversidad funcional mental como el derecho a la libre eleccion del asistente, la
necesidad de un plan individual acordado, la posibilidad de que personas con diversidad funcional
mental puedan ser asistentes personales (apoyo de pares) y la necesidad de dedicar tiempo y recursos
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al proceso de elaboracion de la propia demanda de la asistencia personal.

El capitulo analiza diferentes convenios colectivos, concluyendo que solo el XIV Convenio
Colectivo general de centros y servicios de atencion a personas con discapacidad de 2012, recoge
especificamente este puesto de trabajo en su clasificacion profesional. Este convenio de referencia
para el sector de la discapacidad, ha sido recientemente sustituido por el XV Convenio, y si bien puede
ser un referente para la contratacion a través de entidad, no desarrolla la figura en sus competencias.

Se aportan diferentes recursos de apoyo para los asistentes personales como son los equipos de
apoyo Yy la supervision de casos, el acceso a la formacion y el comité ético. Respecto a la cualificacion
profesional, nos acercamos al Movimiento de Vida Independiente, que no exige una gran preparacion
técnica, sino una actitud receptiva, dentro de un clima de mutuo respeto, relacion que solo funcionara
si existe confianza entre el que presta el apoyo y el que lo recibe. La formacion ha de aportar luz
para comprender las experiencias no compartidas de las personas con malestar psiquico incluyendo
diferentes enfoques como los psicoanaliticos, humanistas, sistémicos, de derechos, etc.

La singularidad de las experiencias vividas por las personas con diversidad funcional mental,
pueden ser claves para desarrollar la asistencia personal prestada por personas con malestar psiquico,
centrandose esta aportacion en los aspectos relativos a la vinculacion entre la persona que prestay la
que recibe el apoyo. El conocimiento experiencial (“inteligencia de la calle”) que ayuda al modelado de
conductas y la habilidad para empatizar inmediatamente con la persona asistida, puede ser utilizado
por el asistente de forma especial sabiendo que es posible la recuperacion.

Se abren no obstante conflictos éticos en la toma de decisiones, en la interposicion de una
entidad entre asistente y asistido y situaciones de conflicto de intereses que requieren de reflexiéon y de
consideracion para el desarrollo futuro de la figura.

Desde las buenas practicas.

El objetivo de las experiencias concretas mostradas ha sido aportar luz que pueda alumbrar
la practica, especialmente la buena practica con personas con diversidad funcional mental. Por esta
razén, se han incorporado al libro la manera de hacer de entidades y organizaciones de cuya practica
se puede aprender.

Se incluyen a continuacion conclusiones relativas a su buen hacer, se trata de practica en algunos
casos incipientes y, por tanto, parte de su valor estd mas en una actitud valiente basada no en el “ver
para creer”, sino mas bien en el “creer para ver’, segun la acertada precision de Fernandez Liria y
Fernandez Cordén en el capitulo sobre las visiones de la locura.

Fundacion ECOM.

Es una de las entidades con mas trayectoria y experiencia en la prestacion del apoyo de asistencia
personal a personas con diversidad funcional fisica.

Destacamos el enfoque de ECOM que ha elegido la formula de la cogestion como una manera
funcional de realizar un transito, actualmente necesario dado el poco desarrollo de la figura de asistente
personal en nuestro pais, hacia la autogestion por parte de la propia persona con discapacidad. En su
reflexion, actualmente en nuestro pais el pago directo y por relacién, es decir, la contratacion directa,
no es aun una posibilidad, si no es con contratos a través del régimen de autbnomos, que en la mayoria
de los casos no son asumibles econémicamente a traves de las cuantias que se otorgan a través de
la LAPAD. Por eso surge la necesidad de que entre en juego una entidad, que es la que asume la
responsabilidad de la contratacion, y se inicia asi la cogestion del servicio entre la persona usuaria y la
entidad contratante.

Asi mismo han valorado que es una buena inversion econémica, aportando datos de retorno




social de dinero invertido (segun estudio del Instituto Municipal de Personas con Discapacidad del
Ayuntamiento de Barcelona se concluydé que por cada euro invertido en asistencia personal hay un
retorno social de entre 2.71 €y 3.20 €.)

Resaltamos, también su visidon de trabajo en colaboracion y coordinacion con los diferentes
agentes implicados para el desarrollo y generalizacién de la asistencia personal.

ASPANIAS.

De esta experiencia destaca la vision clara de que mas alla de las tareas que va a tener que
realizar el profesional lo que importa es su finalidad, que es apoyar el proyecto de vida de cada persona
y que para el proyecto de Aspanias tiene que ver con la consecucion de los siguientes aspectos:

« Facilitar la autodeterminacién y la toma de decisiones de las personas con discapacidad.

*  Proporcionar a las personas con discapacidad el soporte personal necesario para llevar a
cabo su proyecto de vida independiente.

* Aumentar el nivel de satisfaccion de las personas con discapacidad en lo referente a la
consecucion de una vida auténoma.

* Reducir la sobrecarga o estrés que se produce entre la persona con discapacidad y su entorno
familiar.

« Facilitar la participacion activa y latoma de responsabilidades de las personas con discapacidad
en relacién al servicio que reciben.

+ Se evidencia la necesidad de cambios organizativos cuando, como es el caso de Aspanias,
el apoyo se presta desde la entidad, asi como la necesidad de ampliar las fronteras de la
organizacion, prestando los apoyos alli donde vive la persona, en su propio hogar o en otros
entornos de la comunidad.

EVALUACION PILOTAJES DE ASISTENCIA PERSONAL UNIVERSIDAD DE VALLADOLID

Este estudio sobre la asistencia personal en Castilla y Ledn para personas con discapacidad
intelectual y personas con problemas de salud mental, aporta pistas muy interesantes sobre las
posibilidades de la figura, gracias a la metodologia de investigacion cualitativa utilizada, cuyo propdsito
fue considerar y escuchar a todos los protagonistas y recoger sus percepciones, opiniones y hasta
emociones asociadas al Servicio de Asistencia Personal (SAP).

El estudio identifica algunas sefas de identidad de la asistencia personal:

« Ser un servicio ad hoc, es decir, un servicio adaptado y ajustado al usuario, donde él es el
experto y decide como y cuando quiere que sean satisfechas sus necesidades.

» Ladimension comunitaria puede considerarse como una de sus esenciales sefias de identidad.
« Serflexible y versatil, adaptandose al contexto y al tipo de usuario.

En relacion a la gestion del apoyo de asistencia personal se observé un amplio consenso a la hora
de determinar que el servicio debe ser ofrecido por una entidad especializada en la atencién a personas
con discapacidad intelectual y/o personas con diversidad funcional mental, que asuma como propia la
filosofia de la vida independiente. Por dos razones, una el valor que afiade en la gestién una entidad
del Tercer Sector de Accion Social en términos de confianza para el usuario y otra, la garantia de una
prestacion técnica adecuada y de calidad, desde el punto de vista del saber hacer especializado —por
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los profesionales que lo prestaban-, adaptado —a los usuarios que lo recibian- y cercano a las personas
y familias que lo necesitaban.

FUNDACION INTRAS.

La buena practica de Fundacion INTRAS pretende aportar algunas reflexiones a los interrogantes
que la figura plantea sobre su conveniencia y aplicabilidad para las personas con malestar psiquico.

Para Fundacion INTRAS es una figura de utilidad, a pesar de su escasa definicion, incrementandose
considerablemente el numero de personas que han demandado la asistencia personal desde sus inicios
hasta la fecha.

Se puede destacar el empleo de esta figura para las personas con diversidad funcional mental en
el ambito laboral, en la posibilidad de compatibilizarla con otros servicios y por otro lado se destaca la
opcion de que personas con diversidad funcional mental puedan ser asistentes personales poniéndose
en valor su experiencia de recuperacion.

Se reflexiona sobre la estructura desde la que ofrecer este servicio. En Fundacion INTRAS se
presta de manera trasversal a otros servicios y centros. Se considera que se ha de seguir explorando
alternativas para garantizar la independencia de la prestaciéon de asistencia personal de otros servicios
que eventualmente la persona con diversidad mental reciba de la entidad.

Fundacién INTRAS aporta su experiencia en materia de formacion habiendo impartido cursos
para personas con diversidad funcional mental y para personas en situacion de exclusion social.
También explora la gestion del servicio a través de una aplicacion para dispositivos méviles denominada
CUIDAPP.

PERSPECTIVAS DE FUTURO.

Finalmente, proponemos unas lineas de trabajo futuro para la consolidacion de esta figura
profesional en el ambito de la salud mental.

De acuerdo con el enfoque planteado y con la Convencién de los derechos las personas con
discapacidad de la ONU, las personas con discapacidad por malestar psiquico tienen derecho a la
asistencia personal, adaptada a sus necesidades individuales. No puede ser s6lo un apoyo fisico,
debera ser ademas un apoyo psicolégico o psicosocial para que la persona asistida pueda desarrollar
su proyecto o plan de vida, sus suefos, sus metas, sus objetivos cotidianos, etc.

Dado el incipiente desarrollo profesional de esta actividad, se corre el riesgo de que se convierta
en una actividad poco rigurosa, basada en las buenas intenciones, pero sin las necesarias garantias
que aporta la profesionalizacion de la actividad a las personas que la necesitan, y especialmente en
el caso de personas en situacidon de vulnerabilidad, susceptibles, por esta razén, de sufrir abusos
de poder por parte de la persona que cumple el rol de apoyar. Vemos necesario profundizar en los
siguientes aspectos propios de las profesiones e ir llegando a consensos basicos con otros sectores
que utilizan la asistencia personal:

+ ¢ Cuales el bieninterno de esta profesion, el que no puede dejar de proporcionar un profesional
de la asistencia personal? ;Qué tiene derecho legitimo a esperar y a recibir una persona con
diversidad funcional mental de un asistente personal que trabaja para él?.

« ¢Cuales son los valores y competencias profesionales que deben asumir todas aquellas
personas que desempenan este rol?.

« ¢ Cual ha de ser el cuerpo de conocimientos disciplinares, tanto teéricos como metodolégicos
y tecnoldgicos? ¢ Como construirlo?.




+ ¢Como vincular a la ciudadania en la validacién del rol, de forma que se consolide como
actividad profesional propia de los servicios sociales?.

Ademas de unos Documentos Basicos para funcionar, esenciales para determinar el Marco de
Trabajo para la asistencia personal (Plan o Proyecto de vida, Voluntades anticipadas e instrucciones
previas o la figura del representante o apoderado) es necesario un proceso de negociacion y reflexién
compartida entre los profesionales, en un sentido amplio (no solo entre el asistente personal y la persona
asistida) procesos que implican aportar informacién y conocimiento, negociacion y reflexién mutua.

Por la complejidad de la tarea y su caracter relacional, vemos con claridad la necesidad de
configurar una red de apoyos para los profesionales de la asistencia personal que intervengan en el
ambito de la salud mental. Una clave de éxito y consolidacion de la figura probablemente tendra que
ver con la disponibilidad de esta red de apoyos. Lo contrario serda como abandonar a su suerte a los
asistentes personales.

También hemos aprendido de la experiencia de la asistencia personal del movimiento de vida
independiente especialmente de personas con discapacidad fisica, con amplia experiencia y desarrollo
tedrico sobre la asistencia personal. Conocemos experiencias en Suecia y Noruega, de asistencia
personal en discapacidad intelectual, con la figura del apoderado para la toma de decisiones. Nuestra
conclusién es que ni las figuras previas, ni los desarrollos del asistente personal desde la discapacidad
fisica e intelectual, encajan al 100% con las necesidades de la asistencia personal de las personas con
discapacidad por malestar psiquico.

Sin embargo, muchos de los problemas practicos que genera la utilizacion de una figura profesional
nueva en los diferentes sectores de servicios sociales son comunes a todos. Esta conviccién da sentido
a propuestas que tienen que ver con abrir procesos colaborativos de gestion del conocimiento con
otros sectores: grupos de trabajo, jornadas de buenas practicas, encuentros, etc para la construccion
y desarrollo de la asistencia personal como figura genérica comun a todos los sectores de los servicios
sociales. Como por ejemplo:

* La necesidad de desarrollar el estatuto juridico del asistente personal.
* Las competencias profesionales del asistente personal.

* Los procesos de formacion basados en dichas competencias.

* Lared de apoyos a los asistentes personales.

+ La elaboracién de un codigo ético propio o comun a las diferentes profesiones de atencién
directa (incluyendo la asistencia personal.

+ El disefio y desarrollo estrategias especificas de RRHH como la cogestion con las personas
que reciben la asistencia (para la seleccion, formacién y desarrollo y desempefio profesional
trabajo en equipo, supervision de casos...)

« Articular el plan de vida como herramienta que coordina la atencion y que inspire la redaccién
de un contrato, acuerdo o convenio firmado por ambas partes.

« Profundizar en el conocimiento sobre la relacién interpersonal subyacente en el desempefio
de la actividad.

« Desarrollar procesos sobre el funcionamiento de la agencia o estructura independiente para
hacer efectivos los derechos de las personas.
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Se ha sefalado el acompanamiento en la toma de decisiones como uno de los aspectos mas
criticos y polémicos en el desempefio del asistente personal, algunas voces de la salud mental
advierten y solicitan una relectura de la Convencion del 2006, para que determinadas medidas
especiales de proteccion que se han conseguido después de un gran trabajo, sean consideradas como
una salvaguarda de derechos, de no ser asi podrian estar comprometidos el acceso a estandares de
salud, a la justicia, a la libertad o incluso el derecho a la vida. Sin duda este aspecto requiere revision
y trabajo conjunto por parte de personas afectadas, asistentes personales y otros profesionales que se
ven en la necesidad de actuar en situaciones reales muy complejas, en la incertidumbre y bajo el deseo
de mejorar la vida de las personas.

Destacamos la necesidad de profundizar en la cuestién de género y el “cuidatoriado” como claves
de contexto y entorno que tener en cuenta en su desarrollo.

Por ultimo, concluimos que es necesaria la colaboraciéon estrecha con las administraciones
publicas para la promocién de normativas que consoliden la figura del asistente personal en todos
aspectos que la conciernen.
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