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Artikuluak laguntza pertsonalaren ezarpena
aztertzen du Espainian. Metodologia kualitatibo
baten bidez, eguneroko jardunetan sortutako
kontraesanak ikertzen ditu, egitura-mailan eragiten
duten bi dimentsiotan: batetik, aniztasun funtzionala
duten pertsonen erabakitzeko eskubidearen eta
laguntzaile pertsonalen lan-eskubideen arteko
tentsioak, eta bestetik, horien profesionalizazioari
buruzko eztabaidak. Gure aurkikuntzek erakusten
dute zaintzera bideratutako gizarte-politiken
ahultasunak eta finantzaketa eskasak ezaugarritzen
duela tentsio horien testuingurua, eta oztopoa direla
laguntzaile pertsonalak zein langileen eskubideak
bermatzeko. Artikulu honen berritasuna eta
ekarpena da Laguntza pertsonala, erabiltzaileen eta
zerbitzu-kudeatzaileen ikuspegiak eta esperientziak
maila berean kokatzea. Laguntza pertsonala

lanaren espezifikotasuna eta figura profesional hori
sendotzeko beharra hobeto ulertzeak Aniztasun
funtzionala duten pertsonak ongizatean eragiten du,
bizimodu independentea ahalbidetze aldera.

GAKO-HITZAK:

Desgaitasuna, aniztasun funtzionala, laguntzaile
pertsonalak, zaintzaren profesionalizazioa.

Este articulo analiza la implantacion de la asistencia
personal en Espaia. Mediante una metodologia
cualitativa, se analizan las contradicciones surgidas
en las practicas cotidianas en dos dimensiones que
actiian a nivel estructural: las tensiones entre el
derecho a decidir de las personas con diversidad
funcionaly los derechos laborales de los y las
asistentes personales, asi como controversias
respecto a su profesionalizacion. El analisis muestra
que la debilidad y escasa financiacion de las politicas
sociales orientadas al cuidado contextualizan estas
tensiones y constituyen un obstaculo para garantizar
los derechos de las personas con diversidad
funcionaly los de las trabajadoras/es. La novedad

y aporte de este articulo es situar en un mismo

nivel las perspectivas y experiencias de asistentes
personales, usuarios/as y gestores de servicios.
Entender mejor la especificidad del trabajo de los
asistentes personales y la necesidad de consolidar
esta figura profesional redunda en beneficio de las
personas con diversidad funcional para hacer posible
una vida independiente.

PALABRAS CLAVE:

Discapacidad, diversidad funcional, asistentes
personales, profesionalizacion del cuidado.

* Este articulo se enmarca en tres investigaciones mas amplias. La primera es “Hombres cuidadores. Retos y oportunidades para reducir las
desigualdades de género y afrontar las nuevas necesidades de cuidados”, de RecerCaixa, programa impulsado por la Obra Social “la Caixa” con
la colaboracion de la Asociacion Catalana de Universidades Piblicas. La segunda es “El compromiso de los hombres con los cuidados de larga
duracion. Género, generaciones y culturas del cuidado”, proyecto I+D+i del Ministerio de Economia y Competitividad. Hay que afiadir finalmente
“El cuidado importa. Impacto de género en las cuidadoras/es de mayores y dependientes en tiempos de la Covid-19”, del Fondo Supera COVID-19
Santander-CRUE-Universidades Espafiolas. En todos los casos la investigadora principal es Dolors Comas d’Argemir.
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1. Introduccion

La figura del asistente personal se reconoce en
Espaiia a partir de la aprobacion de la Ley de
Promoci6n de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en Situacién de Dependencia (LAPAD)? en
el afio 2006, veinte después de haberse instaurado
en diversos paises europeos y treinta después

de hacerlo en Estados Unidos. Nace asociada al
Movimiento de Vida Independiente, que rechaza el
modelo médico en que se basa la idea de minusvalia
o de discapacidad y aboga por un modelo social

que facilite la vida independiente de las personas
con diversidad funcional. Catorce afios después

de la implantacion (todavia débil) en Espaiia,
constatamos visiones controvertidas respecto a su
profesionalizacidn, tanto por parte de los usuarios/
as del servicio como de los propios trabajadores/as,
entidades prestadoras de servicio y Administraciones
Piblicas.

En este articulo analizamos las contradicciones
surgidas en las practicas de la vida cotidiana

en relacion a los asistentes personales como
trabajadores, que basicamente centramos en dos
dimensiones: tensiones entre el derecho a decidir

de los usuarios y los derechos laborales de los
asistentes personales, y controversias respecto

a la profesionalizacion de esta figura asistencial.
Consideramos que estas tensiones y controversias
son fruto de una situacion estructural, derivada de

la debilidad de las politicas de cuidado y apoyo de

la escasa financiacién de la asistencia personal, lo
que repercute en una cobertura insuficiente de la
asistencia requerida por las personas con diversidad
funcionaly en una precarizacion de los trabajadores/
as (cosa que comparten con otras ocupaciones de
cuidados). A partir de este contexto tratamos de
entender desde las légicas de la cotidianeidad como
se negocian las situaciones de tensién y de derechos
confrontados y hasta qué punto el modelo que
subyace a la figura del asistente personal (la filosofia
del Movimiento de Vida Independiente) encaja con el
modelo predominante de organizar la asistenciay los
cuidados en Espaiia, fundamentado en la familiay
complementado con prestaciones y servicios.

Es importante tener en cuenta que el analisis se
centra en el contexto espafiol, donde la implantacién
de la asistencia personal es reciente y donde la
filosofia del Movimiento de Vida Independiente no
estd universalmente extendida entre las personas
con discapacidad ni tampoco entre los propios
asistentes personales. Tal como subraya Carbonell
(2017), el asistente personal es una figura en
construccion. En este contexto, la figura del asistente
personal se resignifica, generando controversias e
interpretaciones diversas respecto a sus funciones,
derechos laborales y profesionalizacion.

2 ¢https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-21990>.
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2. La figura del asistente personal en las
politicas de cuidado y apoyo

Para quienes estudiamos la organizacién social de
los cuidados, resulta especialmente interesante
constatar como las politicas de cuidado se
configuran a partir de las demandas de los colectivos
afectados. La articulacion entre las demandas,

el reconocimiento de las necesidades de un
determinado colectivo y los resultados de dichas
politicas se concretan en contextos nacionales e
histéricos diferenciados. Dichas politicas estan
impregnadas de tensiones y contradicciones que
emanan de los intereses contrapuestos de los
distintos agentes implicados (Williams, 2010). Asi
sucede en el caso de las politicas de atencién a la
discapacidad y en la figura del asistente personal en
concreto.

El Movimiento de Vida Independiente ha rechazado
vigorosamente que las personas con diversidad
funcional requieran cuidados e insisten en que su
situacién no debe confundirse con la de personas
dependientes. Afirman que las personas con
discapacidad devienen dependientes si no cuentan
con las ayudas técnicas y sociales que faciliten

su independencia. Por esto prefieren hablar de
diversidad funcionaly no de discapacidad (Allué,
2003; Dejong, 1979; Cayuela, 2017; Endara,

2019; Ferreira, 2010; M0scoso, 2012). No se
resignan a depender de sus familiares, ni a ser
institucionalizados, ni tampoco a acogerse a medidas
concebidas para proteger personas con pocas
opciones vitales, porque reclaman la normalizacién
de su situacién en la sociedad y ser tratadas a
partir de los derechos de ciudadaniay no como
personas enfermas. Por esto rechazan el término
de cuidado y prefieren el de asistencia personal,
ayuda o apoyo. Reivindican también poder elegir

a la persona asistente, y por ello prefieren una
prestacién econémica y no un servicio prestado por
la Administracion (Blanco et al., 2009; Prieto Lobato
etal., 2019; Ratzka, 2007; Rodriguez-Picavea, 2007,
2010; Wadensten y Ahlstrom, 2009b).

Probablemente las organizaciones de personas

con discapacidad son quienes han realizado

una critica mas profunda a la manera en que se
organiza el cuidado social. Por ello también, las
investigaciones sobre cuidados inspiradas en el
feminismo académico y las investigaciones sobre
discapacidad han ido inicialmente por caminos
diferenciados, e incluso con criticas radicales entre
unasy otras, especialmente en los paises sajones.
Mientras la literatura feminista ha insistido en la
opresion de las mujeres como cuidadorasy en

la precarizacion de los trabajos de cuidados, la
literatura sobre discapacidad identifica el cuidado
como el concepto opresivo por el que se quita
agencia a mayores y dependientes y se asocia al
confinamiento institucional, la ciudadania parcialy la
exclusion. No profundizaremos sobre los contenidos
de esta polémica, pues ello nos desviaria de nuestro
objetivo y, ademads, algunas de las criticas se basan


https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-21990

en aspectos que estan hoy ya superados3. Los puntos
de confluencia entre el feminismo y el movimiento de
la discapacidad se hallan en las desventajas sociales
que sufren ambos colectivos y en la reivindicacién de
la emancipacion (Beckett, 2007; Kroger, 2009; Lopez
Gonzélez, 2007; McLaughlin, 2020). Desde esta
perspectiva, resulta enriquecedor tener en cuenta
las demandas realizadas desde la justicia social

para que el cuidado y la asistencia se perciban como
un derecho civily humano y el valor de controlar la
propia vida asociado al valor de la interdependencia.

La asistencia personal como profesion sufre las
desventajas de las ocupaciones de cuidado social.
Se trata de trabajos que dan apoyo a personas que
por motivos derivados de la edad, la enfermedad o
la discapacidad, necesitan de otras personas para
realizar las actividades basicas de la vida diaria.

La vinculacién de los cuidados con la familia y con
las mujeres naturaliza el componente femenino

de la actividad y eso se proyecta en el ambito
laboral, resta valor a los empleos y obstaculiza su
profesionalizacion (Recio et al., 2015). La asistencia
personal tiene, sin embargo, una especificidad
derivada de sus funciones. El o la asistente personal
ayuda a realizar las actividades de la vida diaria,
acceder al transporte, al trabajo, a la educacién,

al ocioy a la participacion social, a fin de que la
persona pueda llevar a cabo su proyecto de vida
independiente. Del asistente personal se valoran
tanto sus capacidades técnicas como sus cualidades
relacionales y esta sujeto a las necesidades

e indicaciones de la persona con diversidad
funcional. Supone una inversion de las relaciones
de poder respecto al cuidado familiar o al cuidado
institucional, puesto que es la persona usuaria
quien elige la persona que le asistird y quien decide
las actividades que ha de realizar (Lopez Pérezy
Ruiz Seisdedos, 2018: 113). El asistente personal

es el empleado/a, mientras que el usuario/a es el
empleador/a. Se trata, por tanto, de una relacion
laboral.

Esta configuracion de las relaciones de poder
(empleador versus empleado) se refleja en la
literatura académica, que se focaliza en las personas
usuarias, en tanto que los asistentes personales no
tienen voz4. Muchas de las publicaciones valoran

la satisfaccion de los usuarios/as respecto a la
asistencia personal (Ahlstrom y Wadensten, 2011;
Beatty et al., 1998; Mitchell y Kemp, 1999; Nosek,
Fuhrery Potter, 1995; Wadensten y Ahlstrém,
2009b). Cuando se trata especificamente la figura
del asistente personal, se hace a partir de las

3 Por ejemplo, el rechazo del Movimiento de Vida Independiente
a depender de la familia es compartido por la perspectiva feminista
de los cuidados, que defiende una mayor implicacion del Estado y de
la comunidad. Ademas, en las investigaciones sobre cuidados, hoy
también se tienen en cuenta la agencia de las personas cuidadas (Ba-
fiez, 2019; Ezquerra y Mansilla, 2018; Winker, 2015).

4 En los materiales de intervencion social (guias practicas y do-
cumentos audiovisuales para usuarios/as y para profesionales), en
cambio, si aparecen asistentes personales, y hablan de sus funcio-
nes, con un discurso que asume la perspectiva del Movimiento de
Vida Independiente.

demandasy necesidades de las personas con
diversidad funcional que son las que condicionan
las funciones que debe ejercer (Arroyo y Cruz, 2015;
Nosek y Howland, 1993; Rodriguez-Picavea, 2011;
Ruiz et al., 2019; Williams et al., 2009). Consideramos
que la novedad y aporte de este articulo es situar

en un mismo nivel las perspectivas y experiencias
de asistentes personales, usuarios y gestores

de servicios. Tener en cuenta la voz de los y las
asistentes personales permite entender mejor su
trabajo. Consideramos también que la consolidacion
de la figura del o la asistente personal y de sus
derechos laborales redunda en beneficio de los
usuarios/as.

3. Contexto: la implantacion de la
asistencia personal en Espaiia

Cuando empezaron a conocerse los primeros
borradores de la LAPAD, las personas con
discapacidad se pusieron en alerta. Las principales
organizaciones se movilizaron, como es el caso del
Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI), de la Organizaci6n Nacional
de Ciegos Esparioles (ONCE), de la Federacion

de Organizaciones en favor de Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS), de la Federacion de
Entidades Colaboradoras con el Minusvalido (ECOM) y
de muchas otras organizaciones. Sus preocupaciones
se centraban en que la ley integrara la especificidad
de la atencion que requerian las personas con
discapacidad. Pero como entidades proveedoras de
servicios, querian asegurar también su presencia en
el sistema (Comas-d’Argemir, 2014).

También se movilizaron los activistas del Movimiento
de Vida Independiente, que en Espaiia se habian
constituido en organizacion en el afio 2001, con

el nombre Foro de Vida Independiente y Divertad
(FVID) (Carbonell Aparici, 2019). Fue en el 2005
cuando empezaron a utilizar el concepto “mujeresy
hombres con diversidad funcional” para contrarrestar
la dimension negativa que comportan los términos
“discapacidad”, “minusvalia”, “invalidez”,
“paralisis” o “retraso” (Romaiiach y Lobato, 2005),
aunque no consiguieron sustituir del todo el modelo
médico hegeménico respecto a la normalidad del
cuerpo humano (Rodriguez y Ferreira, 2010: 153). El
FVID estaba muy descontento con el contenido del
proyecto de ley; tanto es asi que el 12 de septiembre
de 2006 un grupo de personas con diversidad
funcional, acompaifiados por sus asistentes
personales, se encerraron en la sede del Imserso en
Madrid. Consiguieron que el titulo de la ley incluyera
la promocién de la autonomia personaly que se
introdujera la asistencia personal en el catalogo

de prestaciones econémicas, que era su principal
demanda (Rodriguez-Picavea y Romaiiach, 2006).

En aquellos afios, Gnicamente el FVID reivindicaba
la figura del asistente personal. Una de las autoras
de este articulo era diputada del Parlament de
Catalunya y formé parte de la ponencia del proyecto
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de ley de servicios sociales que se aprobaria en

el aiio 2007". Es significativo, por ejemplo, que en
las comparecencias que hubo a propésito de la

ley, Gnicamente los representantes del Forum de
Vida Independent, Niria Gdmez y Antonio Centeno,
explicaron la filosofia del Movimiento de Vida
Independiente, reivindicaron la asistencia personaly
advirtieron de que en el proyecto de ley catalana no
estaba incorporada la prestacion econémica directa
para hacerla posible®.

En el afio 2008, la Fundacion ECOM? inici6 un
proyecto piloto para implantar la asistencia personal
(ECOM, 2008) y actualmente desde la entidad
sevalora que el éxito del asistente personaly

su diferencia con un cuidador/a depende sobre
todo de que los usuarios/as hayan incorporado

la filosofia de la autogestion y del control de sus
vidas (comunicacion personal a las dos autoras).
Otras entidades prestadoras de servicios sociales
incorporaron también la figura del asistente
personal. ELFVID, por su parte, cre6 las Oficinas

de Vida Independiente (OVI), que a dia de hoy son
mas bien testimoniales, atienden a un nimero
reducido de usuarios y dependen de los programas
institucionales para recibir ayudas (Carbonell, 2019:
207). Son también quienes tienen una vision mas
critica respecto a la implantacién de los asistentes
personales (OVI Barcelona, 2016).

Actualmente en Espaiia existen dos vias de acceso

a la asistencia personal. La primera es la prestacion
econdmica de asistencia personal (PEAP) prevista en
la LAPAD. Seg(n datos del Imserso® a fecha de abril
de 2020, la PEAP representa el 0,56 % (7971 personas
beneficiarias) de todas las prestaciones de atencién a
la dependencia. En algunas Comunidades Auténomas
(CCAA), las entidades de personas con diversidad
funcional gestionan servicios de asistencia personal
a los que se accede a través de esta prestacion,

como hacen la Plataforma Representativa Estatal

de Personas con Discapacidad Fisica (PREDIF) en
Andalucia®, Murcia®, Castillay Leén*y Galicia®, la
Confederacion Galega de Persoas con Discapacidade®
(COGAMI) y la OVI Vigalicia* en Galicia. Destaca el
Pais Vasco, donde la PEAP supone el 7,02 % (6.346
personas beneficiarias) de las prestaciones, es decir,
el 79,61% de todas las del Estado. Ello se debe a

la aplicacién de la PEAP como un servicio de ayuda

a domicilio ampliado para personas dependientes

5 <https://dibaaps.diba.cat/vnis/temp/CIDO_dogc_2007_10_20
071018_DOGC_20071018_022_073.pdf»;  <https://www.parlament.
cat/document/dspcc/54865.pdfs.

6 <https://www.parlament.cat/document/dspcc/54865.pdfs.

7 <¢https://www.ecom.cat>.

8<https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/docu
ments/binario/estsisaad20200430.pdf.

9 <https://www.codisa.org/proyectos/servicio-de-asistencia-
personal/>.

© <https://www.predifmurcia.org/que-hacemos/asistencia-per
sonal-y-vida-independiente>.

= ¢https://www.predifcyl.org>.

2 ¢https://ww.predifgalicia.org>.

3 <http://www.cogami.gal/es_ES/servicios/particulares/asis
tencia-personal/>.

4 <https://vigalicia.org».

102

(Benedicto, 2013: 75). Un planteamiento criticado por
el Movimiento de Vida Independiente, pues considera
que esto desvirt(a la figura de los asistentes
personales, que deben ser facilitadores y no
cuidadores. En Catalufia, la cobertura de la PEAP es de
79 personas, que representan solo el 0,04 % de todas
las prestaciones de la ley.

La segunda via de acceso a la asistencia personal
son las prestaciones que reciben los usuarios/

as por parte de algunas Administraciones locales

y Comunidades Auténomasy que, por decisién de
las personas beneficiarias, son gestionadas por
entidades de personas con diversidad funcional

que ofrecen servicios de asistencia personal. Es

el caso de Asturias, Madrid, Andalucia, Pais Vasco

y Cataluiia. PREDIF Rodias®, con financiacion de
Ayuntamiento de Oviedo y de la Consejeria de
Servicios y Derechos Sociales, en diciembre de

2018 atendia a 14 usuarios. La Asociacién de
Parapléjicos y Personas con Gran Discapacidad
Fisica de la Comunidad de Madrid (ASPAYM)*¢, con
financiacion de la Comunidad de Madrid y el Fondo
Social Europeo, atendia en el 2019 a 75 usuarios con
un total de 180 asistentes personales. VIAndalucia”
gestiona desde 2015 el proyecto piloto Programa
Vida Independiente con una subvencion de la Junta
de Andalucia y atiende anualmente a siete personas
con diversidad funcional. La Diputacién Foral de
Gipuzkoa financia el Programa Etxean, que da
continuidad a la primera experiencia piloto de vida
independiente® a nivel estatal, iniciada en 2004 y
que en 2007 tenia 29 beneficiarios (Urmeneta, 2007:
92). También en el Pais Vasco y con financiacion de
la Diputacién Foral de Gipuzkoa, el Instituto Matia ha
presentado los resultados del programa Etxean Bizi*
en el que han participado 182 personas mayores

de 65 afos con un grado de dependencia I, de los
municipios de Elgoibar, Pasaia y Errenteria, quienes
han contado con asistencia personal, desde un
planteamiento de atencién centrada en la personay
con una metodologia de gestion de casos desde el
ambito social. Esta experiencia seria un ejemplo de
como la asistencia personal se ha incorporado a las
politicas plblicas de cuidado, dirigida a sectores mas
amplios de la poblacién.

En Cataluia tienen prestacion de asistencia personal
la Generalitat de Catalunyay el Ayuntamiento

de Barcelona, y algunos consejos comarcarles

que estan pendientes de su implementacion.

La prestacion que reciben de la Generalitat los
usuarios esta cogestionada por ECOM Yy la del
Ayuntamiento de Barcelona por seis entidades y
empresas acreditadas2°. ECOM es, por tanto, la

s ¢https://www.predif-asturias.org».

<https:/ /www.aspaymmadrid.org/oficina-de-vida-independien
te-ovi/>.

7 ¢https://federacionvi.org/miembros/viandalucia/>.

*® Cuya financiacion regulaba el ya derogado Decreto Foral
11/2004 (<https://sid.usal.es/6144/3-2-2)).

% Un modelo de atencién que se ha validado a partir de los re-
sultados positivos de esta experiencia (<https://www.matiainstituto.
net/es/proyectos-de-investigacion/proyectos/etxean-bizi).

2 En 2017 estas entidades atendian 52 personas: dos por la Aso-


https://dibaaps.diba.cat/vnis/temp/CIDO_dogc_2007_10_20071018_DOGC_20071018_022_073.pdf
https://dibaaps.diba.cat/vnis/temp/CIDO_dogc_2007_10_20071018_DOGC_20071018_022_073.pdf
https://www.parlament.cat/document/dspcc/54865.pdf
https://www.parlament.cat/document/dspcc/54865.pdf
https://www.parlament.cat/document/dspcc/54865.pdf
https://www.ecom.cat/
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20200430.pdf
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20200430.pdf
https://www.codisa.org/proyectos/servicio-de-asistencia-personal/
https://www.codisa.org/proyectos/servicio-de-asistencia-personal/
https://www.predifmurcia.org/que-hacemos/asistencia-personal-y-vida-independiente
https://www.predifmurcia.org/que-hacemos/asistencia-personal-y-vida-independiente
https://www.predifcyl.org/
https://ww.predifgalicia.org/
http://www.cogami.gal/es_ES/servicios/particulares/asistencia-personal/
http://www.cogami.gal/es_ES/servicios/particulares/asistencia-personal/
https://vigalicia.org/
https://www.predif-asturias.org/
https://www.aspaymmadrid.org/oficina-de-vida-independiente-ovi/
https://www.aspaymmadrid.org/oficina-de-vida-independiente-ovi/
https://federacionvi.org/miembros/viandalucia/
https://sid.usal.es/6144/3-2-2
https://www.matiainstituto.net/es/proyectos-de-investigacion/proyectos/etxean-bizi
https://www.matiainstituto.net/es/proyectos-de-investigacion/proyectos/etxean-bizi

principal entidad cogestora de asistencia personal
en Catalufia, con un total de 71 usuarios/as*y 106
asistentes personales (74 mujeres y 32 hombres) en
mayo de 2020.

El hecho de que la figura de la asistencia personal se
haya incluido en las politicas pablicas de cuidado,

a través de la PEAP ha contribuido a diversificar los
actores y discursos y se han evidenciado algunas de
las controversias surgidas en las practicas de la vida
cotidiana en relacién con los asistentes personales
como trabajadores, en especial en lo que se refiere
a su formaciony a las relaciones laborales, dos
cuestiones, esenciales para la profesionalizacion

de la asistencia personal, que estan pendientes

de definiry regular a nivel estatal. Esta falta de
regulacion explicaria seg(n la Federacién Vida
Independiente?* (FEVI) “el caracter residual de la
asistencia personal en Espaiia en comparacién con
otros paises europeos”.

Respecto a la formacion, desde la aprobacién de

la LAPAD en 2006, se han publicado diferentes
normativas de ambito estatal® en las que se exige la
cualificacion profesional de atencién sociosanitaria
a personas en el domicilio a quienes realicen las
funciones de asistencia personal. Tras la segunda
de esas regulaciones en noviembre de 2015, la FEVI
publicé un manifiesto® en contra de esta exigencia
y reclamando la formacién de los asistentes
personales como derecho de las personas con
diversidad funcional. En la Gltima regulacién sobre
esta cuestion publicada en 20172, se especifica

por primera vez que la exigencia de cualificacién
profesional de los asistentes personales se
adaptara a lo que acuerde el Consejo Territorial de
Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion

de dependencia. Un consejo que en su reunioén de
octubre de 2019%¢ debatid sobre la definicién, objeto,
requisitos y formacion de la asistencia personal, sin
llegar a ninglin acuerdo. En esta reuniéon el CERMI
presentd una propuesta conjunta® de todas las
entidades del mundo de la diversidad funcional®®
en la que se planteaba la necesidad de regular la
asistencia personal, de acuerdo con la Convencion

ciacion Catalana pro Personas con Sordoceguera (APSOCECAT), diez
por la OVI de Barcelona, 33 por la Fundacién ECOM, cuatro por la Fun-
dacién Pere Mitjans, dos por Dependentia. Ayuda a domicilio y una
por la Associaci6 Assisténcia Qualificada Barcelona (AQB).

2t De los que 35 cuentan con financiacién de la Generalitat, 32 del
Ayuntamiento de Barcelona y cuatro son usuarios privados.

22 <https://federacionvi.org/contenido/asistencia-personal/>.

23 <https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2008-20451>;
<https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2015-12394>.

24 <https:/ /federacionvi.org/manifiesto-contra-el-proyecto-de-cu
alificacion-profesional-de-la-figura-del-asistente-personal/».

25 ¢https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2017-15896>.

26 ¢https://www.imserso.es/imserso_o1/actualidad/2019/octu-
bre/IM_127664>.

27 <https://www.cermi.es/es/actualidad/noticias/el-cermi-pide-
una-regulaci%C3%B3n-espec%C3%ADfica-para-que-las-personas-
con-discapacidad>.

28 Grupo de trabajo sobre asistencia personal liderado por PRE-
DIFy con la participacién de COCEMFE, Plena Inclusi6n (discapacidad
intelectual), Autismo Espaiia, la ONCE y asociaciones de personas
sordas, entre otros colectivos.

Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y situandola fuera del Sistema para

la Autonomia y Atencidn a la Dependencia. En esta
misma propuesta se incluye una formacién® para
los asistentes personales de 50 horas de duracion
sobre lavida independiente, la figura del asistente
personal, productos y herramientas de apoyo,
interaccion social, relacion profesional, aspectos
juridicos y éticos y primeros auxilios, cuyo contenido
ya se recogia en el Manual de formacién de PREDIF3°,
Estos contenidos difieren sustancialmente de los que
se imparten en el ciclo de atencién sociosanitaria

a personas en el domicilio®, que incluyen higiene

y atencion sanitaria, apoyo y alimentacién familiar,

y atencién y apoyo psicosocial. Seglin Carmen
Molina (2015: 144), Catalufia es la inica Comunidad
Auténoma que cuenta con una regulacién especifica
de la asistencia personal. En esta regulacion se
habla de idoneidad de los/as trabajadores/as
valorada segin la experiencia y la formacion previay
las necesidades de la persona, y no de cualificacién
profesional. No obstante, se menciona que se tendra
en cuenta la formacién que acuerde el consejo
territorial.

Respecto a las dimensiones laborales, la legislacion
espafola abre diversas posibilidades para articular
la relacion entre la persona con diversidad funcional
y el o la asistente personal, aunque ninguna de ellas
resulta plenamente satisfactoria. Cabonell Aparici
(2017) sefiala que uno de los problemas principales
es la temporalidad, ya que la necesidad de asistencia
puede ser mas intensa en dias y horas diversas.
Subraya también que en los convenios laborales la
asistencia personal queda reducida a un bajo nivel
de cualificacion, con bajas retribuciones3s. Ademas,
es frecuente que muchos asistentes personales
hagan su actividad en el plano de la economia
sumergida, ya sea por falta de acceso a la PEAP, o por
la dificultad de sufragar los costes de la contratacion
legal, lo que va en detrimento de los derechos e
intereses de las dos partes implicadas (persona con
diversidad funcional y asistente personal). Tal como
hemos indicado, los y las asistentes personales
tienen condiciones laborales similares a otras figuras
asistenciales del sector de los cuidados, siendo un
nicho para trabajadores/as migrantes, precarizado y
poco valorado socialmente (Recio et al., 2015).

29 Propuesta de formacidn para asistentes personales elaborado
por el CERMI. Documento de trabajo no publicado facilitado a las au-
toras por parte de la responsable del area de autonomia personal y
vida independiente de la Fundacién ECOM.

30 <https://www.asistenciapersonal.org/content/manual-de-for
maci%C3%B3n-para-asistentes-personales>.

3t <http://incual.mecd.es/documents/20195/94271/SSCo89_2+
-+Q_Documento+publicado/b1669b4f-a1c4-49c4-absc-12a0e-
311cfd1d.

32 <https://diario-oficial-generalitat-catalunya.vlex.es/vid/regu-
lan-prestaciones-profesionales-222695535>.

33 <https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2019-9974>.
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Los datos que hemos presentado ilustran de hecho
la falta de compromiso de la Administracion con la
discapacidad. Las prestaciones previstas en la Ley
de Dependencia son limitadas y de escasa cuantia, y
solo algunas comunidades auténomas y municipios
aportan recursos adicionales. Esta insuficiente
financiacion limita los derechos de las personas con
diversidad funcional al no cubrir sus necesidades

y provoca también la precariedad laboral de los
trabajadores/as. Esto condiciona también el margen
de accion de las entidades gestoras, que han de
hacer verdaderos equilibrios para proveer el servicio
en condiciones adecuadas.

4. Metodologia

Este articulo forma parte de tres investigaciones

mas amplias realizadas en Catalufia. Las dos
primeras sobre la implicacién de los hombres en

los cuidados de larga duracion y la tercera sobre
elimpacto de género en las cuidadoras/es de
mayores y dependientes en tiempos de la Covid-19.
El trabajo de campo, iniciado en 2015, continGa en la
actualidad y ha implicado la realizacién de estudios
de casos y entrevistas. En este texto nos centramos
especificamente en la observacién etnografica de
dos situaciones de cuidado con servicio de asistencia
personaly en 19 entrevistas. En el Cuadro 1 hay una
relacion de los participantes entrevistados: usuarios
y activista de la OVI de Barcelona (3), cogestores

del Servicio de asistencia personal de ECOM (1),
usuarios del Servicio de asistencia personal de ECOM
(2), asistentes personales de ECOM (11), asistente
personal privado (1) y presidente de la Asociacion

de Profesionales de la Asistencia Personal (ASAP).
Hemos contado con la colaboracién de la OVI de
Barcelona3#y de la Fundacién ECOM, quienes nos han
facilitado informacién sobre el servicio de asistencia
personaly contactos para hacer la observaciény las
entrevistas. Hemos cambiado los nombres, excepto
de quienes tienen cargos en instituciones. Esta
metodologia cualitativa nos ha permitido confrontar
las visiones de los diferentes actores implicados

en la asistencia personal a través de sus discursos
recogidos en las entrevistas, pero sobre todo a
través de la observacion de las practicas de vida
cotidiana, poniendo en evidencia las controversias
entre el derecho a decidir de los usuarios y los
derechos laborales de los asistentes personalesy las
controversias respecto a la profesionalizacion de esta
figura asistencial.

Ademas de las entrevistas, hemos analizado dos
situaciones de cuidado a cuyos protagonistas hemos
acompanado. Son las siguientes:

e Situacién de Antonio: Antonio tiene 60 afos.
Tiene una pension por una gran invalidez. Esta
casado y tiene dos hijas. Vive con su mujery
una de sus hijas. Tiene una esclerosis mltiple

34 <https://ovibcn.org/category/ovi/>.
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avanzada que le diagnosticaron en el afio 2004.
Actualmente necesita ayuda permanente para las
actividades basicas de la vida diaria, ademas de
fisioterapia, estimulacién cognitiva y transporte
adaptado.

e Situacion de Merce: Mercé, tiene 67 afos. Esta
jubilada, después de 35 afios trabajando como
funcionaria en la seguridad social. Esta viuda y
tiene un hijo que vive fuera de Catalufia. Vive con
su pareja. Tiene poliomielitis diagnosticada desde
los dos afos edad. Siempre ha tenido una vida
auténoma, hasta que sus necesidades de ayuda
se incrementaron en el 2015 por una rotura de la
cadera derecha por un accidente con la silla de
ruedas. Actualmente necesita ayuda permanente
para las actividades basicas de la vida diaria y
transporte adaptado.

5. Analisis de resultados

5.1. Conjugar los derechos de las personas con
diversidad funcional con los derechos de los
asistentes personales como trabajadores desde una
logica de justicia social

5.1.1. La asistencia personal permite ejercer el
derecho a una vida digna

La asistencia personal facilita a las personas que

lo necesitan el apoyo para la realizacién de las
actividades basicas de la vida diaria en su entorno,
asi como su inclusién y participacién social,
liberando a sus familias de la obligacion de hacerlo,
y permitiéndoles ejercer su derecho a una vida digna.
Esto es lo que expresa Agustin, de 43 afos, quien
comenz6 a necesitar ayuda a los 13 afios, por una
paraplejia consecuencia de un accidente. Agustin
cuenta con una atencién diaria por parte de tres
trabajadores y comenta:

Los asistentes personales me ayudan con todas
las tareas personales, de higiene, de vestir,

de transferencias, de movilidad, las tareas
domésticas como limpiar, hacer la compra, la
comida [...]. Y después, si tengo que hacer cosas
como reuniones o conferencias o algln tipo de
gestion fuera de casa, pues me acompaiia en
estas actividades. Esto me permite hacer una vida
mucho mas satisfactoria [...] y sobre todo tener
una vida propia, que mi madre sea mi madre, mis
amigos sean mis amigos, mis parejas sean mis
parejasy no otras cosas. Esto es muy saludable.

Reconoce que contar con una financiacion adecuada
facilita poder tener una vida independiente. En

su caso, la financiacién del servicio por parte del
Ayuntamiento de Barcelona le permite cubrir todas
sus necesidades de apoyo, ya que fueron ellos, los
miembros de la OVI, los que hicieron el presupuesto
que necesitaban para financiar tanto las horas de
atencion como la gestion administrativa, y “cada
uno de nosotros hizo el calculo de las horas que
necesitaba en funcién de sus proyectos de vida”.


https://ovibcn.org/category/ovi/

Cuadro 1. Informacion sobre las personas entrevistadas
Gestora
Maria José Moya | Responsable del area de autonomia personal y vida independiente de la Fundacién ECOM
Asociacion de Profesionales de la Asistencia Personal
Ifiaki Martinez | Presidente
Usuarios
Nombre Edad Motivo por el que necesita Asistentes Servicio de Asistencia personal
ayuda personales
Antonio 60 Esclerosis miltiple avanzada 1 De la Generalitat de Catalufa, gestionado por la Fundacion ECOM
Mercé 6 Poliomielitis y 5 Del Ayuntamiento de Barcelona, gestionado por la Fundacién
7 accidente con la silla de ruedas ECOM
A " Paraplejia consecuencia de un Del Ayuntamiento de Barcelona, gestionado por la OVI de
gustin 43 . 3
accidente Barcelona
Caetd 55 Distrofia muscular progresiva 3 Del Ayuntamiento de Barcelona, gestionado por la OVI de
Barcelona
Oscar 38 Parilisis cerebral 3 Del Ayuntamiento de Barcelona, gestionado por la OVI de
Barcelona
Asistentes personales
Nombre Edad Lug.ar de Ocupacién anterior Formacion Jornada laboral . Ser\(lcm de
origen asistencia personal
. . . - - . Tiempo L.
Alexis 37 Grecia Asistente sexual Aucxiliar de fisioterapia Fundacion ECOM
completo
. Monitor apoyo actividades | Técnico sociosanitario Tiempo L.
Borja 24 Barcelona tiempo libre ECOM en domicilios completo Fundacion ECOM
. . Monitor apoyo actividades . Tiempo Lo
Emilio 36 Benin tiempo libre ECOM Secundaria completo Fundacion ECOM
Gerard 62 Barcelona Prejubilado de banca D|plomad9 en Tiempo Fundacion ECOM
empresariales completo
Maurici 39 Barcelona Cuidador centro de dia Tecnlco_sgglosanltarlo Tiempo Fundacion ECOM
en domicilios completo
. . - . . - . Tiempo L2
Michel 64 Chile Administrativo Auxiliar administrativo Fundacion ECOM
completo
Pau 54 Barcelona Jardinero Tecnlco.sgglosamtano Tiempo Fundacion ECOM
en domicilios completo
Viceng 53 Barcelona Técnico de sonido Tecnlco.Sf)f:losanltarlo Media jornada Fundacién ECOM
en domicilios
Daniel 38 Honduras Cu|d.a¢.)r en residencias y Primaria Tiempo Fundacion ECOM
domicilios completo
Grado superior de
Pere 38 Barcelona Educador social mtegrac".m So.c'al.y Med'.a ’o.mada Fundacion ECOM
Grado universitario en (sustituciones)
Educacion social
Karla 28 Honduras Dependienta Primaria Tiempo Fundacion ECOM
completo
Alexander 30 El Salvador Ayudante de cocina Primaria Media jornada Privado

Fuente: Elaboracion propia.

Esta situacion es excepcional, ya que tanto el resto
de los usuarios del servicio de asistencia personal
del Ayuntamiento de Barcelona como los del de

la Generalitat cuentan con un ndmero de horas
semanales de atencion limitado, que seg(n los datos
facilitados a las autoras por la ECOM es de 55 en el
caso del servicio de la Generalitaty de 46 en el del
Ayuntamiento de Barcelona.

En muchos casos las personas con diversidad
funcional necesitan una ayuda permanente, que
actualmente no queda garantizada por los servicios
de asistencia personal disponibles. Esto supone
requerir el apoyo de sus parejas y de su familia, o
recurrir a trabajadores sin contratacion laboral por
las dificultades de costearlos; y, en ausencia de

esta ayuda, tienen que vivir experiencias dolorosas

e indignas. Esta necesidad de ayuda permanente,

la complejidad de su gestion y las dificultades

para tenerla se ponen en evidencia en la situacién
de Antonio, quien, como consecuencia de la
esclerosis miltiple avanzada, la necesita, ademas de
fisioterapia y estimulacién cognitiva. Antonio tiene
desde el afio 2007 servicio de asistencia personal
financiado por la Generalitat y gestionado por

ECOM, con una dedicacion de 37 horas semanales

de lunes a viernes. Vive con su esposay una de sus
hijas: “ellas tienen su vida laboral y personal, yo no
quiero que tengan que renunciar a ella, ni tampoco
quiero irme a una residencia para ser un ‘mueble’”.
Dadas sus necesidades de apoyo, Antonio cuenta
con dos personas mas que no tienen contrato
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laboral, para ayudarle por las tardes y por la noche
y los sdbados: “Con mis ingresos no puedo asumir
el pago de la cotizacion de la seguridad social de
estas dos personas y pagarles las horas de apoyo
que necesito”. Estos apoyos son imprescindibles:
“poder tomar mis propias decisiones es lo que

me permite vivir, sin la asistencia personal solo
sobreviviria”. En una situacion puntal, como fue un
ingreso hospitalario por una infeccién de orina, y no
pudo estar acompaiiado por los protocolos sanitarios
de la covid-19, Antonio comenta: “fueron solo unos
momentos, pero llegué a pensar que, si tenia que
sufrir de esta manera, mivida no era digna de ser
vivida”.

El derecho a unavida digna requiere situar el

poder de decision en la persona que necesita el
apoyo, y no en su familia o en una institucion, lo

que se materializa en el establecimiento de una
relacion laboral en que el usuario es el empleador

y el asistente personal el empleado. Este proceso
requiere, entre otras cosas, motivacion, voluntad,
disponibilidad y capacidades por parte de las
personas con diversidad funcional para gestionar las
cuestiones administrativas y la complejidad de un
vinculo laboral que debe basarse en la confianzay en
la relacion interpersonal. Esto explicaria, entre otras
razones, el escaso nlimero de PEAP a nivel del Estado
(Gomez et al., 2015: 147; Carbonell Aparici, 2017: 201)
y la mayor presencia de la asistencia personal en
territorios donde los servicios son gestionados por
entidades de la iniciativa social y, en menor medida,
por empresas. Asi, tanto la OVI de Barcelona como la
Fundacién ECOM promueven la cogestin del servicio
con los usuarios/as, asi como la coproduccion de
conocimientos y la ayuda mutua. Algunas personas
con diversidad funcional se implican activamente en
la gestion, no tanto por activismo, sino sobre todo
por cuestiones practicas. Este es al caso de Merce,
que tiene 46 horas semanales de lunes a viernes de
asistencia personal, con dos trabajadores, financiada
por el Ayuntamiento de Barcelona desde el afio 2015:
“Yo tengo un calendario en el que controlo las horas
que recibo y cada semana me reservo unas horas por
si tengo algln imprevisto o servicio extra. Es como si
tuviera una pequeiia empresa”.

Es interesante analizar el proceso vivido por algunas
personas con diversidad funcional en relacién con

la toma de concienciay la expresion de su deseo

de tener una vida independiente. Un deseo que no
se habian planteado por haber asumido el discurso
social dominante sobre el cuidado, que enfatiza la
dependenciay no el apoyo a la autonomia personal
(Torns, 2008: 68). llustra este proceso la experiencia
de Caeta, de 55 aiios, con distrofia muscular
progresiva, que vive con su pareja y cuenta con una
atencion diaria de tres asistentes personales. Toméd
conciencia de su falta de autonomia “cuando se casé
mi hermana, mi cuiado se hizo dueno del mando del
televisor en casa de mis padres y me di cuenta de
que yo no podia decidir ni siquiera qué programas
ver en la tele”. Y tuvo que afrontar, ademas de los
miedos y las inseguridades de cualquier decision, la
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negativa de su madre a que se independizara: “Me
decia ‘si me quieres no te irds’ o0 ’quién te crees que
te va a aguantar todo lo que nosotros aguantamos’”.
Explica coémo su esposa vive mal el hecho de que los
asistentes personal entren en su intimidad, tanto
personal como de pareja: “Pero yo le digo ‘de esta
forma t también puedes tener una vida propiay no
tener que estar pendiente de mi’”. Caeta comenta
que la asistencia personal le ha permitido realizarse
como persona, pero entiende que haya personas
con diversidad funcional que no quieran asumir la
responsabilidad de gestionar este servicio y prefieran
un “cuidador en el sentido antiguo de la palabra”.
Conscientes de estas dificultades, ECOM realizé la
campaiia® “Da el paso” con el objetivo de estimular
a las personas con diversidad funcional a tomar
conciencia de si mismas como personas con plena
autonomia.

5.1.2. Derechos laborales de los asistentes
personales como trabajadores

Una organizacién social de los cuidados con
criterios de justicia social requiere garantizar tanto
el derecho a decidir de las personas que necesitan
ayuda como los derechos laborales y salariales de
los/as trabajadores/as. Asi se recoge en diferentes
documentos de entidades y de la Administracion.
Elena Ortega, en una de las publicaciones de PREDIF,
habla de la “incompatibilidad que existe entre la
necesidad de la persona de cubrir los 365 dias al
afo, 24 horas al dia, y los derechos relativos al
descanso de los trabajadores” (2015: 156). Esta
complejidad la hemos constatado también en nuestra
investigacion. Testimonios de usuarios, como, por
ejemplo, Mercé, que comenta que “los asistentes
personales son trabajadores, no esclavos que

estan a tu disposicion a cualquier hora”. Ella misma
explica que si necesita un servicio fuera del horario
de trabajo de su asistente personaly que este no
puede hacer “prefiero quedarme sin el servicio que
tener el servicio por parte de otra persona, porque
seria una persona nuevay tendria que ensefiarle,

y no me compensa”. En este mismo sentido se
expresa Antonio, cuando explica las dificultades
que tiene que afrontar cuando su asistente personal
tiene vacaciones “tengo que ensefar y adaptarme

a una persona diferente y que cuando lo hayamos
conseguido ya tendra que marchar”. Pero también
hay testimonios de asistentes personales, como
Michel, quien se queja de que “algunos usuarios
dicen ‘ya te llamaré’ y tienes que estar a su
disposicion, no piensan que nosotros también
tenemos una vida propia”. Iiaki Martinez, presidente
de la Asociacién de Profesionales de la Asistencia
Personal (ASAP), va mas alla, cuando plantea que
no se trata solo de reconocer que los trabajadores
tienen su vida, cree que “hay que darles derechos,
como trabajadores que son”. Reconoce que es una
cuestiéon muy compleja, ya que “la lucha por mis
derechos como trabajador entra en conflicto con

los derechos humanos de otras personas [...]. Nadie

35¢https://www.youtube.com/watch?v=1dHGJxL3WGwW&t=208s>.


https://www.youtube.com/watch?v=1dHGJxL3WGw&t=208s

quiere entrar ahi”. Pero considera que es necesario
“llegar a puntos de encuentro, de equilibrio entre
los derechos de las personas con diversidad
funcionaly los de los trabajadores”. Plantea la
necesidad de “un convenio colectivo especifico,
que se ajuste a las peculiaridades de esta profesion
y que incluya cuestiones como los viajes o los
motivos de despido”. La ASAP nace para dar voz a
los asistentes personales, a pesar de lo complicado
que es organizarse para personas que trabajan de
manera individual y en el espacio privado: “sin la
oportunidad de encontrarnos cada dia, como si
que ocurre con los trabajadores de una fabrica, por
ejemplo”.

Es interesante sefalar que en una reunién de
usuarios realizada en noviembre de 2018, en la que
una de las autoras tuvo la oportunidad de participar
como observadora, los técnicos de ECOM tenian que
insistir en la obligatoriedad de que los trabajadores
disfrutaran de sus vacaciones anuales, ya que hasta
ese momento muchos de los asistentes personales
no lo hacian de com(n acuerdo con los usuarios.
Segln el documento del Ayuntamiento de Barcelona
elaborado con la participacién de entidades de
personas con diversidad funcional, es urgente una
regulacion laboral de la asistencia personal “que
tenga en cuenta sus caracteristicas especificas y
garantizando unas condiciones de trabajo dignas”
(2019: 58). En esta misma linea, Carmen Molina y
Juan Antonio Maldonado reclaman férmulas legales
para poder rescindir la relacién contractual “como
despido procedente y de manera inmediata, cuando
se pierda o se deteriore la confianza, evitando
situaciones tensas e insostenibles” (2015: 35).

Lo importante es que, ademas de una regulacion
adecuada, haya una financiacion suficiente por
parte de la Administracion. También seria necesario
formar a los usuarios y a los asistentes personales
en la perspectiva de vida independiente, asi como
en los derechos laborales de los trabajadores; y
hacer mediacién cuando se producen incidencias
relacionadas con estas cuestiones, nos indican
desde ECOM. La mayoria de las incidencias en

el servicio tienen que ver con que alguna de las
partes implicadas en la relacion (usuario y asistente
personal), o las dos, no tienen clara la figura del
asistente personal. Como consecuencia se producen
situaciones como, por ejemplo, confusion de la
figura de asistente personal con la de una empleada
de hogar, falta de prevision por parte del usuario

de sus necesidades de apoyo, interferencias del
asistente personal en la toma de decisiones de la
persona usuaria o confusion en los limites de la
relacién personaly laboral (ECOM, 2008: 56-57).

La complejidad de estas situaciones requiere la
mediaci6n, y aproximadamente la mitad de las
incidencias se pueden resolver satisfactoriamente.
Esta mediacion se valora de forma muy positiva por
parte de los usuarios y de los asistentes personales.
Asi lo manifiesta Mercé cuando afirma que “los
técnicos de ECOM estan siempre disponibles para
lo que necesitemos, tanto por teléfono como en

las reuniones de usuarios” y Michel, asistente
personal, “la gente de ECOM es muy amables,

gente preocupada por la gente. Cuando td tienes un
problema, ellos se hacen cargo de la situacion”. Un
trabajo, el realizado por ECOM, que facilita afrontar
la complejidad de la asistencia personal que estamos
analizando y que vale la pena resaltar como forma de
actuacion.

5.2. Profesionalizacion de la asistencia personal
5.2.1. Competencias y perfil profesional

Los discursos de los diferentes actores implicados,
asi como las practicas cotidianas de la asistencia
personal, ponen en evidencia la importancia de
contar con profesionales competentes. Coinciden los
activistas del Movimiento de Vida Independiente,
usuarios/as, entidades gestoras y asistentes
personales —asociados y no asociados— en que

las competencias actitudinales y relacionales

son fundamentales. Se destaca la sensibilidad,

la escucha activa, la capacidad de adaptarse al
usuario, la empatiay la afinidad personal, ya que la
asistencia personal se basa en el vinculo y la relacién
de confianzay se realiza en el espacio privado

y en la intimidad de la persona. Vicen¢ comenta

que “la escucha activa y la comunicacién son las

dos caracteristicas mas importantes para que un
cuidador*® pueda desarrollar su trabajo de manera
adecuada”. Destaca también como competencias
profesionales “la empatia, la paciencia, el
autocontrol, el saber estar, y la capacidad de
adaptacion”. Agustin, activista y usuario del servicio
de asistencia personal de la OVI de Barcelona, sefiala
la importancia de “la intimidad y de sentirse comodo
con alguien que estd accediendo a tu cuerpo, a tu
intimidad”. En términos similares se expresa Mercé:
“Es muy importante la relacién interpersonaly la
implicacion [...]. Lo que mas valoro es la relacion de
confianza, ya que esta persona accede a mi intimidad
fisicay personal”. Es precisamente este acceso a

la intimidad el que justifica que algunas personas
prefieran asistentes personales del mismo sexo,
como en el caso de Agustin: “estamos socializados
de manera que es mas facil estar desnudo delante
de alguna persona de tu mismo sexo”. No obstante,
mayoritariamente se valoran las competencias
relacionales y no el sexo de la persona, sobre

todo cuando ya se han tenido experiencias de ser
ayudados por hombres, tal como manifiesta la
responsable del drea de autonomia personaly vida
independiente de ECOM: “cuando la persona no
habia tenido ninguna experiencia de cuidado, por
pudor o por socializacion, se pedian mujeres sobre
todo para los cuidados basicos, pero ahora eso ha
cambiado”.

36 Aunque en la entrevistay en la observacion del trabajo de este
asistente personal estda muy presente el planteamiento de vida inde-
pendiente, en ocasiones, como ocurre en este testimonio, se utilizan
términos que reflejan el discurso y modelo dominante de cuidado de
las personas en situacion de dependencia.
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Este perfil profesional, basado en las competencias
actitudinales y relacionales, responde a una
determinada conceptualizacion de la asistencia
personal, la del Movimiento de Vida Independiente,
en la que se define la asistencia personal como

“una ‘herramienta humana’ para proporcionar una
mayor igualdad de oportunidades a las personas con
diversidad funcional” (Arroyo y Cruz, 2015: 15). Cuya
funcién principal seria “proporcionar el apoyo que el
beneficiario considere necesario en aquellos ambitos
y actividades que conforman su proyecto de vida
independiente, para llevar a cabo este proyecto con la
maxima autonomiay responsabilidad”. Y con acciones
que incluyen “atencion personal, ayuda a domicilio,
acompafiamiento y apoyo a actividades dentro dey
fuera del hogary otras que formen parte del proyecto
de vida independiente” (ECOM, 2008: 142-143).

5.2.2. Dificultades para la profesionalizacion

A pesar de la insistencia por parte de estas entidades
de personas con diversidad funcional en diferenciar
la asistencia personal del cuidado, la figura del
asistente personal comparte las dificultades de
profesionalizacién de los trabajos de cuidado por su
vinculacién a los imaginarios del trabajo doméstico

y familiar, pues hace muy dificil dotar de valor una
actividad que socialmente se asocia a la privacidad, a
la domesticidad y a la servidumbre (Recio et al., 2015:
183). Asi sucede, por ejemplo, con las trabajadoras
del Servicio de Ayuda a Domicilio y otras ocupaciones
de cuidado en el hogar. La persistencia de esta
vinculacién explicaria la mayoritaria presencia

de mujeres, a fecha de mayo de 2020, entre los
asistentes personales en el servicio de ECOM37: 74
mujeres y 32 hombres (proporcién muy superior en
todo caso a la del Servicio de Ayuda a Domicilio, en
que la presencia de hombres es solo de un 3%). De
esta situacion son conscientes algunos usuarios del
servicio, como Antonio, quien comenta que “la falta
de candidatos a asistentes personales se debe a que
esta actividad no tiene la consideracién social de un
empleo, especialmente para los hombres”. Hay que
sefialar, ademas, que el hecho de que la asistencia
personal se cubra desde una prestacion monetaria
individualiza la atencién, dificulta la consideracion
de la asistencia personal como trabajo, conlleva

una menor implicacién del Estado y dificulta la
profesionalizacion.

Estas dificultades para su profesionalizacion

se manifiestan en las practicas cotidianas de la
asistencia personal que hemos podido observary en
la falta de personas candidatas para trabajar como
asistente personal, asi como en las condiciones
laborales y salariales de estos trabajadores. La falta
de asistentes personales se produce especialmente
cuando se trata de hacer sustituciones temporales
por vacaciones o bajas laborales. Esto se puso de
manifiesto en una reunién realizada en noviembre

37 Documento de trabajo no publicado de ECOM facilitado a las
autoras por parte de M. José Moya.
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de 2018, en la que una de las autoras tuvo la
oportunidad de participar como observadoray en la
que varios usuarios y técnicos de ECOM manifestaron
sus dificultades e incluso la imposibilidad de
encontrar asistentes personales, asi como la angustia
y el malestar que eso provocaba. Malestar que
también esta presente en los usuarios del servicio

de asistencia personal en otros territorios, como
Guipizcoa (Urmeneta, 2007: 92). Esta situacion hace
que los técnicos de ECOM sean muy activos en las
diferentes plataformas online de ofertas de empleo

y que utilicen las diversas vias de colaboracion

que tienen con entidades sociales3® y con centros
formativos de secundaria y universitarios, para
difundir su bolsa de trabajo de asistentes personales.

Asi sucede también entre los propios usuarios/a, que
estan siempre atentos para poder encontrar personas
interesadas en trabajar como asistentes personales.
Por ejemplo, Antonio, aunque en ese momento no
necesitaba a nadie, se acercé a la cuidadora de una
vecina para comentarle si conocia a alguna persona
que pudiera estar interesada en este trabajo. Como
consecuencia de este contacto informal, Antonio
conoci6 a su asistente personal actual. Esta situacién
exige una actitud muy proactiva por parte de los
usuarios, que en algunos casos responde mas a

la necesidad que al activismo, como sucede con
Mercé, quien comenta que “deberia ser ECOM quién
me facilitara mis asistentes personales, ya que yo
tengo un servicio que ellos gestionan, pero entiendo
que es muy dificil por la falta de candidatos”. Estas
dos situaciones muestran la diferencia que algunas
personas establecen entre activistas y usuarios en
cuanto a su implicacién en la asistencia personal.

Otra de las dificultades para la profesionalizacion
es la precariedad laboral, que reconocen tanto los
asistentes personales como los usuarios. Daniel,
asistente personal, comenta: “mejorar el salario
seria bueno para el trabajador y para el usuario. Con
mejores salarios las personas verian la asistencia
personal como un empleo viable”. Caeta explica: “No
tengo la impresion de que estén bien pagados, bien
remunerados. Por eso también hay cierta sensacion
de provisionalidad”. Michel considera que “la gente
de aqui no se ha interesado en el servicio, la prueba
es que la mayoria somos extranjeros”.

Algunos usuarios/as y asistentes personales
coinciden en la importancia de su profesionalizacién
para mejorar las condiciones laborales de los
trabajadores, pero también para la calidad de la
atencién. Sin embargo, los activistas del Movimiento
de Vida Independiente consideran que la falta de
regulacion de la asistencia personal es positiva

para para poder ejercer el derecho a decidir de los
usuarios y temen que se pierda este derecho si se
produce esta regulacion. Asi lo manifiesta Caeta: “A
mi me puede dar miedo alguien que te venga con
mucha formacién y que venga con la idea de que ella
sabe lo que te conviene. Vamos a chocar”. Agustin,

38 ¢https://www.casaldelsinfants.org/es>.


https://www.casaldelsinfants.org/es

por su parte, reivindica que lo adecuado es que

“el conocimiento venga de la propia experiencia y
en horizontal, no en vertical de algln experto que
habla de conocimientos tedricos, pero no desde la
propia experiencia”. Un temor del que también es
consciente el presidente de la ASAP, cuando afirma
que las personas con diversidad funcional “tienen
mucho miedo a perder el control si la profesion se
regulariza”.

El reto, por tanto, es cémo avanzar en la
profesionalizacion de la asistencia personal a la
vez que se garantiza el derecho a decidir de los
usuarios. Es decir, la profesionalizacion de los
trabajos de cuidado se debe construir sobre la base
del conocimiento experto, pero sin que vaya en
detrimento del derecho de las personas a decidir
como quieren ser atendidas. En este sentido, el
presidente de la ASAP plantea que situar la asistencia
personal en el ambito de la inclusién social y no

en el de la atencion a la dependencia ayudaria a

su reconocimiento y valoracion social, ya que “yo
estoy aqui para que tu estés incluido o incluida

en el mundo, eso es lo que importa, y no si para
conseguirlo lo que tengo que hacer es levantarte de
la cama o acompahfarte a ir a un cajero”.

5.2.3. Formacion y acreditacion de competencias
profesionales

La acreditacion de las habilidades y competencias
facilitaria la profesionalizaci6n, pero no seria
suficiente para garantizar el derecho a decidir de los
usuarios. No obstante, la formacién tiene un papel
fundamental en este proceso y, segiin nuestros
resultados, es una cuestion que condiciona las
interacciones entre los diferentes actores. En todo
caso, es un tema no resuelto y, aunque genera
controversias, si hay cierto acuerdo actualmente en
una formacién minima que se inscriba en la filosofia
de la vida independiente. Recordemos que el CERMI
propuso una formacién de 50 horas, aunque no ha
estado reconocido todavia por el consejo territorial
y cuyo contenido ya se recogia en el manual de
formacion de PREDIF, como hemos mencionado
anteriormente. Ante esta falta de concrecion, ECOM
estd animando y acompaiiando a los asistentes
personales que carecen de acreditacion para que
obtengan el certificado de profesionalidad como
técnicos sociosanitarios.

Los usuarios/as valoran positivamente tener
profesionales que garanticen la calidad del

servicio y destacan las competencias relacionales

y actitudinales, asi como la importancia de la
experiencia individualizada con los propios usuarios
como fuente de capacitacién. Antonio comenta que
Daniela, su asistente personal, no tiene formacion
especifica en atencién a la dependencia, pero “su
sensibilidad, diligencia y atencién permanente no
dejan de sorprenderme; por ejemplo, no me corta las
ufias, me las lima”. Durante unos dias que Daniela
ha estado de baja, Antonio ha tenido como asistente
personal a Pere, que tiene formacién en integracion

socialy en educacion social y del que comenta “hoy
es el cuarto dia que trabaja conmigo y no acaba de
hacer las cosas como yo quiero, le falta sensibilidad
e iniciativa”.

Algunos activistas de vida independiente ven la
formacién de los asistentes personales como una
amenaza de la capacidad de decision de las personas
con diversidad funcional, por lo que consideran que
la formacién no deberia ser un requisito de entrada

a la profesion, sino un derecho de los usuariosy de
los profesionales, y que deberia realizarse de manera
individualizada a cargo de los usuarios y con los
conocimientos que ellos mismos han elaborado a
partir de su experiencia. Esto es lo que manifiesta
Agustin: “El apoyo mutuo de personas con diversidad
funcional genera el saber que se necesita para
gestionar la asistencia personal como servicioy

para formar a los asistentes personales”. También
considera que “es mas importante la afinidad
personal, que no se puede construir tan facil.
Ademas, la formacion es poderosa, pero tiene sus
limites y estd muy mitificada”. En esta misma linea se
sitda el Movimiento de Vida Independiente .

Los asistentes personales que han participado en
nuestra investigacion consideran que la formacion
se adquiere con la experiencia de trabajo con los
usuarios 'y con las propias experiencias personales.
Es lo que comenta Alexis: “La formacion no es
esencial como tal [...]. Mas importante es lo que yo
llamo calidad humana, entender claramente cual es
el papel de un asistente, que no es un cuidador”.
Una formacion que se realiza con el usuario/a, segin
sus necesidades, tal como expresa Emilio: “Las
cualidades necesarias para este trabajo creo que las
vamos formando con nuestras experiencias y lo que
vamos aprendiendo de la persona usuaria “. Borja
hace esta misma afirmacién y aflade que le ayudaron
“mis experiencias personales en el CAU“° y mis
vivencias educativas”.

El presidente de ASAP considera que la formacion es
un requisito para la profesionalidad: “En situaciones
en las que muchas veces, no sabemos hacia donde
tirary las solventamos cada uno como buenamente
puede”. Critica que la formacidn sea individualizada y
a cargo del usuario: “Ahora mismo estamos a merced
de la persona con la que nos toque trabajar... Que a
lo mejor no sabe ni gestionarse su propia vida. Que
no hay ning(n problema en que viva como quiera.
Pero claro... si tu depositas la responsabilidad

de la formacion en esa persona que no sabe...”.
Explica que este es un tema en el que hay diversos
posicionamientos e intereses: “Nosotros entramos en
conflicto con otros agentes por este tema en concreto
[...]. Nosotros lo que queremos es que se regule la
profesion de manera justa, no favorecer a un lado ni
al otro, y en eso juega un papel muy importante la
formacion”. Es consciente de que las personas con

39 <https://federacionvi.org/manifiesto-contra-el-proyecto-de-cu
alificacion-profesional-de-la-figura-del-asistente-personal/».
4 Moviment Escolta o Scout.
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diversidad funcional pueden vivir la formacién como
una amenaza para su derecho a decidir, por lo que
plantea que el asistente personal se forme cuando
empiece a trabajar. La ASAP tiene una propuesta

de formacién con un contenido muy similar a la del
CERMI, que incluye “habilidades instrumentales como
primeros auxilios, filosofia de vida independiente,
competencias emocionales y relacionales,
conocimiento éticoy legal y perspectiva de género”.

6. Conclusiones

En el presente articulo hemos analizado la
implantacion de la figura del asistente personal en
Espana, surgida desde las demandas del Movimiento
de Vida Independiente y reconocida en la Ley de
Dependencia. A partir de una metodologia de

trabajo cualitativa hemos podido mostrar que no

es suficiente que las politicas pablicas reconozcan
esta figura asistencial, ya que esta implantacion se
vincula a toda una serie de condicionantes que la
limitan o dificultan.

El primero es de caracter cultural, e implica reconocer
la funcién de la asistencia personal como facilitadora
de lavida independiente, lo que le otorga un perfil
diferente del de las empleadas de hogar, cuidadoras
familiares o asistencia domiciliaria. Esto supone

que las propias personas con diversidad funcional
asuman lo que implica gestionar su propia vida con la
ayuda de un o una asistente personal. En un contexto
como el espaiiol, en que ha predominado durante
muchos afos una perspectiva de la discapacidad
vinculada a la enfermedad y no a la ciudadania, no
resulta facil ejercer la autonomia personal.

En segundo condicionante y factor limitante es

el problema de la financiaci6n de este servicio,

que actualmente es totalmente insuficiente. Solo
donde se han implicado instituciones de ambito
local o autonémico se ha hecho posible una

mayor implantacion de la asistencia personal,
insuficientemente dotada desde la Ley de
Dependencia. Hemos de tener en cuenta que una
persona con diversidad funcional puede requerir
diversos asistentes personales para conseguir

tener autonomia. Si ello no es posible, continta
dependiendo de la familia o de las instituciones
para poder sobrevivir. O se ve obligada a buscar
férmulas fuera de la legalidad para solucionar la
asistencia. La falta de un mayor compromiso pablico
impide garantizar los derechos de las personas con
diversidad funcional a tener una vida independiente y
los derechos de los y las asistentes personales.

En tercer lugar, hay que mencionar las caracteristicas

de los y las asistentes personales como
trabajadoras/es. Hemos de insistir en que comparten
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los problemas laborales que sufren las trabajadoras/
es del cuidado y que la debilidad de las politicas
sociales, sumada a la reciente implantacion de

la asistencia personal, genera las ambigiiedades

y controversias en torno a ella, centradas
especialmente en las condiciones laboralesy en

los requisitos de formacién. Aunque las entidades
que proporcionan el servicio de asistencia personal
hacen esfuerzos para resolver de la mejor manera
posible estas situaciones, hay todavia un problema
no resuelto en la profesionalizacién y reconocimiento
de esta figura asistencial.

En conclusién: los problemas y controversias que
hemos indicado en este articulo son reflejo de una
falta de regulacion especifica de la figura de la
asistencia personaly de un problema importante de
financiacion y los hemos seiialado para contribuir

a que la asistencia personal pueda efectuarse en
términos de justicia social. Y es que, parafraseando
a Carbonell Aparici (2017: 189), la ausencia de
regulacion perjudica tanto a los usuarios/as, que no
siempre ven satisfechas sus necesidades, como a los
trabajadores/as, que ven su trabajo desvalorizado,
o derivado hacia la economia sumergida. Las
politicas pablicas deberian favorecer las condiciones
para que la asistencia personal pueda realizarse

con financiacion suficiente y las personas con
diversidad funcional puedan llevar adelante una vida
independiente.

Hemos de mencionar finalmente que la figura de

la asistencia personal ha de entenderse desde dos
niveles de analisis, tanto desde el punto de vista
politico como académico. Desde la perspectiva de las
personas con diversidad funcional, el o la asistente
personal es un facilitador, alguien que ayuda o da
apoyo, no que cuida. Por ello tiene sentido reivindicar
su especificidad, tanto en sus funciones, su relacion
con las personas con diversidad funcionaly los
requisitos de su formacion. Desde una perspectiva
mas amplia, se trata de una figura asistencial que

se enmarca en las politicas del cuidado social y
ambas dimensiones son compatibles. La linea que
separa el cuidado del apoyo es tan sutil que cuesta
diferenciar una cosa de otra. En el caso de Espafa

en que la asistencia personal es reciente, cuando

las personas con diversidad funcional lleguen a la
vejez y requieran de mayores apoyos sera muy dificil
diferenciar qué es la asistencia y qué es el cuidado.
Porque el cuidado a mayores y dependientes deberia
prodigarse desde la atencion centrada en la persona,
en sus deseos y necesidades, tal como demandan
las personas con diversidad funcional. Y, a su vez,
deberia reconocerse que la vida independiente esta
necesariamente vinculada a la interdependencia, un
valor esencial del cuidado. Porque, finalmente, el
cuidado es el fundamento y la base de la vida. Todas
las personas lo necesitamos.
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