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FUNDACION CASER

PALABRAS CLAVE

Asistencia Personal, Discapacidad, Salud Mental, Autonomia Personal, Derechos Humanos.

Los cambios que se estan produciendo en las ultimas décadas en la atencion a las personas con
discapacidad y la reinterpretacion del concepto de discapacidad obligan a entenderla como una
cuestion de derechos humanos y a reformular un nuevo marco a la hora de facilitar los apoyos
necesarios para vivir de forma mas auténoma e inclusiva. Las personas con discapacidad llevan
arios reclamando ser protagonistas de sus propias vidas y decidir sobre los apoyos que necesi-
tan para llevar la vida que ellos quieren, con arreglo a su voluntad y preferencias. Quieren ejercer
el control en sus vidas, y para ello apuestan como apoyo mas adecuado por la asistencia per-
sonal. En este trabajo, tras un andlisis documental, se analiza la Asistencia Personal desde tres
dimensiones distintas: como herramienta orientada para llevar una vida independiente de forma
auténoma y activa; como un derecho humano universal; y como prestacion econémica dentro
del Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia. Asimismo, mostraremos tres rea-
lidades en las que las personas con problemas de salud mental y/o personas con discapacidad
psicosocial de Castilla y Leon ejercen su derecho a la vida independiente y a ser incluidos en la
comunidad mediante la Asistencia Personal.

Personal Assistant, Disability, Mental Health, Personal Autonomy, Human Rights

ABSTRACT

In recent decades, the changes that are taking place in the care of people with disabilities
and the reinterpretation of the concept of disability mean that it must be understood as a
human rights issue and a new framework must be reformulated when it comes to providing the
necessary support to live more autonomously and inclusively. For years, people with disabilities
have been demanding to be protagonists of their own lives and to decide on the supports
they need to lead the life they want according to their will and preferences. They want to be
in control of their lives, and for this they rely on personal assistance as the most appropriate
support. In this work, after a documentary analysis, Personal Assistance is analysed from three
different dimensions: as a tool aimed at leading an independent living in an autonomous and
active manner; as a universal human right; and as an economic benefit within the System for
Autonomy and Care for Dependency. Likewise, we will show three realities in which people
with mental health problems and/or people with psychosocial disabilities in Castilla y Ledn
exercise their right to independent living and to be included in the community through Personal
Assistance.
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1. INTRODUCCION.

La discapacidad es un fendbmeno complejo de gran impacto personal, social y técnico.
Hasta finales del siglo pasado, en Espafia, el interés y la atencion a la discapacidad estaban
orientados por explicaciones médicas y convencionales, resultando en una imagen de suje-
tos receptores, pasivos y vulnerables. Sin embargo, las personas con discapacidad son un
grupo de poblacién heterogéneo con necesidades, demandas e inquietudes distintas, y que
exigen un interés y atencion individual y adaptada a sus peculiaridades.

Ahondando en el pasado, nos encontramos una gran cantidad de términos para referirse a
las personas con discapacidad':

Tabla 1. Evolucion de la terminologia.

Anormales Atencion a las funciones
Subnormales anatémicas y mentales.
Lisiados Términos generalizadores.
Inutiles

Invalidos Atencion a la valia.
Incapacitados Se considerd una evolucion
Disminuidos positiva.

Deficientes

Impedidos

Minusvalidos Atencion a la capacidad.
Discapacitados Progreso a la integracion.
Personas con discapacidad. Términos inclusivos.
Personas con diversidad

funcional.

Fuente: Elaboracion propia.

Como observamos, esta terminologia presenta principalmente dos sesgos que van a de-
terminar la conceptualizacion de la discapacidad: por un lado, son términos cargados de un
gran significado negativo habitualmente usados para denigrar o insultar a otras personas v,
por otro lado, se centran en el adjetivo que califica su aspecto o circunstancia limitante, ob-
viando el sustantivo que designa a la persona. Sin embargo, esta variedad de términos refleja
tanto una evolucién en la concepcion como en la posicidon que ocupan en la sociedad y la
actitud que ésta tiene hacia ellas.

" Patronato Nacional de Sordomudos, ciegos y anormales (1910), Instituto Nacional de Reeducacion de Invalidos del trabajo (1922),
Patronato Nacional de Cultura de los Deficientes (1934), Seguro Obligatorio de Vejez e Invalidez (1947), Servicio Social de Asisten-
cia a menores Subnormales (1968), Servicio Social de Recuperacién y Rehabilitacion de Minusvalidos (1970), Declaracién de los
Derechos de los Impedidos (1975), Real Patronato de Educacion y Atencién a Deficientes (1978), Constitucion Espariola (1978),
Ley de Integracién Social de Minusvélidos-LISMI (1982), Ley de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién y Accesibilidad

Universal de las personas con discapacidad (2003). 47



FUNDACION CASER

En cuanto a la concepcién, podemos atender a las palabras de Oliver (1998) quien expresoé
que nuestro comportamiento lo dirigimos segun los significados que otorgamos a los obje-
tos, con relacién a la discapacidad, si el significado otorgado es el de tragedia personal o en-
fermedad, las personas con discapacidad seran proyectadas como victimas de algo tragico
y objeto de lastima. Por el contrario, si la discapacidad es vista como un constructo social y
asunto de derechos humanos, las personas con discapacidad seran tratadas como victimas
del contexto social en el que viven y que las discapacitan.

Respecto a las personas con problemas de salud mental y/o personas con discapacidad
psicosocial, la evolucion en relacién con el concepto y a la atencion ha sido notable. Al igual
que ha ocurrido con otras discapacidades, el modo de comprender de las sociedades ha va-
riado a lo largo del tiempo. Pero igualmente, han sido objeto de la ignorancia, la insolidaridad,
los prejuicios, la falta de recursos y la vulneracién de derechos.

La primera asociacion conceptual a los problemas de salud mental que se hizo fue dirigida
hacia el pensamiento magico, demoniaco o sobrenatural. La cura estaba en manos de sacer-
dotes a través de la magia o el sacrificio. Con el paso del tiempo, ceso este concepto, dando
paso al pensamiento naturalista, influido por ideas religiosas, empleando la caridad como
mejor remedio (Roy, 2003). La llegada de la llustracién dio lugar al control social, surgiendo
asi las primeras instituciones o “manicomios”, donde la “locura” se consideraba incurable.
Como indica Foucault, la “locura” fue percibida como “improductividad e inadaptacion so-
cial” (Foucault, 2000). En la segunda mitad del siglo XX se produce un cambio de paradig-
ma, conocido como la Reforma de la Psiquiatria. Se ide6 el tratamiento moral basado en la
relacién entre medico-paciente. Uno de los ejes centrales de la reforma fue la reversién de la
politica de institucionalizar a las personas hacia una orientada des-institucionalizacion, adop-
tando el modelo comunitario (Imserso, 2007).

2. MODELOS TEORICOS DE ATENCION A LA DISCAPACIDAD.

La atencién a la discapacidad ha vivido varios momentos histéricos explicados principal-
mente a través de dos principales paradigmas: el de la prescindencia y el rehabilitador; am-
bos con una vision muy negativa de la discapacidad y de la persona. Ahora bien, desde
finales del siglo XX estamos asistiendo a un cambio de paradigma donde la discapacidad se
entiende como una construccion social. Este nuevo paradigma esta sustentado en derechos
humanos como la libertad, la autonomia y la dignidad humana.

Atendiendo a la diferencia existente entre paradigmas y modelos, utilizaremos la clasifica-

cion que Jiménez Lara (2007) realiza. Bien es cierto, que los siguientes paradigmas y modelos
no siguen una secuencia temporal lineal, dando lugar a la convivencia entre modelos.
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Paradigma de la Prescindencia: modelo eugenésico y modelo de la marginacioén.

El paradigma de la prescindencia tiene su origen en doctrinas religiosas. La discapacidad
era concebida como el fruto de un castigo divino culpabilizando a la propia persona con dis-
capacidad o a sus progenitores por causa de sus pecados. Como consecuencia, la persona
con discapacidad es considerada como un “elemento” inutil y estropeado, que perturba el
orden de la sociedad. En base a este concepto encontramos dos modelos de atencién o de
tratamiento (Palacios y Bariffi, 2007):

¢ Modelo Eugenésico.

La eliminacién de las personas que nacian con alguna deficiencia era una practica habitual
de las sociedades estamentales como la romana y la griega. Esta practica se basaba en
la productividad o no de la persona y en el gravamen econdémico y social que presumia su
deficiencia. Se trata de un intervencionismo de indole negativo: el problema se soluciona
erradicando al sujeto (Casado, 1994).

¢ Modelo de Marginacion.

Practica frecuente de la Edad Media. La deficiencia pasa a ser aceptada como algo perma-
nente y objeto de resignacion, abordandose desde la caridad, la verglienza y el asistencia-
lismo. Seran comunes practicas como las mutilaciones con fines de mendicidad, abandono
y exclusién.

Paradigma de la Rehabilitacion: modelo médico y modelo bio-psico-social.

Segun indica Jiménez Lara (2007), el paradigma de la rehabilitacién “centra el problema en
el individuo, en sus deficiencias y dificultades. Por ello, identifica como campos principales
de intervencién la rehabilitacién (fisica, psiquica o sensorial) mediante la intervencion profe-
sional de diferentes especialistas” (p.190).

Este paradigma es propio del siglo XIX y principios del XX, y muestra un cambio de vision
situando la discapacidad como un problema cientifico y biolégico. La discapacidad es con-
siderada una anomalia fisica o psiquica o sensorial, de indole congénito o adquirida. En la
medida que puedan ser rehabilitadas y normalizadas, pueden llegar a ser “utiles”. Las prin-
cipales practicas centradas en ocultar la diferencia, pivotara entre el tratamiento paternalista
y la intervencion asistencialista (Muyor Rodriguez, 2011). Este paradigma es el precursor de
las instituciones manicomiales espafnolas cuya finalidad es la recuperacién o rehabilitacion
social (Palacios y Bariffi, 2007).
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Se presentan dos modelos de atencion o practicas dentro de este paradigma (Ibid.):
e Modelo médico.

Este modelo se centra en la patologia, actuando a través de la prevencién, la cura o el trata-
miento. El problema es considerado una enfermedad o trastorno de la propia persona, por
lo que necesita ser rehabilitada o curada. Este modelo sigue mostrando a la persona como
alguien inferior bioldgica o fisiologicamente (Palacios, 2008).

Las practicas habituales estaran movidas por una loégica asistencialista y rehabilitadora
apostando por la medicalizacién y la institucionalizacién con el fin de conseguir la normali-
zacion del individuo (Palacios y Romafiach, 2006).

¢ Modelo bio-psico-social.

La discapacidad sera entendida desde una condicion multidimensional de la persona (bio-
l6gica, psicoldgica y social), por lo que se analizaran las problematicas corporales y las
actividades y nivel de participacién de la persona en la comunidad. El objetivo es eliminar
el déficit de la persona o “normalizar” su estado a través de la medicalizacion o la creacion
de mecanismos de control a través de instituciones rehabilitadoras como los hospitales, las
workhouses? y los manicomios (Aguado Diez, 1995). Estas instituciones pretenden adiestrar
el cuerpo y la mente bajo el criterio de un modelo de “medicina social”. Este modelo, como
indica Casado (2006), supuso un avance en el tratamiento: desde uno individual a uno mas
social.

Paradigma de la autonomia personal o vida independiente: modelo social y modelo de la diver-
sidad funcional.

Surge como rechazo a los dos paradigmas anteriores. Se produce un cambio conceptual
abandonando la idea de discapacidad como sinénimo de tragedia personal para considerarla
una construccién social.

Es explicado por Jiménez Lara como un paradigma que centra el nucleo del problema en el
entorno, y no en la deficiencia o la falta de destreza del individuo. Consecuentemente, centra
su campo principal de intervencién en revertir la situaciéon de dependencia ante los demas, y
afirma que ese problema se localiza en el entorno (2007: 190).

Por tanto, el causante de la discapacidad y consecuente exclusion radica en el medio social
o entorno.

2 Establecimientos de caridad inglesas conocidas como Asilos de pobres. Fueron creadas para proporcionar techo y alimento a
las personas mas desfavorecidas como lo eran los ancianos, nifios, mujeres y lisiados, a cambio de su trabajo en oficios que nadie
queria.
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Sus practicas tienen de base la vida independiente, siendo el protagonista no el cuerpo sino
la persona como “sujeto” de derechos (Rodriguez Diaz y Cano Esteban, 2015). La persona
con discapacidad y no el profesional, es el experto en su vida y conoce las necesidades que
tiene y los apoyos que precisa —sanitarios, sociales, técnicos, humanos-, pero también sabe
que es capaz de controlar su propia vida y tomar decisiones, por lo que rechazara la medi-
calizacion y la institucionalizacion, recuperando asi la dignidad de la persona, la igualdad de
oportunidades, la participacién plena en la comunidad y la autodeterminacién.

Dentro de este paradigma coexisten dos modelos: el modelo social y el modelo de la diver-
sidad funcional (Palacios y Bariffi, 2007).

¢ El Modelo Social.

Su nacimiento esta vinculado al Movimiento de Vida Independiente originado a finales de
los anos 60 en EE.UU. y con el desarrollo de los Disability Studies en Inglaterra en la década
de los 80.

Al grito de “Nothing about us without us” (“Nada sobre nosotros, sin nosotros”), activis-
tas con discapacidad crearon el Movimiento de Vida Independiente (MVI), demandando
principalmente la desinstitucionalizacion, la desmedicalizacion y el reconocimiento de sus
derechos civiles. EI MVI dio origen a la idea de que la discapacidad es el resultado de la
interaccion del sujeto con un entorno excluyente (Vidal Garcia, 2003).

Desde este modelo no se concibe la independencia como la capacidad de realizar cada
accion por uno mismo, sino mas bien se entiende como la capacidad de ejercer la eleccion
y el control sobre la propia vida, prescindiendo del cuidado informal a favor de la asistencia
personal (Morris, 1998).

Este movimiento emancipatorio es trasladado a la esfera académica de Reino Unido, de la
mano de John Evans bajo la denominacién de Disability Studies (Lopez y Ruiz, 2018). En
este corpus se concibe la discapacidad como un fendmeno social, politico y cultural.

Como subraya Oliver (1998), los supuestos de este modelo giran en torno a que “la dis-
capacidad no esta causada por las limitaciones funcionales, fisicas o psicolégicas de las
personas con insuficiencias, sino por el fracaso de la sociedad en suprimir las barreras y las
restricciones sociales que incapacitan” (p.47). Es decir, el origen del problema no esta en el
individuo sino en el disefo de las politicas sociales y en la falta de capacidad para facilitar
los servicios adecuados.
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¢ El Modelo de la diversidad.

A finales del afo 2006, se desarrolla en Espana el “Modelo de la Diversidad” a través del
colectivo de personas con discapacidad vinculado al MVl denominado “Foro de Vida Inde-
pendiente y Divertad”. Este Modelo representa una evolucion respecto al modelo anterior,
al mostrar una especial atencioén a determinados retos bioéticos que han ido surgiendo a lo
largo de estos ultimos afos, asi como en el ambito de los derechos humanos.

Como argumenta Toboso (2010) el Modelo se desprende del concepto de capacidad y de
“llegar a ser como el otro”, impuesto por los anteriores modelos, y pone el énfasis en la
dignidad humana —tanto intrinseca como extrinseca-, como medio para conseguir la auto-
nomia personal, la igualdad de oportunidades, la plena participacién en la comunidad y la
autodeterminacién. Dentro de este modelo se inserta el servicio de asistencia personal y
cobra protagonismo la figura de las personas que ejercen de asistentes personales.

Figura 1. Evolucion historica de la atencion a la discapacidad.

Fuente: Elaboracion propia segun la clasificacion de Jiménez Lara (2007).
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3. LA ASISTENCIA PERSONAL EN ESPANA.

Hace anos que se habla de una crisis de los cuidados (Carrasco, Borderias y Torns, 2011;
Tovio, Agullé, Gémez y Martin Palomo, 2010; Fantova, 2015). Tradicional y culturalmente, los
cuidados estaban vinculados a personas “de confianza” recayendo principalmente en fami-
liares cercanos y mas concretamente en madres, hermanas e hijas. Sin embargo, a medida
que la sociedad va cambiando, el interés por la organizacion social del cuidado y el lugar que
ocupan en la sociedad actual ha cobrado gran importancia, y mas aun en estos momentos de
crisis ocasionado por la pandemia del virus SARS-CoV-2 (COVID-19), donde se ha visibiliza-
do la necesidad de avanzar e implementar un nuevo modelo de cuidados de larga duracion,
integral y profesionalizado.

Estudios e investigaciones (Carrasco et. al., 2011; Ehrenreich y English, 2010; Bourdieu,
1999) han revelado que la tradicional manera de “cuidados” resulta contraproducente porque
el poder en la toma de decisiones lo va a tener la persona cuidadora. El cuidado no se limita
a una actividad, sino que a través del estrecho vinculo existente, se generan relaciones de
poder caracterizadas por exigencias, compromisos, lealtades y confianza. Es por eso, que
el nuevo modelo de cuidados debe estar basado en un modelo integrado de servicios e in-
tervenciones profesionales en el que el eje central sea el derecho a disfrutar al maximo de la
autonomia y una vida independiente en el desarrollo del proyecto de vida.

Es por ello, que la Asistencia Personal se configura como un nuevo modelo de atencion
acorde a los nuevos parametros que las personas con discapacidad buscan en sus vidas. La
Asistencia Personal supone un cambio en la forma de entender y atender la discapacidad. A
continuacion, desarrollaremos esta idea atendiendo a tres principales conceptualizaciones.

La Asistencia Personal: una prestacion econdomica.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promociéon de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia (LAPAD), en su articulo 2.7, define la asistencia
personal como un “servicio prestado por un asistente personal que realiza o colabora en ta-
reas de la vida cotidiana de una persona en situacion de dependencia, de cara a fomentar su
vida independiente, promoviendo y potenciando su autonomia personal”.

Asimismo, en su articulo 19 y tras varias modificaciones, establece una prestacién econé-
mica de asistencia personal (PEAP) que tiene por finalidad la promocién de la autonomia de
las personas en situacion de dependencia, en cualquiera de sus grados. Su objetivo es con-
tribuir a la contratacién 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 autbnoma en el
ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria.
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A pesar de este importante avance legislativo, y tras catorce afos de aprobacion de la LA-
PAD, el nimero de prestaciones y personas beneficiarias es aun escaso. En el marco de la
Ley 39/2006, actualmente, la representatividad de la prestacién de asistencia personal es de
un 0’56%, del total de prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia (SAAD), ratio que no ha variado significativamente a lo largo de estos afos.

Detras de esta escasa representatividad en el numero de personas que la perciben podrian
encontrarse las siguientes explicaciones:

¢ Desconocimiento de la prestacion y del servicio por parte de la posible persona benefi-
ciaria, de algunos/as profesionales de los servicios sociales responsables de la derivacién,
y de la sociedad en general;

¢ Desigual desarrollo de la Ley en las distintas Comunidades Auténomas;

¢ Recortes econdmicos acaecidos en los Ultimos afos y que han afectado al Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia;

¢ Confusion con otras figuras profesionales como la persona auxiliar a domicilio o la perso-
na cuidadora;

e Falta de facilidades administrativas y burocraticas de la Administracion;

e Falta de voluntad politica para impulsarla;

¢ Inexistencia de una regulacion normativa especifica.

Resulta trascendental que muchas Comunidades Autbnomas no tengan concedida aun
ninguna PEAP (Aragén, Cantabria, Extremadura, entre otras) o en caso de tenerla es mera-
mente testimonial y no representativa (Principado de Asturias y Region de Murcia, ambas con
4), mas aun en el caso de Comunidades Auténomas mas densamente pobladas, donde el
numero de PEAP es totalmente irrelevante (Andalucia con 13, Castilla La Mancha con 23, Ca-
talufa con 79, Comunidad de Madrid con 89, Comunidad Valenciana con 30 y Navarra con 21).

A pesar de ello, todas las Comunidades Auténomas hacen mencién expresa a la asistencia
personal en sus Leyes de Servicios Sociales, Catdlogos y Carteras de Servicios y/o en sus
normas que regulan los servicios y prestaciones econémicas del SAAD en sus respectivos te-
rritorios, configurandose como una prestacion garantizada o esencial dentro de los sistemas
de servicios sociales (Federacién Salud Mental CyL, 2019).

En este panorama estatal cabe destacar el nUmero importante de PEAP en el Pais Vasco,
debido en gran parte a que la Diputacién Foral de Guipuzcoa puso en marcha en 2004 una
experiencia piloto de Apoyo a la Vida Independiente. Fue la primera experiencia de estas ca-
racteristicas que ponia en marcha una administracion publica en Espafia, y durante dos afos
fue la unica (Urmeneta Sanroma, 2007). De este modo se aposto de lleno por este servicio, y
desde entonces, y tras la aprobacion de la LAPAD, varios cambios se sucedieron, adaptan-
dose a la nueva realidad proporcionada por la legislacién (Hidalgo, 2017).
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Figura 2. La asistencia personal como prestacion econémica.

Articulo 2.7: servicio prestado por
un asistente personal que realiza o
colabora en tareas de la vida
cotidiana de wuna persona en
situacion de dependencia, de cara a
fomentar su vida independiente,
promoviendo y potenciando su

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, autonomia personal.

ASISTENCIA PERSONAL: de Promocién de la Auitonomia |/
PRESTACION ECONOMICA [ | Personal y Atencion a las personas |\

en situacién de dependencia.

Articulo 19: prestacion econémica
de asistencia personal que tiene
por finalidad la promocién de la
autonomia de las personas en
situacion de dependencia, en
cualquiera de sus grados.

Fuente: Elaboracion propia.

La Asistencia Personal: una herramienta para la Vida Independiente.

Tomando en cuenta las disposiciones de la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (CDPD), en la Observacién General N° 5 que realiza el Comité sobre el
derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (2017), la Asistencia
Personal es definida como el apoyo humano dirigido por la persona interesada o “usuaria”
que se pone a disposicién de una persona con discapacidad como un instrumento para per-
mitir la vida independiente.

Por tanto, es una ayuda entre personas, regulada por un contrato, en la que se distinguen
nitidamente los roles: la persona que recibe los apoyos y tiene el control de la relacion (toma
las decisiones) y la persona que ejerce la asistencia personal. Esta relacién contractual se
puede realizar mediante dos féormulas: a través de un contrato con una empresa o entidad
gestora del servicio de asistencia personal, debidamente acreditada; o mediante la contrata-
cion directa a un/a asistente personal (Ortega Alonso, 2015). En ambas opciones, la persona
con discapacidad elegira al asistente personal y determinara las funciones y tareas a desem-
pefar, es decir, pondra en valor su derecho a elegir, o lo que es lo mismo, tomara el control
sobre su vida para llevar la vida independiente que ella quiera.

Sin embargo, existe la presuncién de que las personas con discapacidad no pueden vivir

de manera independiente. Esta creencia falsa se basa en los criterios asistenciales y médicos
tradicionales donde el rol de la persona con discapacidad era pasivo y la atencién estaba
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orientada a la proteccion. Este concepto adoptado por muchos paises priva a las personas
con discapacidad de la posibilidad de decidir sobre su propio futuro.

Para Doyal y Gough (1994), la participacion social y la libertad constituyen el objetivo uni-
versal de la propia existencia del ser humano y representan el final de un camino. La vida
independiente es una parte esencial de la autonomia y la libertad. Sin embargo, muchas per-
sonas con discapacidad para lograr este objetivo necesitan tanto del uso de ayudas técnicas
como de la utilizacion de Servicios de Asistencia Personal.

Hidalgo (2010) precisa que la asistencia personal es un elemento clave sin el cual resultaria
imposible la inclusion social, la participacion activa y la vida independiente, porque garantiza
que la persona con discapacidad sea “la dueha de sus propias decisiones y ejecutarlas en
todos los espacios de su vida” (p. 114).

Por consiguiente, atendiendo a estas premisas, podemos afirmar que las personas con dis-
capacidad pueden llevar una vida independiente a través de la siguiente férmula: “Asistente
Personal + Pago Directo + Derecho Universal”, como indican Rodriguez-Picavea y Roma-
Aach (2006). Estos mismos autores, van mas alla y conciben la asistencia personal como el
instrumento que iguala esa desventaja inicial que han tenido siempre las personas con dis-
capacidad por el hecho de ser diferentes. Es la que garantiza el verdadero control de la vida
por parte del individuo, sin intermediarios. Es el poder tomar decisiones, aunque éstas sean
equivocadas y asi poder desarrollar una vida junto con tu entorno social. Es ser y sentirse una
ciudadana o ciudadano mas (p.19).

Por tanto, como indica la CDPD de la ONU en su Observacién General n°5 (2017), para que
las personas con discapacidad disfruten de una vida independiente han de poder “tomar
opciones, ejercer el control sobre sus vidas, y adoptar todas las decisiones que las afecten”
(p- 4), es decir, libertad de eleccidon y de control. Asimismo, el mismo precepto nos indica que
el derecho a ser incluido en la comunidad se refiere “al principio de inclusion y participacion
plenas y efectivas en la sociedad” (p. 5). O lo que es lo mismo, tener opcién y acceso a todos
los servicios que se ofrecen en la sociedad en general, para asi poder participar plenamente
en todos los ambitos de la vida social.
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Figura 3. La asistencia personal como herramienta para la vida independiente.
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—
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Fuente: Elaboracién propia.

En cuanto a la persona que ejerce de asistente personal, podemos definirla como la per-
sona que ayuda a otra que presenta limitaciones, bien sea por una discapacidad o por otros
motivos, a desarrollar su vida mediante la realizacion o el apoyo para realizar las tareas de
la vida diaria que no puede realizarlas por si misma (Rodriguez-Picavea y Romanach, 2006).

Otros autores (Planas, 2013; Gémez y Arroyo, 2013; Arnau Ripollés, 2006) lo definen como
una figura laboral que realiza un servicio con el fin de proporcionar a las personas que reciben
los apoyos llevar una vida independiente al mismo tiempo que fomenta su autodetermina-
cioén, autonomia personal y toma de decisiones. Proporciona una oportunidad para el empo-
deramiento y la inclusidon de las personas con discapacidad.

Lobato Galindo (Vasey, 2004) aporta mas matices al considerarla como “una herramienta
enormemente eficaz, tanto para la propia persona con discapacidad como para las adminis-
traciones responsables de gestionar el dinero publico” (p.8). Por tanto, es una “herramienta
humana” imprescindible para que una persona con discapacidad, desde el autoconocimiento
y la autogestion, ejerza libertad de cosas muy pequefias y libertad de cosas muy grandes:
trabajar, estudiar, ir de vacaciones, adquirir compromisos personales y sociales con otras
personas, incrementar sus posibilidades de ocio y disfrute del tiempo libre, etc.

Por ultimo, miembros del Foro de Vida Independiente y Divertad, liderado por Marafa, en un
documento donde precisan algunas cuestiones sobre la Asistencia Personal (2017), dan un
paso mas alla en cuanto a las definiciones establecidas construyendo la siguiente definicién:

Es la prestacion social directa que con mas justicia ayuda a conseguir el empoderamiento
de una persona con diversidad funcional (por si misma o mediante sus representantes lega-
les) permitiendo solventar las necesidades cotidianas acorde a su proyecto auto-determinado
de vida, incluyendo las actividades basicas para la vida diaria, el empleo, la formacién, la vida
social y el ocio. Suscita la satisfaccion de las personas usuarias creando oportunidades de
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inclusién real, posibilitando el desarrollo y el crecimiento personal y construyendo ciudadania
libre. Es flexible porque se adecua a todo tipo de personas y diversidades, de circunstancias
y de entornos (medio urbano y rural) (p.3).

Por tanto, desde la concepcién de vida independiente, la asistencia personal asegura que
la voluntad de la persona con discapacidad sea respetada siempre y, por consiguiente, le
permite decidir sobre todos los aspectos de su vida, se sienta libre e incluido/a en la comu-
nidad, en plena satisfaccion.

La Asistencia Personal: un Derecho Humano.

Las primeras referencias juridicas en el ambito internacional relacionadas con la asistencia
personal son las que encontramos en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportuni-
dades para las personas con discapacidad (NORUM) de 1993. Entre su articulado se con-
templan aspectos sobre los servicios de apoyo, instando a los Estados a “proporcionar equi-
pos y recursos auxiliares, asistencia personal y servicios de intérprete segun las necesidades
de las personas con discapacidad” (articulo 4), y a “apoyar la elaboracién y la disponibilidad
de programas de asistencia personal y de servicios de interpretacion” ya que “dichos pro-
gramas aumentarian el grado de participacion de las personas con discapacidad en la vida
cotidiana” (articulo 6).

A su vez, la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Huma-
nos a través de su Resolucion 1998/31 sobre los derechos humanos y las personas con dis-
capacidad, recuerda a los Estados Parte el cumplimiento del articulado de la NORUM al que
se han adherido recordandoles que cualquier accion negativa 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” (p.2).

Partiendo de ambas referencias a los Derechos Humanos, podemos concluir que cada vez
que los Estados no apoyen los programas de asistencia personal, estaran colaborando en la
violacion y/o vulneracién de los Derechos Humanos de las personas con discapacidad (Arn-
au, Rodriguez-Picavea y Romafach, 2007).

Asimismo, los principios de la Asistencia Personal van en consonancia con el articulado de
la CDPC. Concretando, en su articulo 19 titulado “Derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido en la comunidad”, los Estados Parte deben de asegurar el derecho en igualdad
de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opcio-
nes iguales a las de las demas, y adoptando medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusion y parti-
cipacion en la comunidad, asegurando en especial que:

58



LA ASISTENCIA PERSONAL: UN SERVICIO CLAVE PARA EL DESARROLLO DE LA VIDA INDE-
PENDIENTE Y LA INCLUSION EN LA COMUNIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y
doénde 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 poblacion en general estén a dispo-
sicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta
sus necesidades.

Igualmente, la Convencidon pone de relieve que:

Las personas con discapacidad son sujetos de derechos y titulares de derechos. Los prin-
cipios generales de la Convencion (art. 3), en particular el respeto de la dignidad inherente a
la persona, su autonomia y su independencia (art. 3 a) y la participacién e inclusion plenas y
efectivas en la sociedad (art. 3 c), son la base del derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido en la comunidad (art. 19).

Por tanto, la Convencion no crea ningun derecho nuevo, mas bien, expresa “los derechos
existentes de una forma que atiende a las necesidades y la situacién de las personas con
discapacidad” (Hidalgo, 2012: 92).

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha constatado avances en
la aplicacién del articulo 19 durante la Ultima década, pero también observa una brecha entre
los objetivos y el espiritu del articulo 19 y el alcance de su aplicacién. Entre las barreras que
persisten, cabe citar las siguientes (Naciones Unidas, 2017, p. 4):

a) La negacion de la capacidad juridica, ya sea mediante leyes y practicas oficiales, o de
facto por la sustitucién en la adopcién de decisiones relativas a los sistemas de vida;

b) La falta de adecuacion de los sistemas de apoyo y proteccién social para garantizar una
forma de vida independiente en la comunidad;

c) La ausencia de asignaciones presupuestarias y marcos juridicos adecuados para la pres-
tacion de asistencia personal y apoyo individualizado;

d) La institucionalizacién fisica y reglamentaria, también de nifos, y todas las formas de
tratamiento forzoso;

€) La falta de estrategias y planes de desinstitucionalizacién y la continuacién de las inver-
siones en instituciones de prestacién de cuidados;

f) Las actitudes negativas, los estigmas y los estereotipos que impiden que las personas con dis-
capacidad sean incluidas en la comunidad y accedan a los servicios de asistencia disponibles;
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g) Las ideas erréneas sobre el derecho a vivir de forma independiente en la comunidad;

h) La falta de servicios e instalaciones disponibles, aceptables, asequibles, accesibles y
adaptables, como transporte, atencion de la salud, escuelas, espacios publicos, viviendas,
teatros, cines, bienes y servicios, y edificios publicos;

i) La ausencia de mecanismos de supervisidén apropiados para asegurar la aplicacion ade-
cuada del articulo 19, incluida la participacion de organizaciones que representan a las
personas con discapacidad;

j) La integracion insuficiente de la discapacidad en las asignaciones presupuestarias gene-
rales;

k) Una descentralizacion inapropiada, lo que da lugar a disparidades entre las autoridades
locales y a la desigualdad en las posibilidades de vivir de manera independiente dentro de
la comunidad en un Estado parte.

Las Observaciones finales sobre los informes periddicos segundo y tercero combinados de
Espana del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2019) en su dis-
posicion 38, insta al Estado espafol a que [...] garantice que todas las personas con discapa-
cidad tengan derecho a una asistencia personal que responda a sus criterios personalizados
para la vida independiente en la comunidad y con referencias a un abanico amplio de apoyos
gestionados y dirigidos por la persona usuaria, [...] suprima el uso de fondos publicos para la
construccion de instituciones residenciales para las personas con discapacidad, e invierta en
mecanismos de vida independiente en la comunidad y en todos los servicios generales para
que estos sean inclusivos [...]; disefie, adopte y aplique una estrategia integral de desinstitu-
cionalizacién e implemente salvaguardias que aseguren el derecho a vivir de forma indepen-
diente y a ser incluido en la comunidad [...].

Respecto a la promulgacion legislativa de la Asistencia Personal en Espafa, en diciem-
bre de 2003 se aprobd la Ley 51/2003, de Igualdad de Oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad. En su articulo 2 recogia el pa-
radigma de vida independiente como principio rector definiéndolo como “la situacion en la
que la persona con discapacidad ejerce el poder de decision sobre su propia existencia y
participa activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de
la personalidad”. Para hacer efectivo el paradigma de vida independiente, en su articulo 9
hacia explicito la asistencia personal como apoyo complementario para ello. Esta ley exigia
y defendia una participacién mas activa de las personas con discapacidad en la comunidad,
como ciudadanos titulares de derechos y como sujetos activos que ejercen el derecho a to-
mar decisiones sobre su propia existencia.

Como respuesta a esta exigencia, se aprueba la ya mencionada Ley 39/2006, de 14 de di-
ciembre, de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situaciéon de
Dependencia, constituyéndose como un avance importante para la ciudadania, al considerar
el fomento de la autonomia personal y la atencién a las situaciones de dependencia un de-
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recho subjetivo, exigible en instancia judicial si no se facilita. Desde la promulgacion de esta
Ley, se ha generado un entramado juridico, a nivel estatal y autondmico, y un procedimiento
administrativo que ha dado lugar a la creacion de un Sistema Nacional de Atencién a la De-
pendencia.

ARos mas tarde, la Ley 51/2003 es derogada dando paso al 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 su inclusion social, donde en su articulo 68 se hace men-
cién expresa a la asistencia personal como medida de accion positiva con el compromiso de

Figura 4. La asistencia personal como derecho humano.

Fuente: Elaboracién propia.

4. LA ASISTENCIA PERSONAL EN SALUD MENTAL. LA EXPERIENCIA DE CASTILLA Y LEON.

La atencién en salud mental ha estado centrada en el modelo biologicista?, el cual se ha
mostrado inadecuado y obsoleto y un gravamen a las dificultades de las personas con pro-
blemas de salud mental y/o discapacidad psicosocial. Ademas, para su completo bienestar y
adecuado estatus en la sociedad se requiere de la eliminacion de cualquier situacién de vul-
nerabilidad de derechos y de un cambio de percepcion estigmatizada y discriminatoria que
la sociedad tiene en relacién con los problemas de salud mental (Federacion Salud mental
CyL, 2019). Es por eso, que la mirada la debemos de poner frente a recursos o servicios que
ofrezcan a las personas con problemas de salud mental los apoyos necesarios para tener la
posibilidad de llevar una vida independiente, les permita estar incluidos en la comunidad sin
miradas estigmatizadas y tengan las mismas oportunidades que el resto de la ciudadania.

3Modelo reduccionista clinico basado en la curacion mediante el control de los sintomas a través de farmacos o rehabilitacion,
reduciendo a la persona a una sola dimension.
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Por todo esto, y en sinergia con la Administracién Autonémica de la Comunidad, desde el
movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y Ledn se apuesta por un abordaje integral de
los problemas de salud mental, incluyendo férmulas con vocacién comunitaria como la asis-
tencia personal, configurandose como el servicio mas idéneo para que las personas puedan
avanzar en su inclusion, sean mas auténomas y participativas, tomen sus propias decisiones,
desarrollen sus talentos y capacidades, progresen en la recuperacion de habilidades sociales
y personales, y puedan acceder a un puesto de trabajo, es decir, desarrollen su proyecto de
vida. El empoderamiento que supone gestionar nuestro proyecto de vida es un beneficio para
la propia persona y para su entorno mas cercano.

El Acuerdo 66/2016, de 27 de octubre, por el que se aprueban las directrices que ordenan
el funcionamiento del modelo integrado de atencidn sociosanitaria para personas con dis-
capacidad por enfermedad mental, se basa en el modelo comunitario de atencién a la salud
mental con el “objetivo prioritario de atender a las personas con discapacidad lo mas cerca
posible de su entorno a través de férmulas con vocacion comunitaria e inclusiva”. Entre los
principios rectores del modelo destacan: la atencion centrada en la recuperacion de la per-
sona, la inclusion en la comunidad y participacion, y los sistemas de apoyo personalizados,
estableciendo el Proyecto de Vida como la base para prestar los apoyos.

La asistencia personal se reconoce en este modelo integrado como una prestacion que
posibilita la inclusion en la comunidad de las personas con problemas de salud mental y/o
discapacidad psicosocial y el control de su propia vida acorde a su proyecto de vida, es de-
cir, acorde a sus valores, ilusiones, suefios, deseos y gustos. El proyecto de vida da sentido
a la existencia de la persona. Asimismo, busca las oportunidades que posibiliten la atencién
centrada en lo que es importante para ella, segun la etapa del ciclo vital y del rol social que
esté viviendo en ese momento.

Con el fin de garantizar una adecuada calidad de vida y unos apoyos personalizados en
salud mental es importante tener en cuenta las siguientes cuestiones:

¢ La habilidad de escuchar no sélo lo que la persona esta expresando directamente, sino
también los sentimientos, ideas o pensamientos que subyacen a lo que se esta diciendo.
¢ | a empatia como forma saludable de relacionarnos con otras personas.

¢ El respeto como referencia a la capacidad de valorar a otra persona y que intrinsecamente
implica aceptar a la otra persona y no pretender cambiarla.

¢ La confianza para facilitar que se cumpla una expectativa, y por ultimo la confidencialidad
como requisito indispensable que reconoce y respeta la necesidad de privacidad.

e Conocer sus deseos y expectativas (éstas son Unicas, de cada persona). Conocer e iden-
tificar lo que es importante para la persona. Apoyar y sugerir nuevas metas.

¢ | a persona que ejerce de asistente personal adapta sus apoyos, sus recursos, sus apor-
taciones,... a su identidad, y en cada momento vital.
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¢ Dar un sentido al Proyecto de Vida para la persona que recibe los apoyos, destacando los
logros personales.

Con esta base interiorizada por todo el movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y
Ledn, en el afio 2015 se pone en marcha el primer servicio de asistencia personal dentro de
su red de recursos de apoyo Yy soporte social. En la actualidad son 392 personas con pro-
blemas de salud mental que se estan beneficiado del derecho a la prestacion de asistencia
personal, decidiendo sobre su proyecto de vida y mejorando su inclusién en la comunidad
(de un total de 1.322 prestaciones en toda Castilla y Ledn, segun el ultimo informe del SAAD
datado de agosto de 2020).

Figura 5. Aportacion de la Asistencia Personal en Salud Mental.

Fuente: Guia “Asistencia Personal en Salud Mental. Experiencia de Salud Mental Castilla y Ledn”, (2019).

A través de esta breve experiencia, se ha tenido la oportunidad de presenciar tres importan-
tes realidades distintas que caracterizan, entre otras, la Asistencia Personal en Salud Mental
llevada a cabo por nuestras entidades:

¢ Es un servicio con gran demanda en el medio rural.

e Se promueve la Asistencia Personal mediante la metodologia de “apoyo de pares” con
grandes resultados.

* Es un apoyo para que las personas con problemas de salud mental incapacitadas judicial-
mente puedan avanzar hacia formas de proteccion juridica menos rigidas y mejor adapta-
das al derecho a vivir de forma independiente.
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Asistencia Personal en el medio rural.

El medio rural se caracteriza por algunos condicionantes significativos: despoblacién, en-
vejecimiento, dispersion, escasez de servicios de proximidad, pobreza, desempleo, aisla-
miento, déficit de infraestructuras y transporte, etc. Es por ello, que la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad muestra un especial interés en las personas que
habitan en zonas rurales, en especial en aspectos tan importantes como: la accesibilidad (art.
9), la salud (art. 25) y la habilitacién y rehabilitacion (art. 26), donde se insta a los Estados
Partes a adoptar medidas adecuadas y pertinentes para asegurar el acceso de las personas
con discapacidad que viven en entornos rurales, en igualdad de condiciones que el resto de
personas y lo mas cerca posible de sus domicilios.

Segun la encuesta EDAD (INE, 2008), en Castillay Ledn, el 51,6% de las personas con dis-
capacidad residen en zonas rurales. Este porcentaje duplica el correspondiente a Espafa en
su conjunto, que se situa en el 25% (Federacion Salud Mental CyL, 2019).

Figura 6. Poblacion con discapacidad en Castilla y Leon residente en el medio rural.

Fuente: Guia “Asistencia Personal en Salud Mental. Experiencia de Salud Mental Castillay Ledn”, (2019).

Asimismo, segun la encuesta realizada por el Instituto Nacional de Estadistica sobre Inte-
gracién Social y Salud en el afio 2012, la poblacion con discapacidad del medio rural pre-
senta mas necesidades de apoyo no cubiertas, bien en forma de ayudas técnicas, bien en
asistencia personal (un 12% mas que en el medio urbano). Esta misma encuesta revela que
en cuanto a movilidad, se precisa mas de la Asistencia Personal (OED, 2017).

Atendiendo a todas estas premisas, el movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y

Ledn hace una fuerte apuesta en el medio rural, en especial en acercar servicios de proxi-
midad, como es el Servicio de Asistencia Personal, al entorno comunitario de las personas.
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Desde este movimiento asociativo se pretende mantener una estrecha colaboracion con
los Grupos de Accion Local (GAL), asi como con los Centros de Desarrollo Rural (CDR) y los
ayuntamientos y diputaciones, con el fin de facilitar el Servicio de Asistencia Personal a aque-
llas personas que lo necesiten en el medio rural para mantenerse en su entorno.

El acceso a este recurso supone una mejora en su calidad de vida y una garantia de igual-
dad de oportunidades. Ademas, la puesta en marcha de este servicio de proximidad genera
un nuevo yacimiento de empleo, con el fin de fijar poblacién y promover el desarrollo de di-
chas zonas rurales (Federacion Salud Mental CyL, 2019).

Asistencia Personal en Salud mental mediante la metodologia de “apoyo de pares”.

La metodologia de “apoyo entre iguales” o de “apoyo de pares” fue introducida en la déca-
da de 1990 en los servicios de salud mental. En concreto, sus raices datan de la época del
tratamiento moral instaurada por Pussin y Pinel en Francia a finales del siglo XVIII, resurgien-
do en diferentes épocas durante la historia de la psiquiatria (Postel y Quétel, 2000).

Entendemos por “pares” a personas con experiencia propia en Salud Mental que han ad-
quirido una destreza a causa de su propia experiencia y gracias a su capacidad de salir de su
padecimiento, se han capacitado para ayudar a otras personas por las similitudes que com-
parten. Es decir, es un experto por experiencia, poseedor de un saber experiencial, lo que
le capacita a acompanar a otro en un recorrido con el que esta familiarizado (Agrest, Abadi,
Caceres, Lamovsky, Vigo, Neistadt, Zalazar, & Leiderman, 2014).

Bien es cierto, las experiencias de apoyo de pares llevadas a cabo durante estos ultimos
veinte afos se han realizado desde una oOptica diferente a las impulsadas por Pussin y Pinel.
Hoy en dia, esta metodologia esta ligada a cuestiones de derechos, al reconocimiento de ca-
pacidades y al reconocimiento social y profesional de que los participantes con experiencia
propia pueden cuidarse y pueden ser apoyo de otros iguales (Ardila Gomez, Agrest, Abadi,
Caceres, 2013).

En cuanto al concepto de capacidades, los estudios de Nussbaum (2012) determinan que
“las capacidades no son solo habilidades residentes en el interior de una persona, sino que
influyen también las libertades o las oportunidades creadas por la combinacion entre esas fa-
cultades personales y el entorno politico, social y econémico” (p.40). Por tanto, las capacida-
des son las ocasiones que tenemos de elegir y poder llevar a cabo una actividad, es decir, las
oportunidades que la sociedad nos proporciona para poder desarrollar nuestro proyecto de
vida. Esta postulacién conlleva un cuestionamiento del pensamiento tradicional de cuidado
unidireccional, requiriendo un modelo de buen cuidado o atencién que fomente la autonomia
y el respeto de las diversas funcionalidades o capacidades, tal y como sucede con “el apoyo
entre iguales”.
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Podemos encontrar diversos beneficios en esta metodologia. Por un lado, para la persona
con experiencia propia en salud mental que ejerce de asistente personal, resulta empoderada
al sentirse valorada y necesaria para dar apoyo a un igual. Asimismo, la ayudara a adquirir
habilidades sociales necesarias para llevar una vida autbnoma, lograr mas control y respon-
sabilidad sobre la propia vida y participar activamente en la comunidad (Federaciéon Salud
mental CyL, 2019).

Y, por otro lado, un “igual” puede entender lo que significa la desigualdad y la necesidad de
un apoyo porque él o ella lo han experimentado en primera persona. La conceptualizacién es
distinta a la de los profesionales. Un “igual” que ha experimentado privaciones y limitaciones
en sus derechos, donde la biografia vivida, los pensamientos, sentimientos y comportamien-
tos son comunes, es mas receptivo a entender al otro (Ardila, et. al., 2013). Esto genera en
la otra persona sentimientos positivos sobre si misma y su vida, aumentando su sentido de
esperanzay grado de participacion en el control de su “enfermedad”, asi como su sentido de
pertenencia en la comunidad (Federacién Salud Mental CyL, 2019).

La Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad en su informe
de 2016 sobre la Promocidn y proteccién de todos los derechos humanos, civiles, politicos,
economicos, sociales y culturales, incluido el derecho al desarrollo, sehala que “el apoyo
entre personas en la misma situacion es una herramienta eficaz para ayudar a las personas
que experimentan trastornos emocionales severos y prevenir la coaccion en los servicios de
salud mental, ademas de proporcionarles apoyo en la comunidad”.

Ademas, hay que recordar que entre los grupos de poblacién que mas dificultades tienen
para acceder a un empleo, se encuentra el de las personas con problemas de salud mental,
debida, en gran parte, a las barreras que genera el estigma social. Por ello, se hace necesario
desarrollar acciones que generen oportunidades de empleo, y la asistencia personal median-
te la metodologia de “apoyo de pares” o “apoyo entre iguales” resulta ser una oportunidad
laboral para las personas con problemas de salud mental, contribuye al bienestar fisico y
emocional, al fomento de una vida independiente y a la eliminacion del estigma social que
hay de los trastornos de salud mental.

Asistencia Personal como instrumento de apoyo en las incapacidades judiciales.

La incapacitacion es el mecanismo juridico previsto para aquellos casos en que “enferme-
dades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico impiden a una persona gober-
narse por si misma” (art. 200 Cédigo Civil), teniendo como objetivo la proteccién de los inte-
reses y derechos de la persona declarada incapaz, tanto a nivel personal como patrimonial.
Se entendera como autogobierno a la capacidad de autonomia ante la situacién de conseguir
medios de subsistencia, asi como para administrar el patrimonio propio de la persona.
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La capacidad es susceptible de limitarse o anularse. Al tratarse de un asunto tan trascen-
dente, el ordenamiento juridico indica que sélo el Juez puede determinar que la persona no
tiene capacidad de obrar, si se demuestra que no puede gobernarse por si misma (Martinez
Maroto, 2006). Por lo tanto, la incapacidad se concibe como un mecanismo de proteccion
hacia la persona declarada incapaz, donde se abarca sus actos personales y patrimoniales,
con el fin de mejorar su condicién de vida y el mantenimiento de su bienestar en todas sus
dimensiones.

La sentencia del Juez debera recoger la extension y los limites de la incapacidad, asi como
el régimen de tutela que debera regir. Por lo que la incapacitacion puede ser:

- Total: cuando la persona no sea capaz de cuidar de si misma ni de administrar sus bienes,
en cuyo caso se le sometera a tutela y se le nombrara un tutor/a.

- Parcial: cuando se estime que la persona puede realizar determinados actos por si solo y
es capaz de adoptar algunas decisiones que atafien a su persona, pero para otros actos de
mayor trascendencia o complejidad necesiten la ayuda de otra persona, sometiéndole, por
tanto, a una curatela y siendo nombrado un curador/a.

En el caso de una de las entidades del movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y
Ledn, proporciona apoyo a tres personas en las que su capacidad de obrar ha sido anulada,
en concreto en dos casos, y restringida parcialmente en el tercer caso. Es por ello, que se
designd a una Fundacién Tutelar como figura tuitiva para ejercer la tutela y curatela.

Respecto a estas tres personas, todas son apoyadas por el servicio de asistencia personal
de la entidad. Como ya se ha mencionado anteriormente, el servicio de asistencia personal
facilita a las personas con problemas de salud mental disfrutar del maximo nivel de autono-
mia en el desarrollo de su proyecto de vida. Aun siendo restringida o anulada la capacidad de
obrar en el caso de las personas incapacitadas de manera total o parcial, siguen queriendo
desarrollar su proyecto de vida, atendiendo a las indicaciones de la persona que ejerce su
tutela o curatela.

Como aspecto curioso, la tercera persona que hoy en dia tiene mermada su capacidad
de obrar de manera parcial, la primera sentencia judicial resulté en ser declarada con una
incapacidad total. Tras recurrir la sentencia, ser escuchada la persona declarada incapaz y la
persona que ejerce de asistente personal, finalmente la sentencia fue favorable hacia la per-
sona restringiendo parcialmente su capacidad de obrar, en concreto en su ambito econémico
y patrimonial, con la necesidad de seguir con el apoyo del Servicio de Asistencia Personal.

El pasado 7 de julio de 2020 el Consejo de Ministros aprobé el proyecto de Ley de reforma

del Codigo Civil en materia de personas con discapacidad, que deja atras la incapacitacion
entendida como un estado civil e introduce cambios en la regulacién de las instituciones de
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guarda y proteccién de las personas con discapacidad, afrontando este asunto desde el
modelo social.

Esta reforma legislativa busca eliminar del ambito de la discapacidad la tutela, la patria po-
testad prorrogada y la patria potestad rehabilitada por tratarse de figuras demasiado rigidas
y poco adaptadas al sistema de promocién de la autonomia de las personas adultas con
discapacidad que ahora se propone. De este modo, se propone sustituir la “incapacidad” e
“incapacitacion” de las personas con discapacidad por la curatela.

Con esta iniciativa legislativa se da cumplimiento al mandato del articulo 12 de la Conven-
cién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que obliga a los
Estados parte, entre ellos Espafia, a garantizar la igual capacidad juridica de las personas con
discapacidad en todo el trafico juridico sin restricciones ni exclusiones, prestando apoyos
para la toma de decisiones cuando sea preciso, pero sin sustituir a la propia persona.

Figura 7. Reforma del Cddigo Civil espaiiol en pro de las Personas con discapacidad.

) ¢ Modelo asistencialista.
CODIGO CIVIL
(1889) ¢ Incapacidad juridica.

e Exclusién en la toma de
decisiones.

e Modelo social.

e Curatela.

PROYECTO DE LEY
* Apoyo en la toma de DE REFORMA DEL
decisiones.

Fuente: Elaboracion propia.

El igual reconocimiento como persona ante la ley garantiza que todas las personas con
discapacidad tienen derecho a ejercer su capacidad juridica plena y, por lo tanto, a elegir y
controlar su propia vida en igualdad de condiciones con las demas, decidiendo dénde, cédmo
y con quién quieren vivir, asi como a recibir apoyo con arreglo a su voluntad y sus preferen-
cias. A fin de realizar plenamente la transicion al apoyo para la toma de decisiones y hacer
efectivos los derechos consagrados en el articulo 12, es imprescindible que las personas con
discapacidad tengan la oportunidad de formar y expresar sus deseos y preferencias para
ejercer su capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas. Para ello, tienen que
formar parte de la comunidad. Ademas, el apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica
debe prestarse con un enfoque basado en la comunidad que respete los deseos y las prefe-
rencias de dichas personas.
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Ni la privacién total o parcial de cualquier “grado” de capacidad juridica ni el nivel de apoyo
requerido pueden alegarse para negar o limitar el derecho de las personas con discapacidad
a vivir de forma independiente en la comunidad.

Los principios de la Asistencia Personal situan a la persona con discapacidad como titula-
res del derecho a la toma de sus propias decisiones, siendo fruto de su voluntad y preferen-
cias. En este sentido se puede considerar la Asistencia Personal como una figura de apoyo
fundamental para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad
de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales,
incluido el derecho al reconocimiento de capacidad juridica en igualdad de condiciones con
las demas en todos los aspectos de la vida.

5. CONCLUSIONES.

A pesar de los cambios producidos en los Ultimos afios respecto a la atencion de las per-
sonas con discapacidad y su consideracién como sujetos de derechos, el peso de la aten-
cién sigue estando en manos de sus familias y, en ocasiones, con escasos recursos para
mantener una atenciéon adecuada, siendo las mujeres del entorno familiar quienes hacen de
cuidadoras informales mayoritariamente.

Las personas con discapacidad quieren vivir en su entorno y tomar las riendas de su vida
en todo lo que atafie a su proyecto de vida, pero sin los apoyos adecuados y necesarios,
en muchos casos no les queda otro remedio que acudir a la institucionalizacién en recursos
residenciales o en centros de dia.

Resulta excluyente seguir pensando el mundo desde estructuras dicotémicas y arbitrarias:
la que vale y la que no vale, la que es capaz y la incapaz, la que presenta una discapacidad
o limitacion y la que no, etc. El disfrute de la vida independiente ha de ser libre y no debe
estar sujeto a estados y condicionamientos. Por ello, las personas con discapacidad postulan
que las prestaciones y los recursos se orienten a las personas y no a las instituciones, y que
también los servicios se adapten a la persona y no lo contrario. En esta definicién se articula
la asistencia personal.

Los partidarios y defensores de la asistencia personal dan importancia al individuo, pero tie-
nen en cuenta también su entorno social y cultural. Porque no se puede obviar que la vida de
cada persona es singular y ocupa multiples roles sociales. La Asistencia Personal es una he-
rramienta social que trata de potenciar las capacidades y la autonomia de las personas, pero
persigue incidir igualmente en las estructuras, en las instituciones y en las relaciones sociales
que mediatizan su existencia, sin las cuales no pueden llegar a tener una vida independiente
plena y efectiva. Busca, asi mismo, desmontar prejuicios, cambiar las representaciones, las
normas y los valores que condicionan la vida de las personas con discapacidad.
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Sin embargo, a pesar de que la asistencia personal se considera un recurso importante a
la hora de facilitar la vida independiente y la inclusién en la comunidad, su escaso desarrollo
normativo la convierte en una prestacion poco accesible y conocida, incluso entre las propias
personas con discapacidad.

La asistencia personal es una alternativa a la institucionalizacién, que obedece a un mo-
delo social que fomenta la vida independiente. A diferencia de otros modelos de atencién
que consideran a la persona bajo un modelo médico y/o rehabilitador, como personas que
requieren de cuidados y atenciones dirigidas por profesionales, la asistencia personal consi-
dera a la persona con discapacidad como persona con necesidad de apoyos en alguna o en
todas las areas de su vida, o persona con limitaciones en su autonomia y/o su autocuidado.
No son personas dependientes ya que la asistencia personal las considera personas activas,
preparadas para vivir su propia vida en igualdad de condiciones a cualquier ciudadano, con
el goce de todos los derechos y con los apoyos necesarios para poder ejercerlos de acuerdo
con su voluntad y preferencias.

La experiencia acumulada por el movimiento asociativo Salud Mental en Castillay Leén tras
cinco anos de prestacién del Servicio de Asistencia Personal es muy positiva y enriquece-
dora, complementando otros recursos comunitarios y facilitando que las personas con pro-
blemas de salud mental y/o discapacidad psicosocial puedan vivir una vida mas auténoma
conforme a sus deseos y preferencias.
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