Asistencia personal: un recurso clave para
la inclusion social de las personas con

problemas de salud mental

Personal assistance: A key resource for the social inclusion of people

with mental health problems

Resumen

La asistencia personal es un servicio profesionalizado de apoyo a las personas para
promocionar su autonomia personal, alcanzar una vida independiente y participar
activamente en la comunidad. En este trabajo se analiza el impacto que tiene la
asistencia personal en la inclusion social del colectivo de personas con problemas
de salud mental. Para ello, se ha utilizado una metodologia de indole cualitativa me-
diante una prospeccion bibliografica, entrevistas individuales y grupos de discusion.
La investigacion revela los efectos inclusivos que tiene la asistencia personal para
el colectivo tanto en la dimension laboral como social: es un yacimiento de empleo,
crea redes nuevas y potencia la participacion en su entorno.
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Abstract

Personal assistance is a professionalised support service for people to promote
their personal autonomy, achieve an independent life and participate actively in the
community. This paper analyses the impact of personal assistance on the social in-
clusion of people with mental health problems. For this purpose, a qualitative meth-
odology has been used by means of a bibliographic survey, individual interviews and
focus groups. The research reveals the inclusive effects that personal assistance
has for the group in both the employment and social dimensions: it is a source of
employment, it creates new networks and boosts participation in their environment.

Keywords
Personal assistance, people with mental health problems, stigma, social inclusion.

Raquel Alario Bancells
<r.alario@saludmentalcyl.org>

Federacién Salud Mental Castilla y
Leoén. Espaia

o |

REVISTA ESPANOLA

DE DISCAPACIDAD

|4

Para citar:

Alario, R. (2022). Asistencia personal:
un recurso clave para la inclusién
social de las personas con problemas
de salud mental. Revista Espariola de
Discapacidad, 10(2), 135-153.

Doi: <https://doi.org/10.5569/2340-
5104.10.02.08>

Fecha de recepcion: 26-09-2021
Fecha de aceptacion: 12-09-2022

g0l


https://doi.org/10.5569/2340
mailto:r.alario@saludmentalcyl.org

Raquel Alario Bancells 136

.|
1. Introduccién

En el desarrollo de investigaciones centradas en la salud de las personas, el ambiente social ha sido recono-
cido como una dimensién determinante y necesaria para el buen funcionamiento de la salud, y en especial
de la salud mental. En ellas, se ha observado que la participacion comunitaria y la conservacion de una red
relacional ejercen un efecto protector en la salud mental mejorando la calidad de vida, la autonomiay la ca-
pacidad de decisiéon. Sin embargo, el colectivo de personas con problemas de salud mental' se caracteriza
por una red social débil y una escasa participacion en su entorno.

Los cambios producidos en las Ultimas décadas en la atencién a las personas con problemas de salud men-
tal, orientados hacia un modelo de indole comunitario y mas inclusivo, se distinguen por la permanencia y
participacion de la persona con diagndstico en su entorno y el desarrollo de su autonomia.

La Convencién de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad, en su articulo 19, reconoce
el derecho a vivir en la comunidad y a formar parte de ella, sin perjuicio de adoptar las medidas necesarias
para lograrlo. Entre las medidas con vocacion comunitaria que sugiere se encuentra la asistencia personal.
Por tanto, en este contexto, la asistencia personal se ha revelado como una eficaz herramienta comunitaria
que facilita la inclusion y participacion social favoreciendo la conexién con el entorno mediante la personali-
zacion del servicio para conseguir el fin Ultimo que es el proyecto de vida de la persona (Alario et al., 2016).

La asistencia personal es un servicio profesionalizado y personalizado de apoyo para desarrollar el proyecto
de vida conforme a las necesidades, intereses y expectativas. Es un servicio que promociona la autonomia
personal, la vida independiente y la inclusion comunitaria, tal y como menciona el articulo 19 de la Con-
vencion sobre los derechos de las personas con discapacidad. Mediante este servicio, las personas con
problemas de salud mental pueden ejercer el poder de decisidn sobre su propia existencia y participar acti-
vamente en su comunidad. Por tanto, cabe interrogarse acerca del funcionamiento de la asistencia personal
en el colectivo de salud mental y qué efecto tiene en su inclusién social.

Para conseguir descubrir estos interrogantes se aboga por una metodologia cualitativa —revision de la lite-
ratura, entrevistas semiestructuradas y grupos de discusion—, teniendo como objeto principal la inclusion
social de las personas con problemas de salud mental en relacion con la asistencia personal. Partiendo de
un diagndstico basado no en las necesidades del colectivo sino en sus potencialidades, el principal obje-
tivo planteado fue determinar la implicacion del servicio de asistencia personal en la inclusién social de las
personas con problemas de salud mental. Los resultados obtenidos constatan las dos principales formas
de exclusién a las que se enfrentan: laboral y social; sin embargo, la asistencia personal se ha mostrado
como una herramienta clave en sus vidas, con la que minimizan esta situacién. Veremos cémo la asistencia
personal se convierte en un yacimiento de empleo para el colectivo, crea redes nuevas y potencia la parti-
cipacion en su medio.

1. La Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2022-2026 (Ministerio de Sanidad, 2022) hace alusion al término “personas con
problemas de salud mental”. En ocasiones, los trastornos mentales desembocan en una discapacidad, puesto que la percepcién, el animo y el
comportamiento de las personas con trastorno mental pueden dificultar su actividad en la sociedad. En el trascurso de este documento no se
utilizara el término discapacidad por enfermedad mental porque no todas las personas con problemas de salud mental tienen reconocida una
discapacidad (https://consaludmental.org/informate/).

Ademas, si bien el término “enfermedad mental” parece algo neutro, lo cierto es que lleva implicitos muchos estereotipos negativos que inevita-
blemente acaban vinculandose a la persona. Para evitar esto, podemos sustituir el término “enfermos y enfermas mentales” por “personas con
problemas de salud mental” o “personas con trastorno mental”. De esta forma, mostramos el problema de salud mental como una circunstancia
mas de la persona (Salud Mental Espaia, 2018).
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Los resultados y elaboracion del presente articulo forman parte del estudio? llevado a cabo por un equipo
de investigadores del departamento de Sociologia y Trabajo Social de la Universidad de Valladolid encar-
gado de evaluar el proyecto piloto impulsado por la Gerencia de Servicios Sociales de Castillay Ledn y el
Comité Autonémico de Entidades de Representantes de Personas con Discapacidad de Castilla y Ledn
(CERMI-CYL) sobre la implantacion del servicio de asistencia personal para personas con discapacidad
intelectual y personas con problemas de salud mental®. El proyecto piloto tuvo una implementacién de tres
afnos (2014-2016) y conto con seis entidades del tercer sector de accién social con implantacion regional y
provincial de la comunidad de Castilla y Ledn*. Para la elaboracién de este articulo se ha aislado y tomado
en consideracién solo las declaraciones concernientes a las categorias de salud mental, inclusion social
y participacion comunitaria. Asimismo, la produccion de este paper forma parte de mi tesis doctoral en
proceso, en la Escuela de Doctorado de la Universidad de Valladolid, en el programa Investigacion Trans-
disciplinar en Educacion.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. La asistencia personal: una herramienta de inclusion comunitaria

En el ano 1948 la Organizacion Mundial de la Salud adopt6 un cambio en el concepto de salud dejando de
entenderlo como la ausencia de enfermedad, para asumir y promulgar la definicién de “bienestar fisico, psi-
quico y social”. Sin embargo, no es hasta el afio 1983, cuando este cambio conceptual significé desarrollar
nuevos paradigmas de atencion a la salud de las personas, acentuando el caracter social de la misma hasta
ahora testimonial (Idareta, 2018). Desde entonces se ha producido un interés creciente por los determinan-
tes sociales de la salud y la evidencia empirica sobre su influencia en los problemas fisicos y mentales.

En la literatura destacan conceptos como redes sociales, apoyo social, relaciones sociales, sistemas de
apoyo comunitario e inclusion social, entre otros, como elementos clave para la salud (House et al., 1982;
Blazer, 1982; Welin et al., 1985; Nebot et al., 2002). Por ejemplo, teéricos como John Cassel y Sydney Cobb
investigaron la influencia del apoyo social en la salud y el bienestar, y los mecanismos y procesos de esa
influencia. Demostraron que el apoyo social ejerce de rol protector de acontecimientos vitales estresantes
(Cobb, 1976). Gerald Caplan se centrd en el papel del apoyo social en la intervencién social y comunitaria,
con especial atencion en los sistemas formales e informales de apoyo, determinando el caracter preventivo
de ellos (Lin et al.,1979; Weiss, 1974).

En el ambito de la salud mental, distintos estudios sugieren que ciertas variables sociales como el aisla-
miento, la desorganizacion social, la falta de lazos sociales y una baja densidad de la red social son de-
terminantes para generar una mala salud mental (Faris, 1934; Kadushin, 1983; Kawachi y Berkman, 2001);
y, en cambio, unos vinculos sociales fuertes, una participacion comunitaria significativa y un capital social
solido son factores protectores para generar una buena salud mental (Fratiglioni et al., 2000; Lahuerta et al.,

2. El equipo estaba compuesto por: Juan M? Prieto Lobato (coord.), Pablo de la Rosa Gimeno, José Luis Izquieta Etulain, Rafael de la Puente
Llorente, Eduardo J. Esteban Sancho y Raquel Alario Bancells.

3. Para mas informacién del estudio: Prieto, J. M. et al. (2019): Asistencia personal y discapacidad intelectual: un servicio para la inclusion social.
Revista Espafiola de Discapacidad, 7(2), 7-27. https://www.cedid.es/redis/index.php/redis/article/view/530/377 y https://serviciossociales.jcyl.es/
web/es/dependencia-discapacidad/asistencia-personal.html

4. Asprodes, Asociacion Salud Mental Salamanca, Federaciéon Autismo, Futudis, Fundacion Intras y Respiravila.
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2004). El ocio estructurado y satisfactorio y las redes sociales tienen grandes beneficios en la evolucién de
la enfermedad, tales como: reduccion significativa de algunos comportamientos y mejora en la motivacion
y expectativas sobre la enfermedad (Gisbert, 2003).

Con la llegada de la reforma psiquiatrica se produjeron los cambios mas radicales y profundos en la aten-
cién a la salud mental. EI movimiento de la reforma psiquiatrica se inicié a nivel internacional después de la
Segunda Guerra Mundial. En Espafa, debido a las circunstancias sociales y politicas —Guerra Civil, postgue-
rra, Dictadura— no llegaria hasta la década de los afios 80 (Fernandez-Catalina y Ballesteros-Pérez, 2017).
Hasta entonces, la atencion se habia basado en paradigmas asistencialistas que convertian a la persona en
un “objeto” pasivo de cuidados y atencion. Sin embargo, la reforma supuso adoptar un enfoque comunitario
y mas humanista, donde predominaba la desinstitucionalizacién y, por tanto, la socializacion y la vuelta de la
persona al entorno. Como indica Desviat (2011), este enfoque permitiria la integracion y el acercamiento de
la poblacién a la comunidad. Pero como sigue indicando el autor, el desarrollo de la reforma se caracterizd
por las desigualdades territoriales, el débil subsistema de salud mental y la insuficiencia de recursos y pro-
gramas comunitarios. El objetivo de la inclusion comunitaria y el acercamiento a su entorno no se produjo
hasta varios afios después. En el imaginario del modelo comunitario se reconocia a la persona con proble-
mas de salud mental como verdadera protagonista “en primera persona” de su proceso de recuperacion,
entendiendo que los apoyos deben de ofrecerse en el entorno habitual de la persona y promover al maximo
su autonomia personal y su inclusién en la sociedad (Gisbert, 2003).

No obstante, la participacion comunitaria, las relaciones sociales y la dificultad de acceso a un empleo son
los principales aspectos de la vida de las personas que se ven afectadas por la presencia de un problema
de salud mental (Goldberg et al., 2003). El documento Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de
Salud 2009-2013, sefala que “los trastornos mentales, especialmente los graves, conlleva multiples con-
secuencias sociales, laborales, legales, educativas, etc., que deben ser consideradas componentes de la
enfermedad y por tanto objeto de atencion” (Ministerio de Sanidad, Politicas Sociales e Igualdad, 2011, p.
57). Tanto es asi, que un estudio realizado por la Confederacién Salud Mental Espafa (Cazzaniga y Suso,
2015) sefala que ciertas caracteristicas de la persona producidas por el problema de salud mental hacen
que la utilizacion del tiempo libre no sea del todo complaciente. La actual Estrategia de Salud Mental del
Sistema Nacional de Salud 2022-2030 (Ministerio de Sanidad, 2022) tiene la mision de promover el modelo
de atencion integral y comunitaria que favorezca la recuperacion y la inclusion social, al detectar que esta
ultima sigue siendo una carencia entre el colectivo.

Asimismo, el colectivo de personas con problemas de salud mental se encuentra entre los grupos de po-
blacién que mas dificultades encuentran para el acceso al empleo (segun datos del Instituto Nacional de
Estadistica (2021), en 2020 las personas con problemas de salud mental alcanzaron una tasa de empleo del
17,1%), debido, en gran parte, a las barreras que genera el estigma social. Y si atendemos al hecho de que
la participacién en el mercado laboral es un componente importante en la socializacién y en la estructura-
cion del tiempo vital de las personas, la inclusién laboral es considerada como una via de inclusién social
(Subirats, 2004).

La suma de estas dificultades hace que disminuyan sus apoyos sociales, lo que conlleva que aumente la
prevalencia del problema de salud mental que presenta (Bones et al., 2010). Sin embargo, el apoyo social in-
fluye de manera positiva en diversos aspectos relacionados con los procesos de salud y con la recuperacion
(Barrén y Sanchez, 2001). La participacién comunitaria y social en el colectivo de personas con problemas
de salud mental supone un reto en base a las dificultades que presentan a raiz de su estado.
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Esta problematica afecta no solamente a quien lo padece sino también a las familias que cuidan y convi-
ven con ellas, y que en la mayoria de los casos son el Unico soporte de cuidados con los que cuenta. En
el transito de la vida, “la enfermedad mental produce en muchos casos una ruptura, un corte, una grieta
entre el sujeto y el otro” (Sanchez, 2013, pp. 35-36). Como resultado de esta fractura, tanto la persona con
problemas de salud mental como su familia precisan de apoyos y servicios que reconstruyan la relacién y
fomenten su inclusion.

Consecuentemente, lo social, la dotacién de herramientas para una vida en comunidad y la provisién de
todo lo que les vincule con su entorno, son piezas clave en la recuperacion de las personas con problemas
de salud mental (Davidson y Gonzéalez-Ibafiez, 2017). En la construccién de esta vinculacién con el entor-
no, la asistencia personal se descubre como una herramienta idénea, tal y como lo exhorta la Observacion
general n°5 (ONU, 2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.

Entre los preceptos de la observacion, diferencia la asistencia personal de otros tipos de ayuda personal en
los que: la financiacion debe de ser personalizada y controlada por la persona, en este caso, con problemas
de salud mental; el servicio lo controla la persona decidiendo quién ejercera de asistente personal, como,
cuando, donde y de qué manera; es una relacion personal por lo que el asistente personal es supervisado
por la propia persona que va a recibir los apoyos; y, por ultimo, la persona elegira libremente el grado de
control a ejercer sobre la asistencia personal. Este modelo de gestién es el que siguen las entidades de
salud mental de Castilla 'y Ledn.

Enmarcada bajo el paradigma de la autonomia personal y la concepcion de vida independiente, y asu-
miendo que la esencia de la vida independiente es la libertad de tomar decisiones sobre la propia vida y de
participar plenamente en la comunidad (Hasler et al., 2003), a través de esta herramienta se reivindica la
participacion en todos los ambitos de la vida en igualdad de condiciones y la oportunidad para llevar a cabo
las actividades de cada dia.

Oliver (1996) sefiala que las politicas sociales deben priorizar el enfoque basado en derechos, ya que im-
plicara pasar de la caridad al derecho, de la pasividad a la actividad y de la dominacion profesional a la
autodeterminacion. La asistencia personal se convierte en una fuente valiosa de apoyo para participar y vivir
en la comunidad, facilitando el acceso a recursos comunitarios, evitando el aislamiento y fomentando las
relaciones sociales y la priorizacion de la autodeterminacion.

Hidalgo (2010, p. 114) precisa que la asistencia personal es un elemento clave sin en el cual resultaria im-
posible la inclusién social, la participacion y la vida independiente, porque garantiza que la persona con dis-
capacidad sea “la duefia de sus propias decisiones y ejecutarlas en todos los espacios de su vida”, aunque
estas sean equivocadas, sin necesidad de intermediarios. Miembros del Movimiento de Vida Independiente
en Espafia como Rodriguez-Picavea y Romafach (2006, p. 19) van mas alla y conceptualizan la asistencia
personal como el instrumento que garantiza “ser y sentirse una ciudadana o ciudadano mas”, en todos los
ambitos de la vida. Es decir, no solamente estar o tener presencia en la comunidad sino decidir, tener el
control y participar activamente, atendiendo al proyecto de vida elegido.

Atendiendo al modelo de la diversidad, la asistencia personal se configura con un derecho y un valor so-
cial suponiendo el reconocimiento de la dignidad humana y de la capacitacion de la autonomia y la vida
independiente (Palacios y Romanfach, 2006). La asistencia personal implica un cambio fundamental en el
modelo de apoyos y de atencion a las personas basado en los principios de autodeterminacion, atencion
individualizada y flexible e inclusién comunitaria, segun su proyecto de vida (Vasey, 2004).
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En Espafia, la asistencia personal esta reconocida como una prestacién econémica en la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de Dependen-
cia. Incipiente y todavia sin cristalizar a nivel nacional, la asistencia personal y la figura del asistente personal
en Castilla y Ledn se ha ido incorporando paulatinamente y se plantea como alternativa y complemento de
los servicios y de las figuras de apoyo ya existentes para la prevencion de posibles recaidas, la recuperacion
o adquisicion de capacidades y habilidades sociales y la vuelta a la participacion social. Se entiende como
una nueva forma de apoyo comunitario y de inclusién en la comunidad.

A raiz de esta normativa, la asistencia personal se ha configurado como un servicio profesionalizado re-
gulado por un contrato laboral dirigido y planificado por la persona que recibe los apoyos, en este caso
con problemas de salud mental, y un asistente personal. Esta relacion contractual, tal y como establece el
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) se puede realizar mediante dos formulas: a
través de un contrato con una empresa o entidad gestora del servicio de asistencia personal, debidamente
acreditada; o mediante la contratacion directa de un/a asistente personal. Independientemente de la opcién
ala que opte, la persona elegira al asistente personal y determinara las funciones y tareas a desempenfar, es
decir, pondra en valor su derecho a tomar el control sobre su vida para llevar la vida independiente que ella
quiera (Rodriguez-Picavea, 2007).

|
3. Metodologia

Como se ha precisado en la introduccion, los resultados que aqui se presentan forman parte del estudio
de un proyecto piloto sobre el servicio de asistencia personal para personas con discapacidad intelectual y
personas con problemas de salud mental®. Los resultados extraidos y expuestos mas adelante correspon-
den a los testimonios referentes a la salud mental, el empleo y la dimension comunitaria en relacién con la
asistencia personal.

La metodologia empleada es cualitativa y obedece a la naturaleza, alcance y orientacion del objeto y obje-
tivo planteados. La principal motivacion fue captar el significado de actos, comportamientos, sentimientos
y procesos caracterizados por su complejidad desde la perspectiva de sus protagonistas (Corbetta, 2003).
Para ello, se asumio que “las realidades son multiples y socialmente construidas a través de las percepcio-
nes individuales” (Denzin y Lincoln, 2011, p. 3) de los protagonistas de la implementacion, gestion, aprovi-
sionamiento y recepcion del servicio de asistencia personal. Por tanto, una investigacion de caracter cualita-
tivo nos va a permitir producir y analizar discursos y, a la vez, poner el énfasis en las cualidades y procesos
de las entidades, y en los significados de las personas participantes, sin hacerlo de manera experimental o
medido en términos de frecuencia, intensidad y cantidad. Con el fin de llevar a cabo este propésito se han
utilizado dos principales técnicas de investigacion social: la entrevista individual y el grupo de discusion.

Para la seleccion de los participantes se entendié que la opinidn de los gerentes y coordinadores del servicio
de las entidades participantes eran claves para conocer aspectos determinantes sobre la implantacion y

5. Véase Prieto, J. M. et al. (2019). Asistencia personal y discapacidad intelectual: un servicio para la inclusion social. Revista Espafiola de Disca-
pacidad, 7(2), 7-27. https://doi.org/10.5569/2340- 5104.07.02.01.
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gestién del servicio en el ambito comunitario. También se concluyd que era necesario escuchar las opinio-
nes de las personas implicadas y beneficiarias directas del servicio —asistentes personales, familiares y per-
sonas que reciben los apoyos del servicio de asistencia personal—-, por lo que se conté con la colaboracién
de las distintas entidades implicadas. Esta variedad de participantes garantiza la diversidad y heterogenei-
dad de discursos en torno al objeto de investigacion.

Tabla 1. Ficha técnica de la investigacién

Obieto La inclusion social de las personas con problemas de salud mental en relacion con la asistencia
: personal.
s s Determinar la implicacién del servicio de asistencia personal en la inclusién social de las personas
Obijetivo principal
con problemas de salud mental.
Metodologia Cualitativa.
53 referencias bibliograficas.
Estudio documental. 13 normativas.
11 péaginas web.
4 personas que reciben los apoyos del servicio.
. 5 familiares.
. 27 entrevistas .
Herramientas . 6 asistentes personales.
semiestructuradas. . .
6 coordinadores del servicio.
6 gerentes.
3 personas que reciben los apoyos y 1 familiar.
4 arupos de discusion 5 asistentes personales.
grup ’ 4 coordinadores del servicio.
5 gerentes.
Temporalidad 11 meses: de mayo de 2015 a abril de 2016.

Fuente: elaboracién propia.

El proceso de busqueda de informacion es fundamental para establecer una aproximacion conceptual del
objeto de investigacion. Esta revision literaria comprendio la identificacion y analisis critico y descriptivo del
servicio de asistencia personal. Este proceso sirvié de orientacion para la elaboracion de los guiones de las
entrevistas individuales a los principales actores.

El uso de la entrevista como técnica de recogida de informacién se presenta como estrategia de investiga-
cion para conocer en profundidad las experiencias, opiniones, creencias y sentimientos de personas frente
a determinados hechos o situaciones (Caceres et al., 2000), es decir, se recoge informacion a la que no se
podria acceder a través de las respuestas de un cuestionario. Es un instrumento que toma la forma de relato
de un suceso, con el fin de obtener respuestas que permiten entender ciertos significados (Ruiz, 2012); en
este caso, distintas cuestiones segun el rol de cada persona entrevistada en direccion a comprender aspec-
tos distintivos de la salud mental, de la asistencia personal y su dimension social para el colectivo de per-
sonas con problemas de salud mental. Se realizaron 27 entrevistas semiestructuradas en siete localidades
distintas® para la facilidad y comodidad de las personas entrevistadas. De manera especifica, los contenidos
de cada entrevista estuvieron asociados al perfil de cada una.

6. Avila, Arenas de San Pedro (Avila), Leon, Huerga de Frailes (Leo6n), Salamanca, Valladolid y Zamora.
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Posteriormente, complementando a las entrevistas, se realizaron cuatro grupos de discusion formados por
los principales actores en funcion de su rol: planificadores, gestores, prestadores y receptores del servicio
de asistencia personal.

A través de los grupos de discusion se construyen significados sobre cuestiones sustanciales con el fin de
entender el objeto de estudio. Se nutren de la sinergia de las aportaciones de los diversos participantes en
forma de didlogo, de manera que la individualidad de cada participante se expone a un proceso de transfor-
macion constante por parte del grupo (Llopis, 2004). A través de esta técnica, las personas que comparten
una realidad estan mas dispuestas a hablar con otras con la misma realidad (Lederman, 1990). El desarrollo
y contenido varié en funcion de la espontaneidad y composicion de cada grupo, sin embargo, todos han
compartido ideas, opiniones, experiencias y valoraciones acerca de sus experiencias con el servicio que
han enriquecido la informacién, haciéndola sustancialmente significativa.

Con la finalidad de facilitar el archivo y clasificacién de la informacion, y contando con la aprobacion de to-
das las personas participantes, la totalidad de las entrevistas y grupos de discusion fueron grabadas, siendo
posteriormente transcritas y analizadas.

Los resultados que a continuacion se exponen, segun el objeto y objetivo planteados, han sido obtenidos
mediante la triangulacion de los datos resultantes de: la revision de la literatura, las entrevistas y los grupos
de discusion atendiendo a las categorias de salud mental, asistencia personal y dimensién comunitaria.

|
4. Barreras estigmatizantes para la inclusion social y laboral

Como ya se ha apuntado, la dimension comunitaria y las relaciones sociales son los principales aspectos
de la vida de las personas que se ven afectadas por la presencia de un problema de salud mental (Goldberg
et al., 2003), debido, en gran parte, a las barreras estigmatizantes que supone tener un trastorno mental. El
estigma esta basado en uno o varios atributos desacreditadores (Goffman, 1963), los cuales se convierten
en el rasgo central de la persona, siendo ocultado o minimizado el resto de sus atributos. En el caso de los
problemas de salud mental, la persona pasa a caracterizarse por ser solo “una enferma mental” o “una loca”
o “una esquizofrénica” (Aretio, 2009).

“Se sienten muy estigmatizados: somos enfermos mentales, ya nos han tachado otra vez de que somos locos,
agresivos, el loco de la catana...” (GD1, Coordinadores, p. 2).

El estigma deshumaniza e impide desarrollar y conocer la identidad social real de la persona. Esta situacion
implica conductas discriminatorias, las cuales van a influir en el autoconcepto de la propia persona asu-
miendo que “es” diferente. Pasan a formar parte de una identidad social deteriorada (Goffman, 1963). La
existencia de este autoestigma explica el fracaso en diferentes areas de sus vidas, entre ellas, la exclusion
laboral, el desarrollo del ocio, la reduccién de su red social y situaciones de aislamiento social, una especie
de “profecia auto cumplida” en negativo.

“Yo ya habia pasado por el manicomio, yo qué sé las veces que habia pasado. Y porque era una persona rebelde,
no lo entendia, pues yo llegué a creerme que era una loca en esa época y tenias el estereotipo de loca, loca, loca”
(GD8S, Usuarios y familiares, p. 6).
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El estigma asociado a los problemas de salud mental se materializa en una exclusion tanto social como
laboral. La exclusion no solo esta ligada al concepto de ruptura del vinculo social sino también a la partici-
pacion social y al acceso al mercado laboral, afectando muy negativamente a las oportunidades laborales y
a la red social de soporte (Pedersen, 2005). Sin embargo, la flexibilidad e individualidad de la que se carac-
teriza la asistencia personal hace que intervenga positivamente en estos dos aspectos tan excluyentes para
el colectivo de personas con problemas de salud mental.

|
5. La asistencia personal mediante la metodologia de apoyo de pares

En nuestra sociedad, el trabajo asalariado es una de las vias para conseguir una efectiva insercién social,
prevenir la exclusion social, reforzar la autonomia personal y promover la vida independiente. En este senti-
do, el empleo es una herramienta fundamental, constituyéndose como una fuente de identidad y como una
oportunidad de hacer sentir a la persona parte de la sociedad y como una oportunidad para desarrollar su
proyecto de vida (Rubio, 2006). El servicio de asistencia personal se ha revelado como un yacimiento de
empleo entre las personas con problemas de salud mental mediante la metodologia de “apoyo de pares”,
es decir, personas con problemas de salud mental que han superado ciertos aspectos de su trastorno son
formadas y capacitadas para ejercer como asistentes personales. La asistencia personal mediante esta me-
todologia resulta ser una oportunidad laboral para el colectivo, contribuye al bienestar fisico y emocional, al
fomento de una vida independiente y a la eliminacion del estigma social que hay de los problemas de salud
mental (Lozano et al., 2020).

No obstante, dado el ambito privado e intimo en el que se desarrolla la asistencia personal y las singularida-
des de las tareas que envuelve, tanto en el desempefio de sus funciones, flexibilidad e improvisaciéon, como
en formacion y entrenamiento emocional, no todos coinciden en que puedan hacerlo:

“Entiendo que hay gente que opina que si, yo desde mi punto de vista no lo veo, dentro de la enfermedad mental,
pero por el tema emocional que es como un contagio muy grande y ocasiona desestabilidad” (GD4, Asistentes
Personales, p. 30).

El argumento que mas se oye entre los que si apuestan por esta metodologia es que la persona con expe-
riencia propia resulta empoderada al sentirse valorada y necesaria para dar apoyo a un “igual”. Este “igual”
también ha experimentado privaciones y limitaciones en sus derechos; la biografia vivida, los pensamientos,
sentimientos y comportamientos son comunes, resultando en una actitud mas receptiva (Ardila et al., 2013).
Y no solo sera mas receptiva al apoyo, sino que generara sentimientos positivos sobre si misma y su vida,
aumentando su sentido de esperanza y grado de participacion en el control de su “enfermedad”, asi como
su sentido de pertenencia en la comunidad (Federacion Salud Mental Castillay Ledn, 2019).

“Les sube la autoestima, se rompen las barreras entre los profesionales y las personas. Al verse ellos ayudando es
muy positivo” (Entrev. 0103, Asistentes Personales, p. 5).

“Mi compafero de trabajo es una persona que tiene una enfermedad mental y es una persona que llega en algunos
puntos, llega en una empatia con las personas que yo creo que nunca podria” (GD4, Asistentes Personales, p. 30).
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Que la persona participe en primera persona segun la metodologia de “apoyo de pares” se puede entender
como tomar parte de manera real y efectiva en la comunidad y en todos los ambitos de participacion. De
esta manera, obtiene control sobre las decisiones que afectan a su vida y fomenta la vinculacion con la co-
munidad (Fernandez y Serra, 2020).

|
6. Inclusidn social y comunitaria a través de la asistencia personal

En cuanto a la exclusién social, el rechazo social en el que se ven envueltos propicia que, en muchas ocasio-
nes, no quieran acudir o participar de su entorno por el temor a ser etiquetados como “enfermos mentales”.
Esto les predispone a mantener relaciones sociales en espacios “protegidos” o “intimos”, ocasionando un
cierto aislamiento social.

“La mayoria de nuestro colectivo viven solos o con sus padres, aislados en casa, no tienen contacto con nadie, y a
lo sumo, con sus familiares mas directos” (GD1, Coordinadores, p. 6).

Aunque, en estos contextos “protegidos”, donde se sienten cémodos, viven situaciones de sobreproteccion
que dificultan el trato igualitario y la imposicion de actividades.

“Muchas veces hablas con ellos y te dicen: “yo al centro de dia no quiero ir porque no hay nada que me guste
hacer”, y tienen la razén porque hay cosas, por ejemplo, no sé, la clase de inglés, si a mi no me interesa aprender
inglés pues ¢por qué tengo que ir obligado? Porque el psiquiatra dice que yo tengo que ir a este recurso” (GD4,
Asistentes personales, p. 5).

Existen multiples barreras y condicionantes que limitan las opciones del ocio y de la participacién en su
entorno, relacionadas con: la sintomatologia de la enfermedad, econémicos, del estigma social, de déficits
de habilidades, de capacidad de iniciativa, de autonomia en la planificacién y organizacion. El rechazo, en
ocasiones, viene de los propios proveedores de los servicios, convirtiéndose en barreras actitudinales. Los
promotores de educacion, de actividades deportivas, artisticas y culturales, no son conscientes del bene-
ficio de sus servicios y de la necesidad de hacer accesible el acceso a estos servicios (Pedersen, 2005).
En consecuencia, las barreras hacia la participacion directa en el quehacer comunitario siguen siendo muy
importantes.

“Vamos a participar en alguna actividad: “~Pero ¢vendra alguna monitora? Porque no pueden venir solos” (GD1,
Coordinadores, p. 4).

No obstante, es dificil concebir una participacién social plena desde el aislamiento del domicilio o desde un
marco institucional, como residencias u hospitales psiquiatricos. Es preciso, por tanto, generar respuestas y
apoyos especificos e individualizados que permitan a las personas con problemas de salud mental conocer
y acceder a un amplio abanico de opciones, asi como planificar y organizar su tiempo de ocio, de acuerdo
con sus gustos y preferencias. La asistencia personal persigue la inclusion en las actividades y recursos
que existen en su espacio vital (Planas, 2013) y ayuda en la planificaciéon y organizacion del tiempo libre. El
servicio busca su incorporacion, segun la edad o la situacién personal, al ambito educativo, laboral, a las
actividades de ocio que existan en su lugar de residencia; por lo que una sefia caracteristica de la asistencia
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personal es que tiene la capacidad de atender a las personas en diferentes espacios y contextos.

“Se hacen acompafiamientos a diferentes actividades extraescolares. También, durante la semana se enfoca un
poco mas al tema de ocio, vamos a bibliotecas, vamos a natacion que es una actividad de inclusion, las tareas son
variadas” (Entrev. 0203, Asistente Personal, p. 2).

Las dificultades de planificacion y organizacion estan relacionadas con las limitaciones del trastorno en sus
habilidades de autonomia personal, toma de decisiones y autogobierno. Como consecuencia, las activida-
des mas complejas que suponen una mayor capacidad de organizacién de los recursos del entorno, como
ir al cine 0 a una excursioén, asi como las que suponen una mayor gestiéon de los recursos del entorno por su
complejidad, como organizar viajes, con todo lo que supone, son en la mayoria de los casos inalcanzables.
Por ello, la asistencia personal se hace necesaria en estos contextos tan precisos.

“Yo empecé a pensar en esto de la asistencia personal desde un enfoque nuevo que es el de las personas que no
tienen capacidad de decisién, al menos no en todos los momentos de su vida. Esa clave de la capacidad de deci-
sion en todo momento, que a veces puede estar limitada o incluso en ocasiones puede estar anulada, es lo que me
hizo pensar en un horizonte nuevo e implementar la asistencia personal” (Entrev. 0501, Gerente, p. 2)

Un handicap mas que condiciona la participacion en su entorno es la pérdida de relaciones sociales y las
dificultades de interaccion. Muchas de ellas no realizan o participan en actividades que les gustaria hacer
por no tener con quién hacerlas. A esta dificultad se le anade el miedo percibido a tener que enfrentarse a
interacciones con otras personas que no conocen. El resultado es que practican actividades individuales,
como caminar, no interaccionando asi con recursos comunitarios. Esta problematica en la baja participacién
en recursos comunitarios pone en evidencia sus dificultades en habilidades relacionales y sociales, dando
lugar al aislamiento, soledad y carencia de redes en la que viven. Es por ello que destacan que recibir apo-
yos desde la asistencia personal les permite avanzar, recuperar una estabilidad y desarrollar habilidades de
interaccion, dejando miedos e inseguridades que les impiden participar en muchos entornos desconocidos
para ellos. El apoyo en esta area por parte de la asistencia personal les permite el aprendizaje y desarrollo de
habilidades sociales y relacionales, asi como oportunidades reales de conocer a otras personas, establecer
redes y establecer nuevos vinculos de relacion.

“La semana pasada fui al cine, no queria ir. Me animaron a que fuera con una compafera del piso. Me animan a
hacer una vida normal como hace cualquier otra persona de la calle” (GD3, Usuarios y familiares, p. 17).

Muchas de las personas participantes que reciben los apoyos del servicio verbalizan que la asistencia per-
sonal les ha posibilitado llevar a cabo actividades que en otras circunstancias nunca hubieran hecho por si
solas y han ampliado sus opciones de ocio y participacion.

“Le permite acceder a recursos, espacios, contextos y ambientes que de otra manera no podria, y eso lo hemos
visto en una persona que no salia de su casa, una mujer que era maestra con una enfermedad mental gravisima
(...) consiguié acceder a un centro de dia, pero no para ser receptora de asistencia, sino para ser voluntaria (...).
Gracias a que alguien, un asistente personal, acudia por las mafianas a su casa y la estimulaba para hacerla salir de
su encerramiento” (Entrev. 0501, Gerente, p. 3).
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|
7. Logros de la asistencia personal: proyecto de vida, autodeterminacion y permanencia en el

entorno elegido

La autonomia personal es definida como la capacidad de elegir opciones sobre lo que hay que hacer y como
llevarlo a cabo (Doyal y Gough, 1994). Para ello se necesita formular objetivos y planificacion para llevarlos
a cabo, es decir, pensar, plantear y ejecutar su proyecto de vida. La asistencia personal como herramienta
comunitaria sirve para que las personas con problemas de salud mental decidan sobre su propia vida y
ejecuten su proyecto de vida.

“Cuando se acostumbran a elegir luego no hay quien les pare. En mis casos veo muchisima evolucién y me encanta
porque al principio de: “no sé, cémo tu quieras”, o “el psiquiatra me ha dicho que haga eso”, y ahora: “voy a tal

LI

sitio”, “prefiero hacer esto

(GD4, Asistentes Personales, p. 11).

El hecho de poder ejercer su autodeterminacién ofrece ventajas tanto desde la perspectiva de derechos
como para el empoderamiento y recuperacion. La Organizacion Mundial de la Salud (2010) define el em-
poderamiento en salud mental como el nivel de control y eleccion de los servicios que rodean la vida de
las personas. Es por eso que resulta importante facilitar a las personas con problemas de salud mental
herramientas como la asistencia personal que les ayuden a tomar las riendas de sus vidas y recuperar su
proyecto de vida.

“El impacto en la calidad de vida y que los apoyos sean tan Utiles es evidente. Ves como la persona comienza a
recuperar el poder sobre su vida, tiene autodeterminacion, se estan empoderando mediante esta gestion de los
apoyos. Hasta ahora habian sido pasivos en la recepcion de apoyos, ahora lo controlan ellos” (Entrev. 0102, Coor-
dinadora, p. 3).

La asistencia personal tiene una dimension individual en el sentido de ser un servicio centrado, planificado
y dirigido por la persona que recibe los apoyos. El servicio busca las oportunidades que posibiliten la aten-
cién centrada en lo que es realmente importante para ella, atendiendo a la etapa del ciclo vital en el que se
encuentra, al proyecto de vida y al rol social en el que esté viviendo en ese momento. Conlleva tener una
visién integral y global de la persona poniéndola en el centro de la intervencion y trabajando con ella desde
sus capacidades y potencialidades. De esta manera, la persona que recibe los apoyos asume el rol de ex-
perto en su vida decidiendo cémo y cuando recibir los apoyos y eligiendo quién lo hara (Prieto et al., 2019).

“Personas con necesidades que son expertos en su propia vida y determinan lo que necesitan. Ya desaparece el
experto que sabe lo que tu necesitas, y ahora de repente el experto es la persona que tiene unas necesidades y
decide como quiere que sean satisfechas” (GD2, Gerentes, p. 3).

Uno de los grandes logros de la asistencia personal es que consigue que la persona permanezca en su
entorno habitual, e incluso, regrese a su entorno. Diferentes circunstancias (un hogar inapropiado, falta de
redes, comportamientos y habitos inadecuados, etc.) hacen que la persona tenga que abandonar su hogar
y su entorno para ser institucionalizada. La asistencia personal proporciona herramientas y actia de manera
positiva para que las personas regresen a su entorno o no tengan que salir de él.

“¢Qué aporté? Que volvieran a su casa. Es decir, que volvieran a su entorno, que hacian afios que vivian institucio-
nalizados con nosotros en viviendas, porque en casa no habia un manejo de la situacién suficientemente adecuado”
(GD1, Coordinadores, p. 7).
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“Nos ayuda a que sigamos en el pueblo. Asi podemos cuidar la huerta, ir al bar a echar la partida” (Entrev. 0304,
Usuarios y familiares, p. 1).

Su impacto y proyeccion, tanto a nivel individual como social, son reconocidos ampliamente por las per-
sonas que reciben los apoyos del servicio de asistencia personal y por sus familiares. Con mas o menos
expresividad, con diferente tono e intensidad, insisten en la mejora y transformacion radical que ha experi-
mentado su vida con el servicio:

“Me ha cambiado rotundamente toda la vida. Es que es mucho lo que a mi me han aportado y aporta” (GD3, Fami-
liares y usuarios, p. 13)

“En el caso de mi tio creo que quitarselo seria dar un paso atras porque él no es lo suficientemente responsable”
(GD8S, Familiares y usuarios, p. 16).

Como hemos estado analizando, la asistencia personal se ha incorporado en el colectivo de personas con
problemas de salud mental como herramienta de inclusién laboral y como instrumento para la prevencién
de posibles recaidas, la recuperacion o adquisicion de capacidades y habilidades sociales, la mejora de
relaciones sociales, la participacion en actividades que nunca hubieran pensado hacer, la permanencia o el
retorno a su medio y la vuelta a la participacion social en base a su proyecto de vida (Sobrino y Rodriguez,
2007). Los profesionales implicados en el servicio manifiestan que este es un servicio integral que busca
una mejora en la calidad de vida de la persona que recibe los apoyos en funcion tanto de su proyecto de
vida como de su ciclo vital.

“Si buscamos la calidad de vida de las personas, este es el servicio que mas apuesta por su calidad de vida, el
derecho a elegir y hacer su vida como cualquier otra, por lo tanto, es por lo que yo creo que hay que apostar” (GD4,
Asistente Personal, p. 26).

.|
8. Conclusiones

La aparicion de un problema de salud mental causa un profundo impacto en muchos ambitos de la vida de
la persona dejando, en muchos casos, en suspenso parte de su vida. A este hecho hay que sumarle que
las personas con problemas de salud mental han sentido y siguen sintiendo el estigma de una sociedad
excluyente hacia los problemas de salud mental. Este estigma aboca a la persona a una exclusion laboral y
social (Cazzaniga y Suso, 2015). Pero como hemos visto a lo largo de los testimonios, la asistencia personal
se ha mostrado como una herramienta eficaz para reducir los efectos de ambas exclusiones.

Esta forma de dar apoyos ha supuesto un nuevo modelo de “cuidados” orientado hacia el derecho de la
persona a participar de su entorno mediante un trabajo dignificante, la produccién de vinculos fuertes y una
participacion proactiva en distintas areas comunitarias. La asistencia personal cree en las capacidades y
potencialidades de la persona, adaptandose a cada espacio y contexto, asi como a las caracteristicas y
peculiaridades de cada persona. De esta forma, no solo da respuesta a su dimensién individual, sino que el
servicio es capaz de conectar a la persona con su entorno y sus redes primarias.
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Ademas, ha supuesto un cambio en el paradigma de atencion en el que los apoyos que reciben a través del
servicio son dirigidos y planificados por ellas, en funcién de su proyecto de vida, haciéndoles protagonistas
de sus vidas. La direccion de los apoyos ya no recae en los profesionales, sino en la persona que recibe los
apoyos, cumpliendo con sus gustos, deseos, preferencias y proyecto de vida. La persona es la experta en
su vida y decide con quién, como y cuando quiere que sean satisfechas sus necesidades.

Recordando las carencias que presenta el colectivo —elevada tasa de desempleo, estigma social y baja par-
ticipacién comunitaria—, y los efectos que generan en diversos ambitos y actividades de la vida diaria —auto-
cuidado, autonomia personal, etc.— y principalmente en sus relaciones sociales —dificultades para gestionar
el tiempo libre y disfrutar, inexistencia de sentimientos de pertenencia a la comunidad, etc.—, la asistencia
personal responde favorablemente a las demandas en estas areas.

Por tanto, observamos que las potencialidades y mejoras de la asistencia personal en salud mental son
diversas, pero se pueden explicar a través de seis aspectos distintos:

e En cuanto a la dimensién individual de las personas con problemas de salud mental, la asistencia per-
sonal favorece la recuperacién emocional, conductual y fisica. El apoyo por parte del asistente personal
es clave para evitar posibles recaidas e ingresos hospitalarios mediante el fomento de la autoconfianza,
rompiendo el aislamiento de la persona, y favoreciendo una posible reincorporacion o acceso al mundo
laboral y beneficiando de alguna forma al entorno mas cercano, que tradicionalmente actla de manera
solitaria contra las limitaciones que supone la enfermedad. Responde de manera favorable a la con-
secucion del proyecto de vida, al desarrollo de la autodeterminacion y a respetar la permanencia en el
entorno que la persona elige.

e Referente a la dimensién laboral, podemos incidir en que la asistencia personal realiza tareas de acom-
panamiento y apoyo al lugar de trabajo de la persona, en funcion de las necesidades y direccion de la
persona. Asimismo, la persona con problemas de salud mental, cuando logra superar ciertos aspectos
de su trastorno, puede formarse y capacitarse como asistente personal y apoyar a otras personas con
problemas de salud mental. La Federacion Salud Mental Castilla y Ledn (participante de este proyecto
piloto a través de la Asociacion Salud Mental Salamanca) apuesta por esta metodologia, obteniendo
grandes resultados positivos: empoderamiento personal, apoyo emocional y crecimiento personal y
profesional (Fundacién Caser, 2021).

e Cambiar la percepcion de uno mismo es dificil. A veces necesitamos hablar con personas con las que
nos podamos identificar, que estén o hayan estado en situaciones similares. El ejemplo de una persona
asi es una intervencion mucho mas poderosa que el mejor consejo de un experto. El apoyo entre igua-
les, indica el Movimiento de Vida Independiente, significa compartir los frutos de la propia experiencia
(Ratzka, 2017).

e Concerniente a la participacion social, la asistencia personal rompe con la vision individualista de la
persona reforzando los lazos personales e institucionales y vinculandola con los recursos comunitarios,
lejos de espacios protegidos. El servicio logra que participe en su entorno, mantenga el vinculo con él y
a su vez la permanencia en su medio o su vuelta a él. Asimismo, el mayor aporte que encontramos es la
igualdad que se consigue en la participacion en todos los ambitos de la vida, convirtiéndolos en sujetos
activos y protagonistas de su propia vida. Logra que la persona no solo acceda y participe en activida-
des colectivas o actividades individuales que nunca hubiera realizado por si misma, compartiendo su
tiempo con otras personas, sino que también hace que esa participacion sea satisfactoria y agradable.
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A través de estos logros, tal y como los testimonios indican, mejoran significativamente tanto su calidad
de vida como su autonomia, independencia y autodeterminacion.

e Lo que compartimos todos los seres humanos es la necesidad de ser reconocidos por lo que somos,
de pertenecer, ser respetados y amados, la necesidad de realizar nuestro potencial innato. Para ello
“se necesita vivir y ser incluidos en la comunidad, con el mismo grado de autodeterminacion en la vida
cotidiana y en los proyectos de vida, y para ello la asistencia personal es la herramienta mas eficaz y
eficiente” (Ratzka, 2017).

e Y, por ultimo, la asistencia personal enfocada hacia la participacion comunitaria e institucional contri-
buye a la reduccién del estigma existente de los problemas de salud mental, y por ende del colectivo,
incidiendo en las estructuras y marcos que limitan su incorporacion y participacién. Por tanto, favorece
al cambio en la representacion de los problemas de salud mental, consiguiendo mayor sensibilizacion
social y cercania con el colectivo, disminuyendo los miedos sociales que puede generar tener un tras-
torno mental.

No obstante, pese a los logros mencionados, cuando se realizé esta investigacion, los retos y limitaciones
que surgian para su desarrollo pleno eran diversos, pudiéndose focalizar en uno: la falta de regulacion a
nivel nacional. Entre los aspectos a contemplar estaria la acreditacion formativa de los asistentes persona-
les, las condiciones laborales y el alcance concreto y homogéneo de la prestacion econdmica de asistencia
personal contemplada en la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y de Atencion a las Personas en
Situacién de Dependencia. Reconocida por el sector de la discapacidad como la prestacién mas inclusiva
y empoderadora, aun no ha avanzado con la celeridad que el sector quisiera, visibilizando de manera clara
las desigualdades entre comunidades y la confusién con otras figuras profesionales. Sin embargo, después
de cinco afos (desde la realizacién de esta investigacion), desde el Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO) dependiente del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, han escuchado la demanda de
las personas que reciben los apoyos de la asistencia personal, de sus familias y de las entidades sociales y
ya han iniciado las gestiones para acordar y desarrollar una regulacién a nivel estatal. Por lo tanto, actual-
mente podriamos determinar que el principal desafio que se presenta es el cambio de mirada y el reto que
supone la flexibilizacion y personalizacién de apoyos desde un punto de vista organizativo y metodolégico.
Asi como entender este servicio como un recurso mas que suma al resto de servicios de apoyo a la vida
independiente.
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