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Es para mi un honor, como presidente de ECOM, poder com-
partir con Fundacién Pilares y su presidenta, Pilar Rodriguez, es-
ta publicacion.

Vaya por delante nuestro sincero agradecimiento a Pilar por
el apoyo que siempre ha mostrado en relacidn al derecho del
colectivo de personas con discapacidad fisica y/u orgdnica y
sobre tfodo por su frabajo de todos estos anos, que estd permi-
tiendo que cada vez mds dmbitos de la sociedad vayan transi-
tando por el modelo de Vida Independiente y la atencion inte-
gral y centrada en la persona.

ECOM es una federacion estatal con una trayectoria de mds
de 50 anos y que representa mds de 120 entidades. Esto nos
hace tener una gran responsabilidad a la hora de trabajar en
la defensa de los derechos de las personas y en promover po-
liticas que nos incluyan de forma decidida a partir de nuestras
experiencias, decisiones y libertades. Unas libertades que para
nada fueron gratuitas, sino que son la herencia del trabagjo de
muchas personas.

Para ECOM la oportunidad de poder colaborar en este libro,
implica poner en el punto de mira la Asistencia Personal (AP),
ya que estamos en un momento en el que se habla de cam-
bio de modelo de atencidon y de innovacion, pero no se estd
poniendo el foco politico en la AP y en ofros servicios que ya
forman parte des de hace mas de 15 anos de este cambio de
paradigma.



La asistencia personal es un derecho reconocido en la Con-
vencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad de
la ONU, en su articulo 19 “Derecho a una Vida Independiente y
en comunidad”, que incluye el apoyo de la Asistencia Personal
(que estd descrito en la observacion general 5 de dicho articu-
lo), pero, a pesar de esto, la realidad en nuestro pais dista mu-
cho de cumplir con los requerimientos que marca la ONU.

Prueba de ello es la tan esperada regulacion de la figura de
AP como desarrollo de la Ley de Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia de 2006, que aun
hoy estamos esperando. La infrafinanciacion y todos los reque-
rimientos que se necesitan para acceder a la AP, incluyendo
también los requerimientos de formaciéon de la figura del/de la
asistente personal, estdn provocando que las pocas prestacio-
nes que se estan concediendo (comparado con ofros servicios
y prestaciones de la cartera) no estdn asegurando la figura de
asistencia personal taly como se concibe. Y, por consecuenciaq,
se alejan de los pardmetros que marca la Convencion de los
Derechos de las personas con discapacidad de la ONU, ya que
no garantizan la vida independiente ni dan apoyo a procesos
de desinstitucionalizacion.

Desde ECOM, y con la experiencia acumulada en la gestion
de la asistencia personal desde el 2007 (con el inicio de los pri-
meros proyectos piloto en el pais), afirmamos con maximo con-
vencimiento que la asistencia personal es el recurso mds ade-
cuado para favorecer una vida autdbnoma e independiente, y
que permite desarrollar la vida en la comunidad; asi como que
garantiza el ejercicio de autodeterminacion, en tanto que es la
persona quien decide cudndo, como y en qué actividades de
su vida hard uso de este apoyo.

El principal valor de este recurso es que es el que otorga ma-
yor autonomia e independencia a la persona, facilitando su in-
clusion en la sociedad y su vida en la comunidad; es la mejor
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opcidon para salvaguardar la dignidad inherente de todo ser
humano. La Asistencia Personal da a la persona la posibilidad
de tener el control de su propia vida y de poder desarrollar su
proyecto vital.

A pesar que hace ya muchos anos que el Gobierno espanol
ratificé la Convencion de la ONU, en Espana estamos aun hoy
muy lejos de la realidad que ésta establece. Actualmente en
Espana las personas con discapacidad siguen sufriendo conti-
nuas violaciones de derechos humanos, dada la ausencia de
entornos accesibles, la inexistencia de apoyos efectivos para la
vida independiente o por la segregacion que se da en el siste-
ma educativo, por citar sdlo algunas circunstancias.

Como sociedad, tenemos por delante un reto en el desplie-
gue de la asistencia personal, tanto porque ésta garantice la
autodeterminacion de la persona, como porgue |los presupues-
tos se ajusten alas horas que las personas necesitan para poder
hacer su proyecto de vida en comunidad. Y también, porque
los requerimientos de formacion de la figura del/de la asistente
personal sean revisados y cambiados, para priorizar a la pro-
pia persona con discapacidad como formadora de su asisten-
te personal (en contra de una formaciéon extensa basada en
pardmetros médico-rehabilitadores). Hacemos esta afirmacion,
con el convencimiento que 15 anos de servicios y experiencia
valen mds que las directrices profesionales que aun no han en-
tendido el servicio.

Y otro reto es el de como se gestionan los servicios. Aqui lan-
zo un llamamiento a las entidades y personas para revisar qué
entendemos por autogestion y cémo se desarrollan algunos de
los servicios dentro del territorio.

Pero no nos ofusquemos en las dificultades, invito a poner el
foco en las oportunidades, en las muchas personas activistas y
con experiencia en la asistencia personal que nos sirven de re-
ferentes.



Espero que este libro nos ayude a seguir caminando y avan-
zando hacia el pleno derecho de las personas con discapaci-
dad a poder vivir de forma independiente y en comunidad.

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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Actualmente existe un gran interés, pero también un gran des-
conocimiento y confusionismo, acerca de la figura de Asisten-
cia Personal que, a pesar de haber generado bastante con-
froversia en nuestro pais debido a su escaso desarrollo a fra-
vés de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atenciéon a las personas en situacion de
dependencia (LAPAD)!, resulta ampliamente exigida vy reivindi-
cada por las personas con discapacidad, los activistas por los
derechos y las entidades sociales?.

«La prestacion econdmica de asistencia personal tiene como
finalidad la promocidn de la autonomia de las personas en situa-
cién de dependencia, en cualquiera de sus grados. Su objetivo
es contribuir a la contratacidon de una asistencia personal, du-
rante un numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso
a la educacién y al trabajo, asi como una vida mds auténoma
en el ejercicio de las actividades bdsicas de la vida diaria. Previo
acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia se establece-
ran las condiciones especificas de acceso a esta prestaciony.
(Art. 19 de la LAPAD)

1 Documento disponible en la web https://www.boe.es/buscar/act.php2id=BOE-A-2006-219%0.

2 También en Cataluiia la propia denominacién puede inducir a confusién, especialmente a partir del
Decreto ley 19/2021, de 31 de agosto, por el cual se adapta el Cédigo Civil cataldn a la reforma del
procedimiento de modificacién judicial de la capacidad, ya que la institucidn de la «asistencian reem-
plaza las tutelas, las curatelas y otros regimenes tutelares.


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

El encuadre de la Asistencia Personal dentro de las politicas
sociales, por su naturaleza y por la falta de apuesta politica
y econdmica para transitar por nuevos modelos de atencion
a las personas, es un reto que nos implica a todos. Por este
motivo se hace necesario conocer el marco tedrico desde
donde parte la figura, la diferencia con otros recursos, el rol
de la persona con discapacidad autogestora del recurso, su
articulacion, el rol del personal técnico de Asistencia Personal,
la definicion del perfil profesional tanto en lo relativo a su cua-
lificacidon como en lo concerniente al marco laboral en el que
se encuadre, el papel de las entidades cogestoras y el de las
administraciones.

En consecuencia, este documento, pretende, aportar una
mayor informacidén que ayude a seguir abriendo camino ha-
cia la Asistencia Personal, clave para conseguir el pleno ejer-
cicio del derecho a una vida independiente y en comunidad
de todas las personas con discapacidad.

ECOM y la apuesta por la Autonomia Personal y la Vida
Independiente

ECOM —marca bajo la que se reunen la Federacion ECOM
(creada en 1971) y la Fundacion ECOM (en 2007)— es un
movimiento impulsado por personas con discapacidad fisica
que frabaja, a través del empoderamiento y la participacion,
para conseguir una sociedad inclusiva donde las personas
con discapacidad fisica y/u orgdnica puedan hacer efectivo
el ejercicio de sus derechos.

ECOM, Federacidon de Personas con Discapacidad Fisica u
Orgdnica, se guia por la nueva concepcion de la discapaci-
dad basada en los derechos humanos y en el modelo social
(o paradigma de la Autonomia Personal), que no considera
la discapacidad como un atributo de la persona, sino que
entiende que es en el entorno donde se ubican las barreras
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que nos excluyen y que impiden la verdadera igualdad de
oportunidades para todas las personas.

ECOM actua en diferentes dmbitos, tanto para eliminar
las barreras fisicas y psicosociales que limitan la igualdad de
oportunidades, y como para impulsar cambios en la socie-
dad que permitan a las personas con discapacidad fisica
y/u orgdnica, si es su deseo, vivir de forma independiente y
convivir y participar en la comunidad en igualdad de con-
diciones, asi como disponer de los apoyos necesarios pard
poder disfrutar de la méxima autonomia personal. En Espana
3.84 millones de personas (el 8,5% de la poblacion total) tiene
una discapacidad, siendo mayoritaria la discapacidad fisica
que, concretamente en Catalunag, tienen casi 300.000 perso-
Nas.

ECOM es una entidad estatal, privada y sin dnimo de lucro,
que engloba a 120 entidades de personas con discapaci-
dad fisica. Su objetivo principal es la mejora de la calidad de
vida de las personas con discapacidad fisica y por extension,
la de sus familias, impulsando la lucha contra todo tfipo de
discriminacioén, fomentando la defensa del ejercicio de sus
derechos y trabajando por la mejora en cobertura y calidad
de los servicios y prestaciones que requiere este colectivo.
Por otro lado, lucha por presentar y defender los intereses
de las entfidades miembros y las personas con discapacidad
fisica ante las diferentes Administraciones PUblicas y en los di-
ferentes organismos de participacion existentes en el sector.

ECOM considera prioritario defender el derecho a la
igualdad de oportunidades en el gjercicio de los derechos y
deberes y la promocion de la Vida Independiente. A su vez,
juzga imprescindible promover el paradigma de apoyos a las
personas, poniendo el acento en el estimulo de las potencia-
lidades personales en base a apoyos centrados en la perso-
na, en el fomento de la calidad de vida y en la participacion



de las personas en la definicidn de sus necesidades y en la
evaluacion de los servicios. Es en este sentido, en el que la
Asistencia Personal se constituye como el servicio que va a
permitir este cambio de perspectiva.

En 2007 ECOM puso en marcha el Servicio de Asistencia
Personal (SAP), que actualmente cuenta con una trayectoria
de aprendizaje conjunta entre personas usuarias, profesio-
nales de Asistencia Personal y equipo técnico. El inicio tiene
su origen a raiz de la redaccion del nuevo proyecto de Ley
de Servicios Sociales de Cataluna y de la aprobaciéon de la
Ley de Promocidén de la Autonomia Personal y Atenciéon a las
personas en situacion de dependencia. Es entonces cuando
ECOM firma un convenio de colaboraciéon con el Departa-
ment de Treball, Afers Socials i Familia de la Generalitat de
Catalunya a fin de gestionar un proyecto piloto con un total
de 50 personas repartidas por todo el territorio cataldn. El
objetivo era probar la figura del/la Asistente Personal como
una herramienta para la promocion de la autonomia vy el
autogobierno de las personas con discapacidad fisica.

A esta experiencia se suma en el 2011 la puesta en marcha
del Servei Municipal d’Assistencia Personal de I' Ajuntament
de Barcelona. Este servicio nace también de un proyecto
piloto de 2006, promovido por el Foro de Vida Independiente
de Cataluna y el Ayuntamiento de Barcelona.

Actualmente ECOM cogestiona el servicio de AP para un
total de 80 personas con discapacidad fisica, de las que se
derivan aproximadamente 130 profesionales de Asistencia
Personal contratados.

Han pasado 15 anos desde el inicio de 1os primeros proyec-
tos piloto de Asistencia Personal, en Espana y en Cataluna, y
en la actualidad esta figura sigue sin ser un recurso disponible
para la inmensa mayoria de las personas con discapacidad
que lo requieren, a pesar de los derechos establecidos en

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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3 https://www.ecom.cat/ca.
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Capitulo 1
La Asistencia Personal.
Marco teorico
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1. El concepto de Asistencia Personal

La Asistencia Personal es un servicio de apoyo fundamental
para promocionar la vida independiente de las personas con
discapacidad. Surge del movimiento de Vida Independiente
nacido en Estados Unidos en la década de los anos 60 que,
tal y como especifica Pilar Rodriguez, se constituird como una
de las bases del Modelo de Afencion Integral y Centfrada en
la Persona®.

La Asistencia Personal se define como el soporte entre per-
sonas, regulado por un contrato de trabajo, en el que se dis-
tinguen claramente el rol de la persona con diversidad fun-
cional, que es quién recibe el soporte y tiene el control de su
servicio (la foma de decisiones), y el rol de la persona que
ejerce la AP.

La existencia del/la Asistente Personal se basa en el deseo
y los derechos de las personas con discapacidad para con-
trolar su propia vida y vivir con la dignidad que comporta el
encontrarse en igualdad de oportunidades con el resto de la
ciudadania. En palabras de Rodriguez-Picavea y Romanach:

«La Asistencia Personal es, por tanto, la formula resultante de:
Asistente Personal + pago directo + derecho universal y que do-

4 P.Rodriguez, A. Vild. (coords.), Modelo de Atencidn integral y Centrada en la Persona. Teoria y prdctica
en dmbitos del envejecimiento y la discapacidad. Madrid, Tecnos, 2014.



fa al individuo de las herramientas necesarias para poder llevar
una vida independiente. La AP es la que iguala esta desventaja
inicial que siempre han tenido las personas con diversidad fun-
cional. Es lo que garantiza el control de la vida del individuo, sin
intermediarios. Es la toma de decisiones, con aciertos y errores,
para desarrollar una vida juntamente con su entorno social. Es
sery sentirse un ciudadano o ciudadana mds)’.

Los objetivos fundamentales de la Asistencia Personal en-
cajan plenamente en el paradigma actual de soporte a las
personas, basado en los principios de dignidad, autonomia,
corresponsabilidad y fomento de la calidad de vida.

La Asistencia Personal tiene sentido en el marco de un mo-
delo social o de Vida Independiente y, también, desde el
modelo de la diversidad, ya que ambos reconocen el dere-
cho a la autodeterminacién (tomar decisiones sobre la pro-
pia vida), la responsabilidad sobre la propia vida y acciones,
la posibilidad de asumir riesgos y el derecho a no vivir institu-
cionalizado de las personas con diversidad funcional.

Respondiendo a lo anterior, y teniendo en cuenta la ex-
posicion planteada, se define la Asistencia Personal como el
“servicio en el que una persona realiza o da soporte en la
realizacion de las tareas de la vida diaria a ofra persona con
discapacidad”. En este sentido, cabe destacar que la perso-
na con discapacidad ejerce el rol de jefe/jefa en la relacién
laboral.

Por su cardcter contractual, esta relacion tendria que ale-
jarse y quedarse al margen del dmbito familiar directo, afec-
tivo, etc., ya que, de ofra manera, podrian distorsionarse la

5 A.Rodriguez-Picavea, J. Romanach, «Consideraciones sobre la figura del Asistente Personal en el
Proyecto de Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de
Dependenciay, Foro de Vida Independiente (mayo de 2006). Disponible en la web http://www.asoc-ies.
org/docs/la_%20figura_del_asistente_personal_v1-1.pdf.

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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toma de decisiones por parte de la persona con diversidad
funcional y la relacién existente con el/la Asistente Personalé.

De acuerdo con esta definicion, entendemos que el ser-
vicio de Asistencia Personal estd alineado con la Atencidon
Integral y la Atencion Centrada en la Persona (AICP), siguien-
do sus criterios y principios en todas sus dimensiones.

Este paradigma, supera el planteamiento médico-rehabi-
litador y apuesta por un sistema holistico biopsicosocial en el
que los servicios y prestaciones sociales evolucionan hacia
modelos de soporte que enfatizan la promocién de las po-
tencialidades personales y la disminucion de las limitaciones
funcionales en base a soportes centrados en la persona, pri-
mando el entorno comunitario y la participacion de las per-
sonas en la definicion de sus necesidades y en la evaluacion
de los servicios.

La nueva perspectiva de la discapacidad se fundamenta,
pues, en el derecho a la igualdad de oportunidades, en el
ejercicio de los derechos y deberes, en la promocion de la vi-
da independiente, en la participacion y en la plena inclusion
social. Esta nueva perspectiva que se situa en la base de la
Asistencia Personal ha dado lugar a experiencias europeas
de Vida Independiente que ya han demostrado su éxito.

2. Cambio de paradigma en los procesos de apoyo

Como se acaba de indicar, la Asistencia Personal tiene sen-
tido a partir de un modelo social o de Vida Independiente
y también, claro estd, desde el modelo de la diversidad, ya
qgue ambos reconocen el derecho a la autodeterminacion,
la responsabilidad sobre la propia vida y acciones, la posibi-
lidad de asumir riesgos y el derecho a no vivir en una institu-
cion.

6 E.Ortega Alonso (coord.), Situacién de la asistencia personal en Espana. Madrid, Predif, 2015. Disponi-
ble en la web https://www.asistenciapersonal.org/content/estudio-asistencia-personal-predif


https://www.asistenciapersonal.org/content/estudio-asistencia-personal-predif

La Filosofia Mundial de la Vida Independiente se constituye
en un nuevo pensamiento tedrico-prdctico en torno a larea-
lidad humana denominado «diversidad funcionaly. Las muje-
res y los hombres con diversidad funcional exigen su derecho
individual y colectivo a vivir de forma activa e independien-
te, incluyendo e incluidos en la comunidad, con el apoyo
humano necesario (Asistencia Personal), asi como con otros
apoyos de indole econdmico, tecnolégico, comunicativos,
efc.

Los pilares sobre los que se basa la Filosofia de la Vida In-
dependiente son:

1. Cada vida humana tiene un valor

2. Todas las personas, cualquiera que sea su diversidad, son

capaces de tomar decisiones

3. Las personas con diversidad funcional se deben a la res-

puesta de la sociedad a su diversidad fisica, intelectual y
sensorial y tienen derecho a ejercer el control de sus vidas

4. Las personas con diversidad funcional fienen derecho ala

plena participaciéon en la sociedad’.

Los principios bdsicos en los que se basa la Filosofia de la
Vida Independiente son:
1. Derechos humanos y civiles
Autodeterminacion
Autoayuda (apoyo entre pares)
Posibilidad de ejercer el poder (empoderamiento)
Responsabilidad por la propia vida y acciones
Derecho a asumir riesgos
Vivir en la comunidad?®

Nooh~®D

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente

7 Jenny Morris, activista de vida independiente.
8 Disponible en la web http://forovidaindependiente.org/filosofia-de-vida-independiente/.
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Este es el nacimiento del modelo social que apunta la Fi-
losofia de Vida Independiente, pero describe la diversidad
funcional como una forma especifica de opresion social.

La progresiva generalizacion de la Asistencia Personal nos
invita a reflexionar sobre el paradigma de derechos, donde
se cambia la légica del asistencialismo y de los cuidados por
la l6gica de la autodeterminacién y la autonomia moral de
la persona. La persona fiene el control sobre su propia vida y
sobre los servicios que le conciernen, los cuales han de poder
ser efectivos para que los derechos sean reales.

Convencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad
El Servicio de Asistencia Personal es un derecho incluido en
la Convencidn Internacional de las Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD),
ratificada por el Estado espanol el 3 de diciembre de 2007.
En concreto, el articulo 19 “Derecho a vivir de forma in-
dependiente y a ser incluido en la comunidad” reconoce

«el derecho en igualdad de condiciones de todas las perso-
nas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones
iguales a las de los demds, debiendo adoptarse medidas efica-
ces y pertinentes para facilitar el pleno disfrute de este derecho
alas personas con discapacidad y su plena inclusiéon y participa-
cién en la comunidadh.

Asimismo, en este articulo los Estados firmantes se com-
prometen a garantizar que

«las personas con discapacidad tengan acceso a una varie-
dad de servicios de apoyo domiciliario, residencial y otros servi-
cios de apoyo comunitario, incluida la asistencia personal ne-



cesaria para facilitar su existencia e inclusion en la comunidad y

evitar su aislamiento o separacion de ella)’.

A raiz de esta Convencion, el Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad emitié una Observacion
General al Articulo 19 que contiene las definiciones y espe-
cificaciones de los conceptos expresados en ella. Vale la
pena reproducir los aspectos mdas relevantes para el obje-
to de este estudio:

La Asistencia Personal es una relacion personal. Debido
a la naturaleza de este servicio, los/las usuarios/as de
AP deben poder decidir quién les proporciona el apo-
yo. Las cudlificaciones profesionales no tienen por qué
ser una condicion necesaria para tfrabajar como Asis-
tente Personal. Los/las AP deben ser contratados, cao-
pacitados y supervisados por las personas que reciben
la asistencia y no deben ser ‘compartidos’ sin el consen-
fimiento pleno vy libre de cada una de estas personas.
Compartir Asistentes Personales podria limitar y dificultar
la libre determinacioén y la participacion espontdnea en
la comunidad; (...) El concepto de AP en el que la per-
sona con discapacidad no ejerce plenamente la libre
determinacion vy el libre control no se ajusta al articulo
19.

Autogestion de la prestacion de servicios. Las personas
con discapacidad que necesitan Asistencia Personal
pueden optar por entregar el grado de control personal
a ejercer sobre la prestacion del servicio dependiendo
de sus circunstancias y preferencias vitales. Incluso si
otfra entidad desempena la funcion de «empleadom,
la persona con discapacidad sigue teniendo el poder
de decision sobre la asistencia, es a quien es necesa-

9

Art. 19 b, CDPD.
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rio consultar y se deben respetar sus preferencias indivi-
duales. El control de la Asistencia Personal puede ejer-
cerse apoyando la adopcidn de decisiones.

Atencion Centrada en la Persona y Atencion integral
El enfoque de la Atencion Centrada en la Persona (ACP)
es considerado por varios organismos internacionales co-
mo un eje clave en la calidad de los servicios sociales y
sanitarios y ya cuenta con una cierta trayectoria en su
aplicacién en los paises mds desarrollados. Su contribuciéon
fundamental es colocar a la persona usuaria como agente
activo en el centro del servicio, tanto en la organizaciéon
como en el proceso asistencial, desde el reconocimiento
de su singularidad y respeto a su autonomia personal, es
decir, a sus decisiones, su forma de vida, preferencias y
deseos.'°

El paradigma actual de atencidény apoyo alas personas,
basado en los principios de autodeterminacion, atencion
individualizada, inclusion social, adaptacion a los cambios
y participacion, hace que los servicios sociales y los be-
neficios evolucionen hacia modelos de apoyo que hagan
hincapié en los siguientes objetivos:

* Desarrollo del potencial de la persona

* Disposicion de medios centrados en la persona

* Promocion de la calidad de vida

e Participaciéon de las personas en la definicion de sus ne-

cesidades
* Implicaciéon de las personas en la evaluacion de los ser-
vicios
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10 T. Martinez, El centrarse en la persona en los servicios gerontolégicos. Modelos de atencidn y evalua-
cién. Madrid, Fundacién Pilares para la Autonomia Personal, 2016



La personalizacion es una de las grandes dimensiones
que componen el modelo de Atencion Integral Centrada
en la Persona (AICP), siendo la segunda la de integralidad.

Definicién de la AICP

«Es la que, desde la actuacién sociopolitica y profesional, promueve las condi-
ciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos los dmbitos de la
calidad de vida y el bienestar de la persona, partiendo del respeto pleno a su
dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias y contando con su partici-
pacioén efectivan'’.

Por consiguiente, la AICP aporta una propuesta en la que
las personas que requieren apoyos se convierten en el eje
central de la organizacion del centro o servicio, de las ac-
ciones profesionales, de la accion de las administraciones
publicas y de los agentes del sector. Infegra el conocimiento
cientifico producido, tanto en la dimensién de ACP, como en
la de integralidad e integracion de servicios y apoyos, desde
una mirada transversal. La combinacion entre ambas dimen-
siones es la que conforma este modelo y desde el mismo se
ofrecen elementos y metodologias innovadoras dirigidas a la
transformaciéon del tradicional modelo asistencialista en ser-
vicios sociales, sanitarios y, en general, en la consideracion
de todas las personas como ciudadanas que deben ejercer
todos sus derechos con los apoyos que precisen. Asi se ha
recogido fambién en los Ultimos documentos de organizacio-
nes internacionales y en los Objetivos de Desarrollo Sostenible
(ODS), para no dejar a nadie atrds y lograr que todas las per-
sonas puedan disenar y controlar por propia iniciativa vidas
gue tengan sentido para cada una'z

P. Rodriguez: La atencidn integral y centrada en la Persona. Principios y criterios que fundamentan un
modelo en discapacidad, envejecimiento y dependencia. Informes Portal Mayores, n.° 106.

P. Rodriguez, A. Vild (coords.), Modelo de atencidn integral y centrada en la persona. Teoria y prdctica
en la envidia y la envidia de la discapacidad. Madrid, Tecnos, 2014.
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Capitulo 2 a

Las Leyes y la situacion
en Europa y Espana
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1. Vision general de las politicas de Asistencia Personal en Europa
En este apartado se pretende proporcionar una panordmica
general de las politicas de Asistencia Personal en Europa que
ayude a contextualizar esta figura y brinde elementos de re-
flexion y mejora del diseno de las politicas en este dmbito. El
contenido fue elaborado por ECOM en el 2017 y, a pesar de
que la realidad ha podido cambiar en estos Ultimos anos, los
datos e informacién contenida nos permiten llevar a cabo una
aproximacion a la situacion de la Asistencia Personal en los dife-
rentes paises. A tal efecto presentamos un resumen del estudio
«Personal Assistance Services in Europey, impulsado por Euro-
pean Network on Independent Living (ENIL)'3.

ENIL es la Red Europea de Personas con Discapacidad que
quiere llegar a ser un férum para todas las personas con disca-
pacidad, organizaciones de Vida Independiente y sus aliados
sin discapacidad sobre cuestiones que afecten a la Vida Inde-
pendiente. La mision de ENIL es la de abogary presionar a favor
de los valores principales y practicas de la Vida Independiente
y, en concreto, la de velar por un entorno libre de obstdculos,
favoreciendo la provisidon del soporte de Asistencia Personal y
ayudas técnicas adecuadas para hacer posible la plena ciu-
dadania de las personas con discapacidad.

13 European Network on Independent Living, Personal Assistance Services in Europe 2015. Bruselas, 2016



El estudio, que recibi¢ financiacion del Programa Europeo
para la Ocupacion y la Solidaridad Social 2007-2013, tenia en-
tre sus objetivos recabar informacién detallada acerca de la
situacion de la Asistencia Personal en el mayor nimero posible
de los paises UE. Asi, la informacion recogida entre 2013y 2015
incluye quince Estados de la UE y siete Estados vecinos. Repa-
samos a continuacion los principales conceptos analizados,
pudiéndose encontrar el informe completo, asi como el andlisis
detallado para cada uno de los paises, en la web de ENIL.

Para comenzar, es preciso considerar que, de veintidds Esta-
dos analizados, catorce tienen legislacion a nivel nacional. El
pais pionero en la infroduccion de esta legislacion fue Suecia
(1997). que ademds destacaba por ser la Unica nacidén que
reconoce la Asistencia Personal como un derecho individual.
En Espana, como es sabido, la LAPAD reconoce el derecho
subjetivo a las prestaciones del sistema, entre ellas, la de AP.

Entre los aspectos mds importantes a tener en cuenta y que
consideramos esenciales como referencia, se hallarian los si-
guientes: en primer lugar, que en la mayoria de los Estados
analizados la gestion de los servicios es responsabilidad de los
municipios o de agencias regionales. Asimismo, en diez de los
veintidds Estados las personas con discapacidad reciben una
prestacion que pueden utilizar para contratar directamente un
servicio o escoger entre la autoridad local, una cooperativa o
una empresa privada. En este sentido, dos de los Estados pro-
hiben expresamente la contrataciéon directa y cuatro Estados
proveen la Asistencia Personal solo a través de una enfidad de
personas con discapacidad fisica (Disabled Peoples Organiza-
fion, DPO) o gobiernos locales.

Por otra parte, la financiacion es bdsicamente estatal a tra-
vés de gobiernos locales o agencias regionales. En diez Esta-
dos los gobiernos locales son los responsables de financiar los
SAP y en cuatro casos la responsabilidad es compartida (nivel
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cenfral y local). En tres casos, aunque la financiacion es de
origen estatal, la administracion corresponde a las instituciones
locales.

De todos los Estados que ofrecen SAP un 65% cubre todo
tipo de discapacidades (fisica, intelectual, visual etc.). Dos Es-
tados solo admiten personas con discapacidad fisica o visual.
La «Discapacidad Severan es normalmente considerada como
uno de los criterios para acceder al SAP y se determina como
un porcentaje de discapacidad.

En doce de los veintidds Estados la cobertura horaria obe-
dece a la valoracion de necesidades del individuo, aunque
de esos paises cinco declaren que este criterio depende de la
disponibilidad de recursos.

Respecto al coste/hora, es dificil extraer conclusiones dada
la variabilidad del nivel de vida en Europa. Asi, los paises nordi-
cos tienen un coste/hora mucho mds elevada que los situados
en el centro o este del continente. La mayoria de los paises
consideran el salario medio a nivel nacional.

Sobre las edades elegibles, ocho de los Estados excluyen a
mayores de 65 anos, aunque cuatro de estos permiten a las
personas continuar con el servicio si se les habia concedido an-
tes de esta edad. Alemania no impone restricciones de edad,
mientras que otros siete paises ofrecen servicios a ninos y a per-
sonas de mds de 65 anos.

En relacion con la valoraciéon de las necesidades, en la ma-
yoria de los Estados la legislacion no incluye referencia al ins-
tfrumento de valoracion de necesidad. Normalmente esto de-
pende de la interpretacion de la autoridad subestatal que ha
de gestionar el acceso a los servicios.

2. La situacion de la Asistencia Personal en Espaia
En Espana, la Asistencia Personal sigue siendo una gran asigna-
tura pendiente y de lenta evolucion.



A través de diferentes experiencias durante estos Ultimos 15
anos, personas con discapacidad, activistas, profesionales y
entfidades sociales, han trabajado para que el desarrollo de la
Asistencia Personal se atenga a lo dispuesto por la Convencion
de sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

A pesar de sus esfuerzos, actualmente nos encontramos ante
un momento complejo en el que, mds alld de la no implemen-
tacion real y generalizada, se corre el peligro de que se consoli-
den prdcticas alejadas del modelo que lo colocan en un punto
de partida asimilable a otros modelos de atencidn cldsicos.

Este hecho, ya no solo se da por la falta de apuesta politi-
ca y econdmica, sino también por las resistencias a dejar de
lado los métodos convencionales, por la homogenizacién en
los sistemas de gobernanza y por los procesos estandarizados,
y en los que se percibe a las personas como objetos pasivos en
lugar de protagonistas de sus proyectos de vida. Existen asimis-
mo resistencias y desconfianza hacia el establecimiento de un
modelo que centra su atencidon en la autodeterminacion vy el
valory respeto por la diversidad, teniendo en cuenta los valores
sociales actuales basados en modelos capacitistas.

La Asistencia Personal ha alcanzado en el Estado espanol
una meta importante con la aprobacion de la Ley 39/2006, del
14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion alas personas en situacion de dependencia (LAPAD).

Definicion del Servicio de Asistente Personal

«ES el servicio prestado por un/a Asistente Personal que realiza o colabora en ta-
reas de la vida cotidiana de una persona en situacion de dependencia, de cara
a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando su autonomia
personal (art. 2.7 de la LAPAD».

A este efecto, laley establece una prestaciéon econdmica de
Asistencia Personal (Art. 19) que tiene por finalidad la promo-
cion de la autonomia de las personas con dependencia con el
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objeto de contribuir a la contratacion de un/a Asistente Perso-
nal durante un numero de horas que facilite al beneficiario/a el
acceso a la educacion y al frabagjo, asi como a una vida mads
autbnoma en el ejercicio de las actividades bdsicas de su dia
a dia.

Al principio solo se contemplaba la asignacion de esta pres-
tacion a beneficiarios/as que tuvieran el Grado Il de depen-
dencia. Con el objeto de dar mayor impulso a esta figura, en el
ano 2012 se amplia la prestacion a todos los grados de depen-
dencia.

Segun datos del IMSERSO a 31 de julio del 20214, el nUmero
de prestaciones de Asistencia Personal concedidas en Espana
solo suponen un 0.56% del total de las prestaciones de la car-
tera de servicios que contempla la ley. Ademds, de las 8.305
prestaciones de AP, 6.375 pertenecen al Pais Vasco, cuyas pe-
culiaridades comentaremos con detenimiento mds adelante.

También es importante destacar que las Comunidades Auto-
nomas que a fecha de hoy no han regulado la prestacion de
Asistencia Personal son: Aragén, Canarias, Cantabria, Extrema-
dura, La Rioja, Islas Baleares, Ceuta y Melilla.

Los criterios y el procedimiento para el acceso a la presta-
cion de Asistencia Personal son regulados por cada una de las
Comunidades Autdbnomas. Esto hace que el desarrollo norma-
tivo de la ley esté originando importantes desigualdades terri-
toriales, tal como se recoge en las conclusiones del andlisis ela-
borado en 2015 por la Plataforma Representativa Estatal de la
Discapacidad Fisica (PREDIF)'.

En el Informe de PREDIF se puede encontrar un andlisis com-
parado del estado de la situacion. La conclusion central de es-
te andlisis es que el desarrollo normativo de la Ley 39/2006 estd

14 Disponible en la web https://www.imserso.es/imserso_02/documentacion/estadisticas/info_d/estadisti-
cas/est_inf/datos_estadisticos_saad/index.htm.
15 Disponible en la web https://www.asistenciapersonal.org/predif.


https://www.imserso.es/imserso_02/documentacion/estadisticas/info_d/estadisticas/est_inf/datos_estad
https://www.imserso.es/imserso_02/documentacion/estadisticas/info_d/estadisticas/est_inf/datos_estad
https://www.asistenciapersonal.org/predif.

originando importantes desigualdades territoriales a causa de
los siguientes motivos:

Mientras que algunas Comunidades Autdnomas restrin-
gen el régimen de compatibilidades de esta prestacion
(el Art. 25 bis de la Ley 39/2006), otras lo amplian, permi-
tiendo la prestacion de este servicio junto con otros como,
por ejemplo, el de ayuda a domicilio, centro de dia o re-
sidencia.

El copago se regula de forma diferente en funcién de ca-
da Comunidad Auténoma, debido a que no existe una
regulacion estatal sobre este tema.

Existen Comunidades Autdbnomas que aseguran la per-
cepcion de una cantidad minima con independencia de
la capacidad econdmica de la persona beneficiaria.
Algunas garantfizan un nivel adicional de la prestacion
mediante un incremento de la cuantia méxima de esta
prestacion fijada con cardcter general por el Estado.

En otfras, ademds, se condiciona el importe de la presta-
cion en funcion de la dedicacién horaria (jornada com-
pleta o parcial).

Algunas limitan su acceso en funcion de la edad de la
persona beneficiaria.

Para el reconocimiento de la AP, la mayoria exigen su
contfratacion previa, lo que suponen un desembolso eco-
némico importante por parte de la persona beneficiaria
antes de la asignaciéon de esta prestacion.

Una vez aprobada y concedida a la persona con discapa-
cidad la Asistencia Personal, y en funcion de la férmula esta-
blecida para cada Comunidad Auténoma, la modalidad de
acceso a la AP por parte de la persona con discapacidad vao-
riard segun acceda via pago directo o indirecto vinculado a la
prestacion del servicio.
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El acceso a la prestacion o servicio de AP puede realizarse

de diversas maneras:

1. Mediante una prestacion econdmica

2. Mediante una prestaciéon de servicio concedida porla ad-
ministracion publica, bien dentro del Sistema para la Au-
tonomia y Atencién a la Dependencia o bien en el marco
de las iniciativas puestas en marcha por los servicios socia-
les de una Comunidad Autdénoma o Administracion Local
con cardcter de excepcion.

Pago directo

La administracion proporciona directamente la cantidad
econdmica a la persona con discapacidad o a la persona
qgue hasta ahora era su tutor/a legal'¢, para que esta auto-
gestione su Asistencia Personal de forma individual, dando
cuentas a la administracion correspondiente segun los requi-
sitos establecidos.

En el caso de pago directo, el acceso al servicio de AP ha
de realizarse mediante la contrataciéon directa de un/a Asis-
tente Personal que tendrd que estar dado de alta en el ré-
gimen especial de trabajadores autonomos de la Seguridad
Social. En la actualidad son casi inexistentes los Asistentes
Personales que se encuentran dados de alta en el régimen
especial, a causa de la inviabilidad econdmica que supone
esta opcion.

La experiencia de estos anos constata que, a pesar de
esas dificultades, la contratacion directa no solo es una de
las férmulas mds coherentes con la filosofia de fondo que sus-
tenta la AP, sino que en muchos casos es la Unica manera de
poder llevarla a cabo, ya que existen zonas donde la pobla-

A partir de la Ley 8/2021, de 2 de junio, se reforma la legislacién civil y procesal para el apoyo a las per-
sonas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, debiendo atenerse a lo establecido
en sus disposiciones.



cidon careceria de una entidad o empresa de servicios a la
cual recurrir, no queddndole otra opcidn que la de contratar
un/a asistente de forma directa.

Pago indirecto vinculado al servicio

Tal como se ha dispuesto con el funcionamiento de ofros ser-
vicios, la administracion, previo consentimiento de la persona,
transfiere la cantidad de la prestacion econdmica de Asisten-
cia Personal que le corresponderia a la dicha persona, a la en-
tidad que esta escoja para cogestionar con ella la asistencia.
En este caso, es la entidad la que justifica a la administracion el
servicio que recibe la persona.

De este modo, la administracion posibilita que la persona for-
me parte de una Oficina de Vida Independiente (cooperativa
de usuarios/as) o de una entidad social donde se gestiona la
parte administrativa de la AP (entidades cogestoras). Estas en-
tidades serdn las que reciban la cuantia econdmica, aungque
siempre teniendo en cuenta que serd la persona con discapa-
cidad la que ejerza el control sobre todos los aspectos relacio-
nados con su servicio, incluidas la gestion y eleccion de sus Asis-
tentes Personales.

Siempre se ha de justificar el gasto aportando la factura origi-
nal expedida por la empresa o entidad privada o por el/la AP.

Barreras para el acceso a la Asistencia Personal

Cabe senalar que, por su diseno, la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de dependencia (LAPAD),
es una ley mas orientada hacia una visibn medico-rehabilita-
dora que hacia un modelo social o de vida independiente.
Por tanto, el encaje de la Asistencia Personal se hace aqui
complicado. También estd pendiente la asignacion o cualifi-
cacioén profesional de esta profesion y el establecimiento de
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un marco laboral adecuado (Convenio colectivo o Régimen
especial).

Esta falta de una visidon clara y un profundo conocimien-
to que ayuden a ir estableciendo, de forma colaborativa
el modelo de servicio de AP en sus diferentes modalidades,
ha hecho que muchas de las actuales y «paupérrimasy pres-
taciones concedidas en la actualidad no cumplan con el
objetivo para la el cual fueron inicialmente concebidas, no
garantizando la vida independiente, ni apoyando los pro-
cesos de desinstitucionalizacidon segun los casos. Se originan
en consecuencia un importante sesgo y una enorme confu-
sion que llevan a muchos operadores o agentes sociales a
cuestionar la diferencia de la AP respecto a ofros servicios
existentes.

Asi pues, existen otras muchas barreras que, junto a la
complejidad de su gestion por parte de las administraciones
publicas, hacen de la Asistencia Personal un recurso de difi-
cil acceso e impiden su desarrollo.

En funcién de estas barreras, y de cara al futuro despliegue
de la figura, cabria analizar con detenimiento qué hay detrds
de las prestaciones de Asistencia Personal que se estdn con-
cediendo en algunas comunidades auténomas. Para enten-
der este hecho, podriamos hacer algunas observaciones:

Existen CC.AA. en las que se han concedido numerosas
prestaciones de AP, como por ejemplo el Pais Vasco (territo-
rio al que, como se ha indicado anteriormente, correspon-
den 6.375 de las 8.305). Sin embargo, es posible que un gran
nUmero de estas prestaciones estén cubriendo, en la prdcti-
ca, otros aspectos no relacionados con la Asistencia Perso-
nal (como la necesidad de cuidado por parte de personas
mayores, en sustitucidon de otros contratos particulares o irre-
gulares). Por supuesto, esta realidad y estas necesidades no
son menos importantes y es necesario abordarlas, pero no



bajo el concepto de AP cuando no se cumplen los principios
fundamentales, mencionados anteriormente.

Por otfro lado, encontramos el caso de algunas otras Comu-
nidades Autdbnomas, donde también la Asistencia Personal
ha experimentado un importante desarrollo en poco tiempo.
Sin embargo, cuando nos detenemos a analizar estas pres-
taciones y su implementacion, vemos cémo el nUmero de
horas a las que puede aspirar la persona con discapacidad,
el grado de control de esta en su servicio y, sobre todo, el
grado de copago al que estdn sometidas, no se ajustan a las
bases fundamentales del modelo de AP basado en el dere-
cho vy la Vida Independiente.

Muchas son las hipdtesis que se han establecido sobre el
porqué de la falta de desarrollo de la figura de Asistencia Per-
sonal a través del El Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia (SAAD)".

La principal causa sin duda es la econdmica. La década
de crisis financiera que ha padecido Espana, las politicas de
austeridad y los recortes en los presupuestos publicos, han
puesto contra las cuerdas multitud de servicios publicos y han
impedido poder desarrollar otros nuevos. Este hecho, que ha
cuestionado el modelo de nuestro Estado del Bienestary que
ha evidenciado tanto la historica desidia en la modernizacion
de las administraciones puUblicas, como el necesario cambio
de mentalidad que debe producirse en el conjunto de ope-
radores y profesionales del dmbito de los servicios sociales y
sociosanitarios, se suma seguramente a las dificultades para
gestionar la complejidad del sistema social desde el dmbito
de la politica a la hora de explicar las razones del retraso en
la mejora de la Asistencia Personal en nuestro pais.

Disponible en la web https://www.imserso.es/imserso_01/autonomia_personal_dependencia/saad/in-
dex.htm.
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Sin embargo y mds alld de la situacion general actual, exis-
ten experiencias locales de éxito y con una larga frayectoria
que permiten abrir camino en la evaluacion y legitimizacion
social de la AP'8,

18 M.J. Moya Olea, «La asistencia personal: un servicio de apoyo fundamentaly, Sobreruedas. Revista de
neurorrehabilitacion y vida con diversidad funcional (2018). Disponible en la web https://siidon.gutt-
mann.com/es/registro/asistencia-personal-servicio-apoyo-fundamental.
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1. Su diferenciacion con los Servicios de Ayuda o atencioén a
Domicilio
Hoy en dia se genera una gran confusion al tratar de distinguir
entre la figura de Asistencia Personal y otros servicios de aten-
cion a la persona con discapacidad, sobre todo el Servicio de
Ayuda a Domicilio (SAD).
Esto hace que o no se entienda la figura, o que en su desarro-
llo se escojan férmulas ya establecidas y similares al SAD, que,
por su naturaleza, viene a cubrir ofros aspectos.

Definicién del Servicio de Ayuda a Domicilio en la LAPAD

«El servicio de ayuda a domicilio lo constituye el conjunto de actuaciones lleva-
das a cabo en el domicilio de las personas en situacion de dependencia, con
el fin de atender sus necesidades de la vida diaria, prestadas por una entidad o
empresa, acreditadas para esta funcién, y podrdn ser los siguientes:
a) Servicios relacionados con la atencidn personal en la realizacién de las
actividades de la vida diaria.
b) Servicios relacionados con la atencién de las necesidades domésticas
o del hogar: limpieza, lavado, cocina u otros. Estos servicios solo podrdn
prestarse conjuntamente con los sefalados en el apartado anterior.
Excepcionalmente y de forma justificada, los servicios senalados en los aparta-
dos anteriores podrdn prestarse separadamente, cuando asi se disponga en el
Programa Individual de Atencién. La Administracion competente deberd motivar
esta excepcién en la resolucion de concesidn de la prestacion (Art. 23)»."7

Tal y como hemos comentado con anterioridad, la presta-
cion de Asistencia Personal se entiende en el Articulo 19 de la
misma ley en los términos siguientes:

19 BOE, n° 299 (15 de diciembre de 2006), LAPAD, Art. 23.



«La prestacion econdmica de asistencia personal tiene como
finalidad la promocidn de la autonomia de las personas en situa-
cién de dependencia, en cualquiera de sus grados. Su objetivo
es contribuir a la contratacidon de una asistencia personal, du-
rante un numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso
a la educacién y al trabajo, asi como una vida mds auténoma
en el ejercicio de las actividades bdsicas de la vida diaria. Previo
acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia se establece-
rdn las condiciones especificas de acceso a esta prestacidony.?

A simple vista se pueden confundir los dos servicios de aten-
cion, especialmente si nos basamos en la premisa de que mu-
chas de las tareas del personal técnico de ambos servicios pue-
den parecer similares y la Unica diferencia entre ellos es que el
SAD se circunscribe al dmbito domiciliario.

Si prestamos atencion a la articulacion de la Asistencia Per-
sonal, observamos que su diferencia fundamental con respecto
a otros servicios radica principalmente en la determinacién del
sujeto sobre el que recae el poder de decision.

En la figura de AP, la persona con discapacidad establece
el como, el cudndo y el dénde, eligiendo la manera en que se
realiza el soporte que necesita; es decir, que su dmbito de ac-
tuacion, los horarios, el personal técnico, las funciones e incluso
el modo de hacerlas, quedardn supeditados a la decision de
la persona respaldada por su proyecto de vida para, tal como
establece la ley, fomentar su autonomia. Esto se realiza a través
de la propuesta de un plan personal de vida independiente.
Este respeto por los derechos de la persona y su autonomia en
la foma de decisiones debe estar también presente en todas
las prestaciones (incluido el SAD) destinadas a quienes precisan

20 Ibidem, Art. 19.
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apoyos y cuidados, tal como se prevé en el modelo AICP antes
referido, pero, sin duda, la diferenciacion con la AP subsiste.

En resumen, las diferencias entre los dos servicios residirian, no
solo en el dmbito de actuacién, sino también en la naturaleza
misma de la Asistencia Personal, que otorga todo el poder a la
persona con discapacidad con el objetivo de dar soporte a su
proyecto de vida independiente, mientras que en el SAD lo que
se propone es trabajar de manera colaborativa con la persona
desde la actuacion profesional para apoyarla en el desarrollo
de las AVD y también para contribuir a que pueda desarrollar
su proyecto de vida.

2. La cudlificacion profesional del y la AP

Ofro de los aspectos que falta por desarrollar y que origina gran
controversia en el despliegue de la figura de Asistencia Personal, es
la cudlificacion profesional que ha de tener el personal técnico que
ejerce de AP.

En Espana, la normativa legal en relacion con la cualificacion
profesional de la Asistencia Personal viene establecida en la reso-
lucion de 11 de diciembre de 2017, de la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales e Igualdad, que regula la cualificacion profesio-
nal de la Atencién a la dependencia y donde se especifica la ne-
cesidad de acreditar «la cudlificacion profesional de la atencidon
sociosanitaria a personas en el domicilioy.

No obstante, en la misma resolucion se comenta posteriormente:

«En el de los/las Asistentes Personales, las exigencias de cua-
lificacién profesional referidas anteriormente, se adaptaran a la
regulacién que se establezca por Acuerdo del Consejo Territo-
rial de Servicios Sociales y del Sistema de Autonomia Personal y
Atencidén a las personas en situacion de dependencia, que se
apruebe a tal efecton.?!

21 BOE, n° 317 (30 de diciembre de 2017). Disponible en la web https://www.boe.es/eli/es/res/2017/12/11/(5).


https://www.boe.es/eli/es/res/2017/12/11/(5)

Asi pues, como podemos observar, ain hoy no existe un con-
senso en el seno del Consejo Territorial de Servicios Sociales y
del Sistema de Autonomia Personal y Atencion a la Dependen-
cia (en adelante Consejo Territorial), organizacién de la que
dependen aspectos relacionados con la definicion, objetivos,
requisitos y formaciéon de la Asistencia Personal. 22

En el proceso de regulacion de la figura por parte del Gobier-
no (en base a la regulacion de 2017 mencionada), la situacion
de crisis sanitaria derivada de la pandemia por la COVID-19
ha supuesto una ralentizacién del proceso, aprobdndose por
acuerdo de 2 de octubre de 2020 del Consejo Territorial am-
pliar el «regimen de flexibilizacion de la acreditacion y funcio-
namiento de los servicios de atencidn a la dependencia ante
la situacion de crisis COVID-19, que estaria vigente por un plazo
inicial de fres meses, sometido a posibles prorrogas en funcion
de las necesidades determinadas por la evolucion de la pan-
demian.®

Por otra parte, el 26 de Julio del 2021, el mencionado Con-
sejo Territorial alcanza un consenso para revisar y reformular el
convenio sobre criterios comunes de acreditacion y calidad
del SAAD adoptando un acuerdo de bases y una hoja de ruta
que destaca como acciones: determinar las figuras y perfiles
profesionales para la prestacion de apoyos, su cualificacion, su
encuadramiento y sus funciones, y establecer el procedimiento
de acreditacion de personal de apoyos, asicomo los planes de
formacion oportunos.

En este sentido, es importante que, dentro de esta hoja de
ruta, la intencién de generalizar la Asistencia Personal y su cua-
lificacion profesional no se circunscriba a los pardmetros de las

22 Disponible en la web https://www.imserso.es/imserso_02/autonomia_personal_dependencia/saad/
saad/organos_sistema/org_cooperacion/ctsssaad/index.htm.

23 BOE, n° 303 (18 de noviembre de 2020). Disponible en la web https://www.boe.es/diario_boe/txt.php2i-
d=BOE-A-2020-14451.
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otras figuras profesionales que contempla la LAPAD, las cuales
tienen un origen, un desarrollo y una implementacion muy dis-
tintos?4,

Esta situacion de vacio normativo y de no comprension de
la naturaleza de la figura de Asistencia Personal, ha forzado a
las entidades y movimientos activistas que promueven la AP a
defender el desarrollo del modelo y la gestion de la figura tal y
como es y en base a los principios fundamentales con los que
se creo.

Es importante remarcar de nuevo que, tanto por la definicidon
como por los conceptos bdsicos de la articulacidon de la AP,
la formacion del su personal técnico ha de enfocarse segun
lo establecido por la CDPD, concretamente en la observacion
general 5 del Articulo 19 que, como ya se ha senalado anterior-
mente, establece que:

e «Debido ala naturaleza de este servicio, los usuarios de asisten-
cia personal deben poder decidir quién les brinda el apoyo»n

* «las cudlificaciones profesionales no tienen por qué ser una
condicién necesaria para trabajar como asistente personaly

e «lLos asistentes personales deben ser contratados, capacitados
y supervisados por las personas que reciben la asistencia y no
deben ser ‘compartidos’ sin el pleno y libre consentimiento de
cada una de estas personasy

e «El concepto de asistencia personal en el que la persona con
discapacidad no ejerce plenamente la libre determinacién y
el autocontrol no se ajusta al articulo 19»

*  (Autogestion de la prestacion de servicios. Las personas con
discapacidad que necesiten asistencia personal pueden op-
tar por entregar el grado de control personal a ejercer sobre la
prestacion del servicio en funcidn de sus circunstancias y prefe-
rencias vitales. Incluso si ofra entidad desempena la funcion de

24 Disponible en la web https://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/acuer-
dorutaacreditact20210726.pdf.


https://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/acuerdorutaacreditact20210726.
https://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/acuerdorutaacreditact20210726.

‘empleador’, la persona con discapacidad sigue teniendo el
poder de decision sobre la asistencia, es a quien es necesario
consultar y se deben respetar sus preferencias individuales. El
control de la asistencia personal puede ejercerse mediante el
apoyo en la adopcion de decisiones».?

También hay que destacar que se trata de una figura pro-

movida, reivindicada, construida e infroducida en nuestro pais
por personas con discapacidad activistas, por lo que se hace
necesario trabajar por su respeto sin que se desvirtUe su sentido.
Para ello, es preciso que su regulacion se atenga a los principios
bdsicos que han fundamentado su génesis, siguiendo las pau-
tas que conforman el derecho.

Propuesta para la formacion de la figura profesional de Asis-
tente Personal

ECOM, a lo largo de estos 15 anos, ha realizado multiples
acciones y propuestas, también de incidencia politica, pa-
ra generar un clima favorable a una formacién adecuada y
respetuosa con el modelo, acompanando siempre al colec-
tivo en sus reivindicaciones en torno a la figura de la AP.

En 2007, se realizd una prueba piloto de Asistencia Personal
en Cataluna, incorporando una propuesta basada en la for-
macion que recibe el perfil profesional del servicio de ayuda
a domicilio. Los resultados cuantitativos y cualitativos demos-
traron que el enfrenamiento cldsico no es efectivo en este
modelo y que, incluso, puede llegar a ser contraproducente,
ya que desfigura el objetivo Ultimo de la AP y encuadra a la
persona en un lugar de desapoderamiento frente a profe-
sionales que han sido formados desde la vision médico-re-
habilitadora, es decir, aguella en la que es el personal téc-

25

Observacién general 5 del Articulo 19 de la Convencidn de sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU.

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente




nico quién tiene conocimiento en lo referente a la persona,
aspecto que, en Ultimo término, cuestiona el derecho a la
autodeterminacion.

El 20 de febrero de 2018, las entidades y movimientos ac-
tivistas que promueven la AP consiguieron que la demanda
sobre la cudlificacion profesional de los y las Asistentes Per-
sonales cristalizara a través de una reunion mantenida en el
seno del Consejo Territorial, donde se presentd una contra-
propuesta a la capacitacion. Esta iniciativa habia sido con-
sensuada y avalada por todo el movimiento CERMI%.

La propuesta de formacion que se elabord dentro del gru-
po de autonomia del CERMI, cuyos epigrafes se citan tex-
tualmente a continuacion, es de 50 horas, y consta de los
siguientes contenidos:

4 )

Modulo I: Fundamentos de Vida Independiente.
Proyecto de vida (10 horas)

Evolucion en la concepcion de la discapacidad. El cambio de paradigma

» Modelo de prescindencia.

» Modelo médico-rehabilitador.

» Origenes del concepto de Vida Independiente.

» Modelo de Vida Independiente y Modelo Social.

» Modelo de la diversidad.

Conceptualizaciéon y modelo

» La Filosofia de Vida Independiente.

» Orientacion a proyectos de Vida Independiente.

» Derechos humanos y civiles, igualdad de oportunidades y la no-discrimi-
nacion.

» Autodeterminacion.

» Laimportancia de ejercer el confrol sobre la propia vida y asumir riesgos
y responsabilidades.

\ _/

26 Comité Espafnol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI). Para una mayor informa-
cion al respecto visitese su sitio web https://www.cermi.es/.
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\_

Modulo II: La figura de Asistente Personal (10 horas)

» Caracteristicas generales de la Asistencia Personal.

» Qué esy qué no es. Cuidar vs. Asistir

» Funciones y tareas del/la Asistente Personal.

» Perfil del/la Asistente Persona.l

» Los diferentes dmbitos de actuacién del/la Asistente Personal en el ciclo
vital de la persona: intimidad, familia, amigos, frabajo, formacién, sani-
dad, servicios sociales, etc.

» Planes de Vida Independiente. Planes Personales de Apoyo.

~N

J

\_

Moadulo III: Introduccién a productos de apoyo y herramientas
para la prevencion (6 horas)

» Productos de apoyo:

¢ Qué son. Prevencion y promocion.

* Clasificacion.

* Manejo.

¢ Mantenimiento.

¢ Nociones bdsicas en sistemas de comunicacion: sistemas alternativos y
aumentativos a la lengua oral.

» Herramientas para la prevencion:

¢ Higiene postural y ergonomia en el trabajo. Pausas activas.

* Dindmica de la relacién de ayuda: adaptacion, dificultades, limites y
prevencion de riesgos psicoldgicos: el sindrome del burnout profesio-
nal.

* Prevencién del estrés

~N
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4 )

Modulo IV: La interaccion social. Habilidades sociales
y comunicacion. La empatia (Herramientas para la Asistencia
Personal) (7 horas)

Habilidades sociales

» Aptitudes, actitudes y comportamientos.
» Empatia, escucha activa y comunicacién eficaz.
» Gestion de conflictos: Mediacion y resolucion.

-
\_

~

Modulo V: Relacion profesional y confidencialidad (5 horas)

» La informacién obtenida y el secreto profesional.

» La confidencialidad.

» Respeto ala intfimidad personal.

» Respeto ala autodeterminacion y toma de decisiones.
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4 )

Modulo VI: Aspectos legales, éticos y juridicos
de la Asistencia Personal (6 horas)

La Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad.

Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a personas en
situacion de dependencia.

Aspectos legales en la relacién laboral.

Etica de la Asistencia Personal: respeto de los limites de actuacién y la deontolo-
gia profesionall.

Responsabilidades de la persona receptora de la prestacion econdmica de AP.
Responsabilidades de los/as Asistentes Personales.

Proteccién legal de los menores.

)

)

-

J
~N

Modulo VII: Técnicas de primeros auxilios en casos de urgencia
(6 horas)

» Pérdida de consciencia.

» Heridas, hemorragia, contusion.

» Traumatismos.

» Lesiones producidas por el calor, el frio y la electricidad.
» Lesiones respiratorias y ahogamiento.

» Reacciones alérgicas.

» Intoxicaciones agudas.

» Técnicas bdsicas de reanimacion cardiovascular?.

- J

A pesar de la propuesta y de las diferentes iniciativas promo-
vidas por activistas y enfidades con experiencia en Asistencia
Personal, la preocupacion y la falta de respuesta siguen vigen-
tes hoy.

27 Propuesta de formacion del Asistente Personal, elaborada por el grupo de Autonomia Personal del CERMI.
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3. Estudio sobre la formacién de quienes desarrollen la figura

de Asistente Personal
Objetivos y metodologia
Durante el ano 2020, ECOM liderd un estudio sobre la forma-
cion del y la Asistente Personal, con el objetivo general de
aportar el conocimiento y la evidencia empirica necesarios
para seguir orientando el modo en que debe efectuarse la
formacién de este colectivo profesional.®

Este propodsito se concretd en los siguientes objetivos espe-
cificos:

Caracterizar el grupo profesional de Asistentes Persona-
les, (distribucion por edad, género, formacion acadé-
mica, carrera profesional, etc.).

Analizar las percepciones de los y las Asistentes Perso-
nales y las de las personas cogestoras del servicio en
relacion con la formacion.

Demostrar la relevancia del rol «persona usuarian, en la
formacion del y de la Asistente Personal.

El estudio se desarrolld mediante una metodologia mixta,
que siguid la secuencia siguiente:

Revision bibliografica y documental para la elabora-
cion del marco tedrico y la revision de experiencias eu-
ropeas de formacion de AP.

Elaboraciéon de la estrategia de investigacion basada
en las hipotesis de trabajo, los insfrumentos cuantitativos
de recogida de informacion (cuestionarios) y las matri-
ces de andlisis;

Diseno de dos cuestionarios y sesiones de Focus Group
con Asistentes Personales y con personas usuarias para
poner en comun los datos obtenidos y validar de forma
cudlitativa las hipdtesis de trabajo.

28  Estudio sobre la formacion dely de la Asistente Personal, ECOM (2020). Disponible en la web https://bit.ly/2QyJnzw.


https://bit.ly/2QyJnzw

Resultados

En relacion con las percepciones sobre la formacion de los y
las Asistentes Personales, la gran mayoria de AP respondieron
que se sienten bastante o muy capacitados para ejercer su
profesion (92,8).

Los y las AP con mds anos de experiencia tienen tendencia
a considerarse mds preparados, pero sobre todo el hecho
de haber tfrabajado con muchos usuarios es un factor impor-
tante para percibirse mds capacitados para desarrollar su
cometido. En cambio, la percepcion que los y las AP tienen
sobre su nivel de capacitacion no estd condicionada por su
nivel de estudios, ni por la circunstancia de que estos perte-
nezcan a las esferas que tradicionalmente se asocian a la
Asistencia Personal: ciencias de la salud, educacion y dmbito
social.

Los y las AP tienden a estimar idénea la preparacion para
desarrollar correctamente su trabajo a partir de las capaci-
dades que poseen para, a partir de ellas, adaptarse a las ne-
cesidades de las personas usuarias. Por su parte, aunque en
menor medida, los y las usuarios/as también perciben mayo-
ritaricmente a los y las AP como muy o bastante preparados
para ejercer sus tareas (76,9 %).

El nivel de estudios o el contar con alguna titulacion re-
lacionada con el cuidado de personas no se ha mostrado
como un factor decisivo a la hora de seleccionar un/a AP. En
cuanto a las claves del éxito de la formacion y, en general,
del buen funcionamiento del servicio de asistencia personal,
pudimos concluir lo siguiente:

* Los vy las AP tienden a focalizar sus esfuerzos en aspec-
tos vinculados a la relacidn con la persona usuaria: su
capacidad de empatia, de comunicacién, su carisma,
flexibilidad o amabilidad. De esta manera, se hace re-
ferencia ala capacidad de establecer una buena relo-
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cidén AP-persona usuaria como un requisito, no solo pa-
ra la formacién, sino, a grandes rasgos, para el buen
funcionamiento del servicio.

* Las personas usuarias condicionan el éxito de la forma-
cion del/la AP a su grado de interiorizacion de la Filo-
sofia de Vida Independiente (FVI), con todo lo que ello
conlleva de cara a la relaciéon profesional.

¢ También existe un consenso general a la hora de con-
venir que la formacion serd mads sélida en aquellos y
aquellas AP que muestren una determinada serie de
actitudes personales mas alld de su formacion o nivel
de estudios: que les guste el trabajo, que demuestren
decision, que manifiesten voluntad de escuchar, ser
resolutivos, ser responsables, ademds de otros valores
como el compromiso, el espiritu de servicio, la discre-
cion...

En cuanto alrol de la persona usuaria como formadora del
o de la AP se han recogido las siguientes apreciaciones:

* Tanto las personas usuarias como los y las AP tienen cla-
ro el rol central de la persona usuaria como formadora
de los/las AP.

* Un 83,7% de los y las AP reconoce a la persona usuaria
como su formador principal y un 91,8% considera que
se forman diariamente durante el servicio.

* Encuanto a qué formacion es mas Util, un 21,4 % se incli-
na por admitir que es la que les proporciona la persona
usuaria, mientras que un 74,5% admite que es igual de
Util la que proporciona la persona para la que se traba-
jayla que les pueda proporcionar una entidad externa.

* En el dmbito de las personas usuarias, un 90,8% consi-
dera que forman a quienes les prestan el servicio de
AP ya sea de forma regular a lo largo del servicio o en
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momentos puntuales, sobre todo al inicio, pero también
cuando surgen nuevas necesidades.

Por Ultimo, en relacidn con las valoraciones sobre las com-
petencias de los y las AP:

Tanto los y las Asistentes Personales como las personas
que reciben este servicio valoran habilidades, actitu-
des, valores y principios vinculados a las competencias
transversales como factores clave en el desarrollo de su
actividad profesional.

Preguntados de forma separada, ambos colectivos
identifican las mismas competencias como esencio-
les para el éxito de la Asistencia Personal: puntualidad,
disponibilidad, predisposicion, capacidad resolutiva y
confidencialidad.

Respecto a competencias técnicas (conocimientos en
cuidados, en inclusidon social o psicologia), estas tien-
den a ser valoradas en mucha menor medida que las
fransversales por los y las AP, mientras que los y las usua-
rias no las tienen en cuenta.

En cuanto a las necesidades de formacion expresadas
por quienes realizan el trabajo de AP, las mds mencio-
nadas son las vinculadas al concepto de Vida Indepen-
diente, seguidas de los primeros auxilios y aspectos re-
lacionados con los Derechos Humanos de las personas
con discapacidad. Son también destacables las alusio-
nes a temas como la prevencidon de riesgos laborales,
higiene postural y ergonomia y prevencion del estrés.

El modelo formativo para el desempeno del puesto de
AP deriva de la concepcion de la Asistencia Personal
resumida en el apartado anterior. En base a este mode-
lo se ha concluido que las caracteristicas principales de
la formacion de este colectivo profesional responden
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a las siguientes particularidades tedricas vinculadas al
concepto de educacion no formal y aprendizaje a tra-
vés de la experiencia:

Se trata de una educacion no formal, entendida como
actividad educativa organizada, sistematica, realizada
fuera del marco del sistema oficial, para facilitar deter-
minadas clases de aprendizaje a subgrupos particulares
de la poblacién, tanto de personas adultas como de
ninos. («infroduccién a la educaciéon no formaly). Este
concepto se utiliza para diferenciar este tipo de educo-
cion de la Formal (sistema educativo) y la Informal (a lo
largo de toda la vida).

Flexibiliza el papel que ejercen profesorado y alumna-
do. No requiere una cudlificacion especifica como pro-
fesor/a. La persona que ensena puede ser simplemente
una conocedora de la actividad sin ninguna cualifica-
cion docente, por lo que el papel de «profesom y el de
«alumnon se flexibilizan necesariamente.

Se desarrolla en la realidad prdctica de la vida cotidia-
na, lo que propicia de manera directa la relacion entre
el aprendizaje y la utilidad del conocimiento y brinda
posibilidades para aproximarse a contextos reales y a
actividades cotidianas que, en su conjunto, constituyen
un estimulo para las personas favoreciendo una valora-
cion positiva del frabajo prdctico.

Es un tipo de formacion que se realiza en el puesto de
trabajo y que en el dmbito de la gestion de recursos
humanos se acerca al tipo de actividad formativa que
fomenta el aprendizaje a través de la experiencia (lear-
ning by doing). Se trata de acciones de aprendizaje
que superan las formulas mds tradicionales subsidia-
rias del aula y el curso tradicional. Normalmente no se
planea, no se programa y no es intencional. Incluye el



aprendizaje experiencial (aprender haciendo) y, por lo
tanto, tiene sus raices en la prdctica diaria.

Finalmente, y de cara al planteamiento metodoldgico del
estudio, el marco tedrico también incluye una referencia a la
formacion basada en competencias. En la medida que esta
investigacion pretende analizar las percepciones que los/las
Asistentes Personales y las personas usuarias tienen sobre la
formacion del y la AP, el corpus tedrico de la formacion ba-
sada en competencias nos ha sido Util para ayudar a hacer
el planteamiento de una de nuestras hipdtesis.

Desde la perspectiva tedrica presentada mds arriba, se
han considerado como competencias fransversales de la
Asistencia Personal, la flexibilidad, la predisposicidon, el com-
promiso, la ética, la capacidad de ponerse en segundo pla-
No y no juzgar las decisiones de la persona usuaria y el respe-
to por los derechos humanos.
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Capitulo 4
Buenas practicas
y modelos de éxito
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1. Un ejemplo interesante de Asistencia Personal: el Servicio

Municipal de AP en el Ayuntamiento de Barcelona
Estos anos hemos comprobado que la articulacion de la Asis-
tencia Personal pasa por modelos de proximidad, flexibles, cer-
canos a las personas, donde estas puedan entrar en contacto
con otras personas con experiencia y con servicios autogestio-
nados o cogestionados a través de entidades o cooperativas
de personas usuarias de AP como referencia.

En este sentido, tanto por el diseno de su normativa (de forma
participativa y dialogada) como por su aproximacion a los es-
tandares de la Convencion, consideramos el Servicio Municipal
de Asistencia Personal del Ayuntamiento de Barcelona como
la mejor formula experimentada hasta el momento en Espana
para desplegar y generalizar la AP

A modo de resumen, procedemos a especificar algunos de
los sus aspectos mds importantes, si bien teniendo presente que
para poder extrapolar esta experiencia es importante poder su-
mergirse en el documento titulado «Modelo de Servicio de Asis-
tencia Personal del Ayuntamiento de Barcelona, Instituto Muni-
cipal de Personas con Discapacidad (IMPD, 2019)»%.

En el ano 1999 el IMPD puso en marcha el servicio residen-
cial experimental Vila Olimpica-Paralimpica, con un total de 12
plazas para personas con gran discapacidad fisica, repartidas

29 Disponible en la web https://ajuntament.barcelona.cat/accessible/es/nofticia/barcelona-ya-tie-
ne-un-modelo-del-servicio-de-asistencia-personal_797576.
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en seis apartamentos domotizados. Estas plazas disponian de los
servicios propios de un centro residencial: soporte con una per-
manencia de cuidadores de 22 horas diarias fodos los dias del
ano, alimentacion y limpieza, asi como servicio de teleasisten-
cia.

En noviembre del ano 2006 el mismo Instituto Municipal de
Personas con Discapacidad emprendid el proyecto «Para la Au-
tonomia personal y la Vida independiente (Per a I’Autonomia
personal i la Vida independent)», el primer programa de Vida
Independiente para personas con discapacidad fisica que se
llevaba a cabo en Cataluna. La iniciativa, que comenzé con 14
personas, en parte procedentes de la reconversiéon del servicio
residencial, fue concebida inicialmente como una prueba pilo-
to para conocer la viabilidad del servicio de Asistencia Personal
para personas con discapacidad.

Después de la experiencia y tras conocer sus resultados, el
Ayuntamiento de Barcelona decidié poner en marcha el Servi-
cio Municipal de Asistencia Personal (SMAP), que se inauguro el
dia 9 de mayo del ano 2011.

Actualmente, y tras un intenso proceso participativo, se ha
establecido la normativa de la entidad, que ha pasado asi de
gestionar proyectos a constituirse en un servicio de derecho sub-
jetivo. Las caracteristicas mds destacadas del este servicio son:

e Creacioén a través de la participacion del personal técni-

co del IMPD, activistas y entidades de referencia en Asis-
tencia Personal. En el proceso, de mds de un ano de dura-
cion, se recogieron los acuerdos, propuestas y discrepan-
cias, con el objetivo de llegar a establecer los puntos cla-
ve del despliegue del servicio. Este procedimiento culmind
con la puesta en comun de personas usuarias del servicio
y Asistentes Personales, a fin de ajustar la propuesta.

* El modelo plantea fases de acercamiento al pleno dere-

cho y aumento progresivo a lo largo del tiempo.
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e Se incorpora, tal y como marca la Convencién, el acce-
so a todas las personas con discapacidad independiente-
mente de la edad y el tipo de discapacidad.

* Se establecen los criterios de acceso, donde se priorizan 10s
casos de personas que viven en instituciones o que estdn
en peligro de institucionalizacion, infancia, etc.

* Se dispone, junto con la persona usuaria del servicio, un
presupuesto individual a través de su plan personal de Vida
Independiente.

* Lapersona puede elegir la entidad con la que cogestiona-
rd el servicio y cuenta con libertad para cambiar en caso
de que no se gjuste a su modelo de gestion.

* Existen clauUsulas técnicas para garantizar que las entida-
des homologadas cumplan realmente con el modelo.

* Se ha considerado el concepto de «Ajustes Razonablesy®,
aspecto que permite modificar y aumentar las cuantias en
funcion de las necesidades de las personas usuarias del ser-
vicio. Por lo que ahora la apuesta es conseguir que estas
puedan tener cubiertas efectivamente todas las horas que
necesitan para hacer posible su proyecto de vida.

No obstante, mds alld de las disposiciones detalladas en el
Modelo, el hecho mds importante es el frabajo que se realiza en
el propio territorio. Partiendo de esta premisa, no es facil que el
ejemplo de Barcelona pueda adaptarse a muchos municipios,
en los que se dan situaciones diferentes y en los que existen otros
tipos de recursos que hacen inviable su idéntica aplicacion prac-
tfica. En este sentido, es importante considerar que si realmente

30 Ajustes Razonables: implica determinar el tiempo de Asistencia Personal en funcién de las necesida-
des de las personas, y no a través de un nUmero de horas establecidas por corte. Esto permite ajustar
los presupuestos y garantizar la optimizacién de los recursos, ya que la mayoria de los/las usuarios/as
requerird una cobertura horaria limitada frente a un grupo mds reducido que precisard una mayor can-
tidad de horas de AP, asegurdndose asi el desarrollo real del proyecto de vida de cada persona segin
sus circunstancias).
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queremos hacer efectivo el derecho a vivir de forma indepen-
diente y en comunidad, serd primordial que la Asistencia Perso-
nal se promueva a fravés y desde las propias personas con disca-
pacidad del territorio, liderando y construyendo conjuntamente
con la administracion su propio servicio desde su gestacion. De
ahila trascendencia de que la AP sea un servicio de proximidad,
promovido y facilitado por la municipalidad.

Las competencias en esta materia se articulan de forma dife-
rente segun la Comunidad Autbnoma de referencia pero, sea
quién sea su depositario, existe el principio de subsidiariedad, por
el que toda administracion local ha de ser promotora y permitir el
gjercicio de derechos de sus ciudadanos y ciudadanas.

En consecuenciaq, resulta de capital importancia que se esta-
blezca un verdadero trabajo interadministrativo, desde la admi-
nistracion estatal, la autondmica y la local, con el fin de consoli-
dar la figura de la AP.

2. Cémo se articula la AP a través de una entidad cogestora:
La experiencia de ECOM
Desde ECOM, tal y como hemos mencionado, se estd acom-
panando en la gestion del servicio de Asistencia Personal a un
total de 80 personas con discapacidad fisica y/u orgdnica.
Durante estos Ultimos 15 anos se ha consolidado un proce-
so de aprendizaje, tanto por parte de la entidad, como de las
personas usuarias del servicio de AP, en relacidon con las nuevas
formas de entender los soportes y la gestion de un servicio de
estas caracteristicas. Prueba de ello es el trabajo realizado por
la Comision de Autogestion, que impulsé y elabord integramen-
te (contenido y diseno) la publicaciéon Principios bdsicos de la
Asistencia Personal. Guia Practica de Autogestion®'.

31 ECOM, Principios bdsicos de la Asistencia Personal. Guia Prdctica de Autogestion, 2019. Disponible en la
web https://www.ecom.cat/sites/default/files/docs/publications/guia-practica-autogestion-sap_ecom_
cast_compressed.pdf.
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Es este un documento que tiene la finalidad de servir como
legado de toda la experiencia acumulada a lo largo de estos
anos en los que la entidad (ECOM) y las personas usuarias, a
través de un estrecho didlogo, han ido definiendo el servicio de
forma que garantice la autodeterminacion, la autonomia vy la
calidad de vida de las personas usuarias.

A continuacion se describe la articulacion del servicio de
Asistencia Personal en ECOM.

Objetivos
Los objetivos del servicio son los siguientes:
Objetivo general.

Posibilitar, a través de la Asistencia Personal, que la per-
sona con discapacidad pueda llevar una vida inde-
pendiente, cubriendo todas aquellas acciones que, sus
caracteristicas fisicas, dicha persona no pueda realizar
por si misma, promoviendo asi la autonomia personal y
la autodeterminacion.

Objetivos especificos.

Facilitar el ejercicio del derecho a la autodetermina-
cion y la toma de decisiones de las personas con disca-
pacidad.

Proporcionar a las personas el apoyo personal que ne-
cesitan para llevar a cabo su proyecto de Vida Inde-
pendiente.

Aumentar el nivel de satisfaccion de las personas con
respecto al logro de una vida auténoma.

Reducir la sobrecarga o estrés que se produce entre
la persona con discapacidad y su entorno familiar y/o
ayuda.

Promover la participacion activa y la responsabilidad
de los usuarios en relacion con el servicio.



El rol de la persona con discapacidad

La persona con discapacidad usuaria del servicio tiene un
papel activo, asumiendo la responsabilidad de su propia vi-
da y de su servicio:

e Participa en el diseno, realizaciéon y evaluacion del Plan
Personal de Vida Independiente (PPVI), que es un do-
cumento de soporte donde se identifican los objetivos
y/o actividades que la persona con discapacidad se
plantea realizar a través del la figura de la Asistencia
Personal.

* Determina la necesidad de horas de AP.

* Escoge la persona que se encargard de su asistencia.
Se da la posibilidad de que cada persona usuaria deci-
da si prefiere proponer su Asistente Personal o si prefiere
que lo haga la entidad prestadora.

* Determina horario y funciones del/la AP y pacta flexibi-
lidad en horarios y acciones.

* Gestiona las tareas y acciones del/la AP.

* Participa activamente en el soporte del resto de per-
sonas usuarias del servicio en su proceso hacia la vida
independiente a fravés de su intervencion en los grupos
de iguales.

Rol del/la Asistente Personal
El rol principal del/la Asistente Personal es el de dar soporte a
la persona con discapacidad para que esta pueda llevar a
cabo los objetivos que se plantea en su vida, de la forma mas
auténoma e independiente posible. Por lo tanto, las activida-
des que incorpora el servicio de AP serdn todas aquellas que
conforman la vida intima de la persona y que forman parte
de su proyecto vital.

La experiencia ha demostrado que el perfil de Asistente
Personal estd muy ligado a todas aquellas competencias in-

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente




[
0
0
o)
g}
C
)
L
ke
[0)
g}
wv
o)
0]
Q
o]
o
C
0
0
0
D
o)
(@)

dividuales relativas a la flexibilidad, a saberse colocar en un se-
gundo plano, a gozar de una buena autoestima o al disfrute
de unas relaciones sociales y una estabilidad emocional plenas
que eviten la asuncién de un rol directivo en el trabajo o la in-
tervencion como participante en la vida familiar y social de la
persona beneficiaria. En suma, resulta indispensable tener un
concepto de la discapacidad adecuado al modelo de Vida
Independiente, manifestar empatia, serrespetuoso, ser pruden-
te y activo, sin pretender nunca dirigir al destinatario/a de la AP.

También es importante destacar aqui el cambio de rol y de
funcionamiento del personal técnico de la entidad que coges-
tiona el recurso y no solo el de la figura de Asistente Personal.
El cambio de rol implica situarse, desde todas las perspectivas
(administrativas, laborales, de coordinacion...) como facilita-
dor del proyecto vital del «otfron.

Funciones del/la Asistente Personal
La funcidn principal del/la AP consiste en apoyar a la persona
con discapacidad para que esta pueda llevar a cabo los obje-
tivos que ella misma se plantean en su vida, de la manera mads
autdbnoma e independiente posible.
Segun las caracteristicas de su intervencion, el/la Asistente
Personal:

* Da apoyo y/o acompana a la persona con discapaci-
dad en aquellas actividades que realiza por si misma. El/
la AP no es quien lleva a cabo las acciones, sino quien
proporciona el apoyo necesario para que la persona
pueda efectuarlas.

* Redliza con consentimiento actividades consideradas
sustitutivas. Son las que la persona no puede llevar a co-
bo, por sus limitaciones funcionales, pero que considera
necesarias para la consecucion de su proyecto de vida.
Cuando el/la AP realiza este tipo de actividad, debe con-



tar con el consentimiento de la persona, previo acuerdo
sobre como llevarlas a cabo.

Las acciones incluidas en el servicio de Asistencia Personal se
estructuran en cuatro tipologias:

a.
p.
C.

d.

Acciones de atencidon personalizada.

Acciones de ayuda a domicilio.

Acciones de acompanamiento y apoyo a las activida-
des dentro y fuera del hogar.

Acciones que forman parte del proyecto de Vida Inde-
pendiente.

Las responsabilidades mds importantes del/la Asistente Per-
sonal son:

1.

Proporcionar el servicio de AP conforme a las instruccio-
nes del usuario/a del servicio y su documento de acuer-
dos.

Ayudar y acompanar al usuario/a y, en general, no susti-
tuir las acciones de este/q, ni las de otros soportes obte-
nidos de la unidad de convivencia o del entorno relacio-
nal.

Respetar los derechos de las personas implicadas, man-
teniendo las indicaciones de ética profesional derivadas
de cada situacion: confidencialidad, privacidad e inte-
gridad de las propiedades del usuario («Asistencia perso-
nal. diversidad funcionaly).

Cumplir con las obligaciones laborales contenidas en el
acuerdo de aplicacion y demds normativa laboral.
Realizar las tareas encomendadas segun los criterios de-
finidos por el usuario/a y sus preferencias.

Acordar con el usuario/a del servicio las posibles modifi-
caciones al horario convenido, a la mayor brevedad po-
sible.

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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7. Cumplir con las horas y dias de frabajo acordados.

8. Informar al usuario/a, a la mayor brevedad posible, en
caso de ausencia justificada o imposibilidad de cumpli-
miento del horario.

9. Respetarlos protocolos de prevencion de accidentes 'y
emergencias.

10. Proporcionar el apoyo que el usuario/a considere ne-
cesario en aquellas dreas y actividades que confor-
man su proyecto de vida independiente.

El rol de la entidad cogestora

El seguimiento y el soporte de la enfidad, tal como se ha ex-
perimentado en ECOM, vendrdn marcados por las necesida-
des de la persona usuaria y, en este sentido, la proximidad y
la accesibilidad de la entidad son clave para que dicha per-
sona sienta tanto su apoyo como el del resto de companeros
con experiencia.

Existen una serie de necesidades de soporte, informacion
y asesoramiento que el servicio de AP debe satisfacer para
garantizar el proyecto de vida de cada usuario/a, por lo que
las funciones de la enfidad deben considerarse en cuanto
facilitadora de un apoyo que siempre ha de adecuarse a la
demanda de la persona.

Es importante destacar que las entidades cogestoras han
de cumplir una serie de requisitos, orientados principalmente
hacia el pleno control de la persona en la foma de decisio-
nes de todos aquellos aspectos relacionados con su asisten-
cia, sin ningun tipo de injerencia.

Tal como se recoge en el documento elaborado por par-
ticipantes de ECOM y miembros de la Oficina de Vida Inde-
pendiente (OVI Barcelona), la enfidad ha de garantizar co-
mo condicidén necesaria y suficiente la voluntad de la perso-
Nna usuaria para contratar a un/a Asistente Personal, ha de



poder asumir a los candidatos propuestos, ha de respetar los
acuerdos entre persona usuaria y AP, siempre y cuando estos
estén sujetos a la legislacion vigente y ha de avalar los de-
rechos laborales y la proteccién personal de las dos partes.
La entidad, a su vez, ha de establecer canales de comuni-
cacidén con la persona usuaria para que esta reciba la maxi-
ma informacion posible sobre aspectos relacionados con
las condiciones del trabajador, debe garantizar la confiden-
cialidad y no ha de interferir en la formacion e informacion
personalizada que la persona usuaria le da al/la AP a fin de
desarrollar su tarea, con independencia de la formacion que
este/a tenga o que le pueda proporcionar la enfidad.

Siguiendo estos principios, las funciones principales que

corresponden a la entidad cogestora son:

* Informacidon y asesoramiento sobre la Asistencia Perso-
nal y la Vida Independiente. La persona con discapaci-
dad puede necesitar soporte para hacer una reflexion
sobre el concepto de Vida Independiente, sobre su co-
pacidad para tomar decisiones y determinar aspectos
importantes de su vida. Se destaca la importancia de
no hablar de un Unico modelo de Vida Independien-
te; cada persona usuaria ha de poder reflexionar sobre
qué es para él/ella la Vida Independiente.

* Confeccion conjunta con las personas usuarias de una
bolsa de posibles Asistentes Personales que funcionard
también para cubrir las posibles suplencias.

e Formalizaciéon del contrato.

* Seguimiento y soporte de la entfidad: juntamente con
la persona usuaria, hace el seguimiento del recurso, es
decir, garantiza el acceso al/la Asistente Personal y el
cumplimiento de su plan de vida. El soporte aqui viene
marcado por las necesidades de la persona usuaria vy,
como ya se ha dicho, en este sentido la proximidad y
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accesibilidad de la enfidad resultan fundamentales pao-
ra que la persona que se inicia en la gestion de la AP se
sienta apoyada por la estructura y por los companeros.

* Organizacién de grupos para fomentar el soporte en-
tre iguales. Desde la experiencia de ECOM, uno de los
apoyos mds importantes en el proceso de aprendiza-
je hacia la Vida Independiente han sido los grupos de
iguales. Los grupos formados durante los primeros anos
del servicio y que siguen vigentes en la actualidad de-
vienen vy facilitan espacios de debate, intercambio y
construccion del concepto de Vida Independiente.
Son reuniones grupales de usuarios/as y de Asistentes
Personales que se realizan una vez al mes y tienen una
duracion de una hora y media.

* Mediacion y resolucion de conflictos. Se trata de ofre-
cer la posibilidad de mediacidon en caso de conflicto
entre AP y persona que recibe el servicio. La relacion
entre las dos partes es muy cercana e intensa, lo que
puede generar conflictos.

e Redlizacién de todas las tareas administrativas y de ges-
tion que garantiza la supervision, la actualizacion vy el
buen funcionamiento del servicio.

En funcion de lo expuesto, puede afirmarse que la presta-
cion del servicio de Asistencia Personal no es suficiente por
si misma, a causa de que existen una serie de necesidades
de soporte, informacion y asesoramiento indispensables pa-
ra que el/la AP garantice el proyecto vital de cada persona
usuaria. A este propdsito, la entidad cogestora ha de ser ca-
paz de asegurar que esta persona usuaria pueda ejercer y
asumir la responsabilidad en la autogestion de su Asistente
Personal.
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La cogestidn tal como se entiende desde la experiencia de
ECOM

Teniendo en cuenta la naturaleza de la prestacion de Asis-
tencia Personal, cuya principal caracteristica diferenciadora
del resto de servicios es su condicidon estructurada, controla-
da y disenada por la propia persona, cuando hablamos de
cogestion lo hacemos en dos planos bien diferenciados.

Por un lado, debido a la falta de desarrollo de la figura de
AP en nuestro pais y teniendo en cuenta que el pago directo
y, por extension, la contratacién directa, no son adn viables
(mas alla del contrato a fravés del régimen de Autdonomos,
mayormente inasumible econdmicamente a consecuencia
de las cuantias otorgadas por medio de la prestacion deriva-
da de la LAPAD), la cogestion dependerd de la asuncion de
la responsabilidad de contratacion por parte de la entidad
correspondiente, la cual, asimismo, tendrd que enfrentarse a
un tipo de contrato muy distinto de los habituales.

Por otra parte, cuando hablamos de cogestion nos referi-
mos al hecho de que la responsabilidad de la coordinacion
del personal contratado recaerd en la propia persona usua-
ria: las funciones, los acuerdos en los horarios, l10s periodos de
vacaciones, las sustituciones, las propias personas candida-
tas a la contratacion, etc.

Asi, segun la heterogeneidad y la diversidad propia de las
personas, cada una de ellas establecerd las particularidades
de su propio proceso. En ciertos casos, algunos/as usuarios/
as contardn con un acompanamiento por parte de la enti-
dad y de los iguales con mds experiencia, tanto a la hora de
gestionar su recurso en términos laborales, como en el mo-
mento de decidir aspectos relativos a la organizacion de la
actividad del/la AP: los cambios de horario, la concrecién de
las funciones a desarrollar, la relaciéon con el entorno cerca-
no, la busqueda de Asistencia Personal, etc.
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La proximidad, el trabajar desde la facilitacion y la pro-
mocion de grupos entre iguales proporcionardn la clave
para conseguir un resultado satisfactorio. La finalidad es
que la persona, a través de su propio proceso de aprendi-
zaje natural, vaya depositando cada vez menos responsa-
bilidad en la enfidad y acabe asumiendo la autogestion de
su servicio. Para ello, desde el colectivo también tendremos
que poder potenciar las formulas de contrato directo, de
manera que esta autogestion pueda convertirse en una op-
ciéon real para todas aquellas personas que la consideren su
modelo ideal de aplicacion prdctica del servicio.

Mientras tanto, la funcion de las enfidades cogestoras
pasard por establecer ese equilibrio entre el respeto total a
las decisiones y a la autodeterminaciéon de la persona sobre
su servicio, y los condicionantes derivados de una estructura
de entidad donde habrdn de contemplarse protocolos re-
lativos a la seleccion de personal, ademds de otros factores
como la viabilidad econdmica de la prestacion, los aspec-
tos laborales, las responsabilidades relacionadas, etfc.

Para muchas de las personas usuarias del servicio, la falta
de experiencia en materia de autogobierno ha supuesto di-
ficultades sustanciales que, sin embargo, a través tanto del
propio proceso natural como del proceso de acompana-
miento, han terminado por transformarse en oportunidades
de crecimiento y de modificacién de actuaciones que, a la
postre, no han hecho sino facilitar la creacion de importan-
tes estrategias a seguir para llevar a cabo sus objetivos de
vida.

Estos espacios de infercambio suponen en muchos cao-
sos la modificacidon de circunstancia internas y externas que
propician la adaptacidén a nuevas situaciones, a través de
la adquisicion de habilidades que permiten una mayor ca-
pacidad para hacer frente a cuestiones de la vida diaria.



Los grupos son espacios de debate, intercambio y cons-
truccién del concepto de Vida Independiente y, en muchos
casos, favorecen un cambio de mirada hacia uno mismo ba-
sandose en los principios inspiradores del modelo de aten-
cion integral y centrada en la persona y, en especial, los de
diversidad, de empoderamiento y de ser sujeto de derechos.

Apoyo en el proceso de implementacion del Plan Personali-
zado de Asistencia Personal

El proceso de acompanamiento se realiza siempre en fun-
cion de la demanda de la persona, para que esta cuente
con un punto de apoyo y de referencia en la gestion diaria
de su servicio. A tal fin, ECOM utiliza un documento indicativo
como guia, el Plan Personal de Vida Independiente (PPVI)32,
Este documento ayuda a identificar los objetivos y/o activi-
dades que la persona con discapacidad planea llevar a ca-
bo mediante la colaboracion del/la Asistente Personal.

El PPVI esta estructurado siguiendo el modelo de calidad
de vida de R. L. Shalock y M. A. Verdugo®, donde se dividen
los aspectos de la vida de la persona en ocho dimensiones.
De esta manera la persona puede reflexionar sobre su cali-
dad de vida actual, identificando qué aspectos quiere mejo-
rar y, en nuestro caso, qué soporte de AP le hace falta para
lograrlo.

Una vez redactados los objetivos, estos se concretan en
acciones, lo que ayuda a concretar los soportes, la intensi-
dad horaria, el horario hipotético (sujeto a modificaciones)
e incluso a definir el perfil preferente de Asistente Personal.
Puesto que las necesidades de la persona varian a lo largo

32 Puede consultarse el documento en: http://ecom.cat/sites/default/files/docs/publications/guia-practi-

ca-autogestion-sap_ecom_cast_compressed.pdf.

33 R.L.Schalocky M. A. Verdugo, Quality of Life for Human Service Practitioners. Washington, DC, Ameri-
can Association on Mental Retardation, 2002/2003.
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del tiempo, este PPVI estd sujeto en todo momento a revision
y cambio.

Es importante destacar que la intensidad de soporte, hoy
por hoy, estd condicionada por la dotacién presupuestaria
de las administraciones, por lo que a pesar de que en mu-
chos casos el nUmero de horas de servicio se equipara a las
necesidades reales de la persona usuaria, en otros, el nUmero
de horas de AP no es suficiente para que la persona pueda
vivir de forma independiente.

Una vez redactados los objetivos, estos se especifican en
acciones. El siguiente paso, tras concretar las acciones, con-
siste en asignar, a fravés de un hipotético cronograma (sujeto
a modificaciones) la cobertura horaria necesaria para cada
accion, decidiendo la persona cudntos dias y qué tipo de
apoyo precisa segun los casos. Este proceso también es Util
para orientar en los horarios y para tener una referencia en
las tareas que realizard el/la futuro/a Asistente Personal, asi
como para la determinacion del perfil mds adecuado para
la puesta en prdctica del servicio. No obstante, debemos te-
ner en cuenta que los horarios resultantes de este PPVIse van
ajustando a medida que la persona realiza las actividades.
El horario se adapta a la realidad del dia a dia y a las nece-
sidades que vayan surgiendo. Estas variaciones se acuerdan
con el/la que serd su Asistente Personal a fravés de un docu-
mento de acuerdos.

Grupos para fomentar el soporte entre iguales
Independientemente de la férmula de contratacién elegida,
el grupo de iguales constituye una herramienta muy positiva
tanto para personas cogestoras como para asistentes perso-
nales. En este sentfido distinguimos entre:

* Grupos de personas cogestoras.

* Grupos de asistentes personales.



Actualmente en ECOM se realizan un total de 10 sesiones
al ano para cada grupo, lo que supone un total de 30 horas.
La frecuencia de las reuniones se modifica segun la deman-
da de cualquiera de las partes y segun las necesidades.

Apoyo entre iguales y entrevistas individuales.

Se realizan entrevistas individuales con el fin de dar soporte
a la cogestion del servicio. Una de las premisas de ECOM es
garantizar, en la medida de lo posible, la incorporacion al
equipo de personal técnico de personas con discapacidad
y con experiencia propia en la gestion de AP, con el fin de
asegurar gque se redlice el servicio ajustdndose al modelo.

El apoyo entre iguales se establece como un soporte indi-
vidual entre personas usuarias que actuan a modo de guia o
mentor, sin la mediacion de profesionales. Esto puede ocurrir
al comienzo del servicio entre quienes se inician en la Asisten-
cia Personal y requieren y solicitan el apoyo de ofra persona
usuaria. También cuando se plantean problemas o conflictos
y la persona tiene dificultades para encontrar soluciones, en
Cuyo caso este soporte puede asimismo resultar de gran uti-
lidad.

Mediacion y resoluciéon de conflictos

Se trata de ofrecer la posibilidad de mediacion en caso de
conflicto entre el/la Asistente Personal y la persona coges-
tora. Es esta una funcidon muy positiva, ya que, al ser la rela-
cion entre las dos partes tan infima e intensa, a veces el/la
Asistente Personal llega a entrar o participar en la dindmica
familiar, cosa que puede generar ciertas tensiones y/o con-
flictos. También pueden plantearse dudas y confusidon por
ambas partes respecto a derechos y responsabilidades que
requieran aclaracion y mediaciéon. Todos estos procesos son
acompanados vy facilitados por la enfidad.

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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A lo largo de estos Ultimos anos, se han desarrollado distintos
estudios e investigaciones acerca de la Asistencia Personal, a
fin de obtener una evidencia cientifica a propdsito del impacto
que el servicio estd provocando en la calidad de vida de las
personas con discapacidad. También se han elaborado estu-
dios relativos a su viabilidad, tanto desde la medicidén del im-
pacto econdmico y social, como respecto a otros servicios ya
consolidados que no se encuentran en linea con la Conven-
cion. En este capitulo senalaremos dos de los que se han rea-
lizado hasta la fecha y que consideramos una buena muestra
por los resultados aportados.

Andilisis del Retorno Social de la Asistencia Personal (Instituto
Municipal de Personas con Discapacidad, IMPD, 2012)

Uno de los aspectos mdas destacados en la evolucion de la
Asistencia Personal ha sido la posibilidad de extraer eviden-
cia cientifica de su aplicacién prdctica, pudiendo orientarse
asi el camino al futuro desarrollo de la figura.

A tal efecto, un factor decisivo consistia en establecer el
coste econdmico que suponen los servicios. Para conocer el
Impacto del Servicio, en el ano 2012 se realizé un andlisis del
retorno social en la intervencion del servicio de AP median-
te la metodologia Social Return On Investment (SROI)3*. Esto

34 Institut Municipal de Persones amb Discapacitat de Barcelona, Area de Qualitat de Vida, Igualtat i



permitié identificar aquellos impactos relevantes que se han
generado para cada uno de los agentes de interés involu-
crados en el servicio, de tal forma que la cuantificaciéon (a
través de la utilizacién de valores monetarios) y la suma de
todos juntos brindaron una aproximacion econdmica del to-
tal de impactos que el servicio provoca.

El coeficiente SROI del Servicio de Asistencia Personal del
IMPD en la ciudad de Barcelona, tras una evaluacion del pe-
riodo comprendido entre septiembre de 2011 y septiembre
de 2012, se situd en 3,20 puntos, o lo que es lo mismo, por
cada euro que se invierte en el servicio se generan 3,20 euros
de impacto social.

Anadlisis del Impacto en la Asistencia Personal ECOM (2017).
Resumen y conclusiones de la evaluacién

El objetivo principal de la evaluacion desarrollada ha sido ve-
rificar si la prestacion del Servicio de Asistencia Personal me-
jora la calidad de vida de las personas usuarias, tal como se
presenta en la bibliografia de la comunidad experta que se
ha revisado como fase previa de la investigacion.

En el frabajo de campo que se disend se contempld una
metodologia mixta, en la que se complementan técnicas
cualitativas y cuantitativas para conocer el impacto del ser-
vicio en la calidad de vida de las personas usuarias que han
recurrido a él.

De acuerdo con el marco conceptual y los objetivos fija-
dos por el propio Servicio de AP, la calidad de vida se analizd
a partir de cuatro dimensiones: Vida Independiente, Auto-
determinacion, Satisfaccion con uno mismo y Carga y estrés
familiar. Y para medir el impacto de la AP en estas cuatro

Esports, Evaluacién del impacto social del Servicio de Asistente Personal del Instituto Municipal de Per-
sonas con Discapacidad. Barcelona, Antares Consulting, 2014. Disponible en la web http://hdl.handle.
net/11703/121759.
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dimensiones se seleccionaron y aplicaron una serie de téc-
nicas cualitativas (entrevistas semiestructuradas y un grupo
focal entre las personas usuarias del servicio) y cuantitativas
(Escala GENCAT, CIQ y ZARIT) (con dos cortes temporales),
actuando también, como grupo control, personas no usua-
rias que presentaban caracteristicas similares a las usuarias
del servicio de AP.

En funcidon de los resultados cualitativos y cuantitativos ob-
tenidos pudo concluirse en la investigacion que, de forma
global, el Servicio de AP tiene un impacto positivo en la cali-
dad de vida de las personas usuarias.

Respecto al impacto del servicio en la dimensidon tempo-
ral, en 31 de los 34 items analizados (escala GENCAT) los re-
sultados arrojan diferencias positivas. Es decir, los usuarios/as
han mejorado opiniones/percepciones/hdabitos relacionados
con la calidad de vida entre el inicio del servicio y diez anos
después.

En lo que concierne a los andlisis que se efectuaron me-
diante la t-Student, los resultados de 2007 a 2017 fueron sig-
nificativos en todos los dmbitos. Esto es, existe entre los dos
grupos (control y de intervenciéon) una diferencia estadistica-
mente significativa, con lo que se confirma la hipotesis plan-
teada, es decir, que el Servicio de AP obtiene resultados po-
sifivos que son consecuencia de la exposicion al programa
durante una década.

Conrelacion alimpacto del Servicio en si (ser usuario/a del
servicio o no serlo) en 32 de los 34 items analizados (escala
GENCAT) existen diferencias positivas. Es decir, las personas
usuarias del servicio tienen mejores opiniones/percepciones/
hdbitos relacionados con la calidad de vida que los que no
fueron usuarios/as del mismo.

El test t-Student aplicado a ambas muestras (grupo control
/grupo Usuarios/as) mostrd que existe una diferencia signifi-



cativa en dos de los dmbitos analizados (Vida Independiente
y Autodeterminacion). De acuerdo con nuestra hipotesis, es-
ta diferencia seria consecuencia directa de la participacion
en el Servicio de Asistencia Personal.

También la comparativa entre las respuestas de las perso-
Nnas usuaria y las que no hicieron uso del servicio correspon-
dientes a la Subescala de integracion social (CIQ) arroja un
impacto positivo. Tanto a nivel global como en cada uno de
los item, los usuarios/as muestran un mejor nivel de inclusion
social, destacando la posibilidad de visitar amigos o familio-
res, asi como ofros aspectos relacionados con el disfrute de
la amistad.

Respecto a las opiniones y percepciones de las personas
usuarias recogidas en la investigacion a propdsito del servicio,
cabe destacar que no todas registraban las mismas circuns-
tancias y situaciones de dependencia y que cada uno tiene
suU propia circunstancia biopsicosocial que las condiciona.

lgualmente, no todas las personas usuarias tienen el mismo
nivel de soporte de AP y esto es un factor importante a la ho-
ra de valorar su satisfaccion global con el servicio.

A pesar de esta variabilidad de situaciones personales, la
valoracion directa de las personas usuarias resultd altamente
positiva en términos de percepcion de su calidad de vida, asi
como de la de su familia. Esta percepcion se confirma con el
andlisis cuantitativo aplicado, con un alto grado de significa-
cion estadistica en lo que se refiere a los cambios producidos
en la dimension Calidad de Vida.

Finalmente, se senala que, aunque a las personas con el
servicio de AP siempre se las ha venido considerando “be-
neficiarias”, los resulfados de nuestra investigacion vinieron a
confirmar, segun la opinién de las personas, que es mds apro-
piado hablar de usuarias o clientes. Porque contar con un
AP no es un beneficio. En todo caso, se entiende como una
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necesidad que es necesario satisfacer siendo una responsa-
bilidad de los poderes publicos y de la sociedad hacerlo. La
continuidad del servicio es muy importante.

Como resultado de la fase de la investigacion desarrollada
con metodologia cualitativa (Focus Group y entrevistas per-
sonales), se destacan los siguientes aspectos a nivel general:

En primer lugar, entre los resultados del andlisis de los discur-
sos de las personas que han participado en el Grupo Focal
0 en las entrevistas, es preciso resaltar que el impacto de la
figura de AP en la Vida Independiente estd totalmente supe-
ditado al nUmero de horas que se disfrutan del servicio y a la
sitfuacion en la que se halla cada persona, es decir, si vive so-
la o con la familia (que, en este sentido, serd quien cubra los
déficits de horas del/la AP), qué actividades realiza y donde
reside, por lo que respecta tanfo a los recursos comunitarios
y econdmicos, como a las ayudas técnicas y a la accesibili-
dad de la vivienda.

Este nUmero de horas que se disfrutan del Servicio de Asis-
tencia Personal viene decidido por la persona al comienzo
del programa, basdndose en su Plan Personal de Vida Inde-
pendiente y en los recursos econdmicos que este establece.
El hecho de que durante estos anos las personas usuarias No
hayan tenido oportunidad de modificarlo, implica una falta
de prevision acerca de la evolucion que estas puedan expe-
rimentar al adquirir conciencia del progresivo desarrollo de
sus capacidades, al ir «kabriendo ventanasy y dando pasos
hacia una vida normalizada que les permite asumir nuevos
retos cada dia.

Asi, por ejemplo, hay participantes que desearian estudiar,
pero no disponen de un Asistente Personal porque utilizan las
horas que tienen para las actividades bdsicas de la vida dia-
ria. Por tanto, uno de los principales fallos del servicio es la
imposibilidad de adecuar el nUmero de horas en funcion del



proceso de desarrollo de la vida de la persona y de las ne-
cesidades asociadas a los posibles cambios que en esta se
vayan produciendo.

En general, hay un amplio acuerdo en que el servicio es
limitado y el nUmero de horas resulta insuficiente. En los casos
en que se dispone del servicio de 8 a 11 horas semanales, el
SAP suscita un gran impacto en la cobertura de las necesi-
dades mads bdsicas, como la higiene personal o la alimenta-
cion, pero no basta para desarrollar con autonomia plena
otras facetas de la vida. Esto provoca que la persona tenga
que contratar, si es que puede costearlo, horas de Asistencia
Personal por cuenta propia para poder realizar determina-
das actividades o gestiones. De hecho, uno de los impactos
del servicio que se manifiesta mds claramente es que cuan-
do un/a usuario/a comienza «a vivir Como unda persona nor-
maly (segun ha sido expresado por un participante del grupo
focal), toma conciencia de las limitaciones que tenia, pero
también de las que se contindan teniendo por no disponer
de mds horas de prestacion.

El impacto y beneficio se produce en acciones muy coti-
dianas para cualquier persona sin diversidad funcional, co-
mo, por ejemplo, salir de casa, utilizar el transporte publico, ir
al teatro, pasear, ir a la peluqueria o al dentista, etc. Ademds,
«te permitey, tal y como expresa una participante del grupo
focal «hacer estas actividades decidiendo tU qué, cudndo y
como, sin tener que pedir permiso para cada cosay.

En este sentfido, se resalta que las actividades no conside-
radas bdsicas, son dificiles de abordar sin Asistencia Perso-
nal, de acuerdo con las siguientes palabras, recogidas en el
grupo focal por uno de los participantes:
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«Cuando el soporte te lo da la familia,
generalmente pides los soportes minimos
necesarios porque no quieres molestar...»

Asi, la figura del/la AP permite poder tomar decisiones y
normalizar tu vida: poder ir donde quieras, formarte, ir a la
universidad, trabajar, acceder al ocio, etc., sin la angustia de
no tener ayuda o tener que pedirla.

No obstante, a pesar de estos resultados tan positivos, tam-
bién se coincide en senalar que el impacto del SAP es aln
limitado. Una de las consecuencias del establecimiento de
una cobertura horaria fijada de antemano es que la necesi-
dad de anticipar y planificar todo aquello que se quiere ha-
cer con el fin de poder gestionar adecuadamente las horas
de AP deja poco espacio para la espontaneidad. Un ejemplo
es lo que suele suceder a la hora de acostarse, ya que, inde-
pendientemente del sueno que se tenga, de la época del
ano, las horas de sol, etc., la persona tendrd que ir a dormir
con el soporte del/la AP en un horario marcado.

Por lo tanto, aunque la figura del/la Asistente Personal ha
permitido pasar de no tener ninguna capacidad de decision
sobre nada, a poder decidir algunas cosas, aun estamos le-
jos de poder decidir tal y como lo hace una persona sin diver-
sidad funcional. Puesto que se tiene capacidad de decision
en funcion de las horas de soporte de AP, solo se puede ges-
tionar la vida durante estas horas.

Esta limitacion obliga a planificar y a ajustar aquello que
se desea segun los horarios acordados con el/la AP. Si se es-
tablecen cambios en la planificacion fuera del pacto previa-
mente establecido, estos tendrdn que ser negociados con
dicho/a AP, algo que en ocasiones genera frustracion por no
poder disponer de una cobertura horaria mds amplia. Como



expresa una de las personas usuarias en el contexto de una
enfrevista:

«Cada uno deberia tener las horas que necesita
para poder decidir qué quiere hacer»

Por tanto, la autodeterminacién pasa por que el nUmero
de horas de servicio se adecue al Plan Personal de Vida de
Independiente.

Ofra idea generalizada entre las personas participantes en
el grupo focal y entre los/las entrevistados/as es que la ges-
tion del Servicio de Asistencia Personal implica cierta dificul-
tad. En cualquier caso, este grado de complejidad parece
compensar a los/las participantes, ya que implica empode-
ramiento.

Precisamente, uno de los sujetos entrevistados, resaltando
la capacidad de autodeterminacion que proporciona el ser-
vicio de AP, comenta lo siguiente:

«E]1 AP te da la oportunidad de escoger con
quién vas y con quién haces la actividad. Antes de
disponer del servicio, para salir de casa, la inica

opcion era ir a una asociacion o grupo
organizado con el que quizds no te entendias,
sin mds alternativa para elegir»

Esto también puede percibirse en aspectos relacionados
con las necesidades bdsicas, destacando en la mayoria de
los discursos dentro del grupo focal que la libertad de esco-
ger y de decidir generan también responsabilidades.

En relacion con la cogestion del servicio, la idea general
expresada en el grupo focal es que ECOM hace el acom-
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panamiento que la persona solicita y necesita, encargdn-
dose de los aspectos de cardcter administrativo y burocrati-
co. Aungue esto es comodo para algunos/as participantes,
otros/as evidencian que actualmente no existe la posibilidad
de una autogestion completa. Taly como expresa una de las
personas concurrentes:

«Si alguien quisiera hacerse cargo por si mismo
de todo su servicio, no seria capaz»

En este sentido, se reclama que se elabore y promueva un
convenio especifico para Asistentes Personales, que pueda
garantizar esta autogestion.

Por ofro lado, se valora como importante la flexibilidad
en el modelo de gestion, lo que permitiria que se acumulen
horas de soporte y que también la persona pueda decidir
la infensidad de estas en funcidon de sus necesidades. Esta
flexibilidad, recogida en un documento de acuerdos entre
el/la AP y la persona usuaria, ha de establecerse dentro del
horario laboral, aspecto que en ocasiones supone una gran
limitacion.

A su vez, el impacto del servicio de AP en el bienestar
emocional y fisico de la persona se valora de manera muy
positiva. Es evidente que si fienes una buena salud emocio-
nal también estds mejor fisicamente, tienes mds energia y
eres mas feliz.

Del mismo modo, el servicio potencia la superacion per-
sonal. El/la AP permite que cada uno pueda ejercer su de-
recho a desarrollar su vida. Aungue la autonomia plena no
existe porque vivimos en red y en relacidon con nuestro entor-
no, el servicio te permite tener la capacidad de gestionar la
propia vida. Esto queda expresado en las afrmaciones de
uno de los participantes dentro del contexto de la entrevista:



«Cuando no tenia AP tenia muchos miedos»,
«... estoy contento de poder decidir», «los compa-
neros y la familia han visto que puedo tener una

vida independiente»

Cabe considerar igualmente que el ser persona usuaria
del servicio transforma la relaciéon con los amigos o la familia.
Se coincide en que es mucho mejor que el contacto con fu
intimidad sea realizado por un AP antes que por un amigo
o familiar. En este sentido, se resalta la importancia para la
salud emocional del poder escoger quién y como tendra ac-
ceso a tu intimidad.

Tener las necesidades bdsicas cubiertas independiente-
mente de la familia, te facilita la posibilidad de tener des-
acuerdos o pelearte con ella si hace falta, sin miedo a las
consecuencias. Esto proporciona calidad de vida y creci-
miento. El vinculo con la familia ya no esta relacionado con
las necesidades personales y los amigos te vienen a ver, pero
no a cuidarte.

El servicio de AP te permite sentirte autosuficiente, ya que
sigues tu propio camino y criterio, generando también un im-
pacto en tu entorno y contribuyendo asi a favorecer un cam-
bio en la sociedad. La persona se siente como uno/a mas.
Poder relacionarse y estar en el mundo hace posible que to-
dos te perciban como una persona mas activa y funcional,
lo que asimismo repercute en la sociedad y en la forma que
esta tiene de mirar. En esta misma linea y como expresa en la
entfrevista una de las participantes:

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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«Trabajo, aporto, soy activa y el entorno se
retroalimenta. Sin AP me siento infeliz, soy una
carga para alguien, no genero ningun beneficio,

se derrocha energia y se provoca infelicidad»

En efecto, en algunos casos el SAP ha permitido a la per-
sona usuaria poder trabajar y, el hecho de poder hacerlo,
le ha posibilitado sentirse directamente responsable de todo
aqguello que implica tener una ocupacion.

También se agradece la figura en el momento en que la
familia ya no puede hacerse cargo porque ha envejecido.
Ademds, otro beneficio que aporta el servicio de AP es, tal y
como comenta una de las personas participantes en nuestro
estudio:

«La posibilidad de hacer una vida cotidiana con
personas que también tienen diversidad funcio-
nal y estan en la misma situacién que ta»

Por ejemplo, se destaca el testimonio de una entrevistada
que asegura que:

«Una actividad como ir a comer con una amiga
que también tenga discapacidad antes no era
posible y ahora si»

A pesar de todo, la relacion con la persona que ejerce de
AP, no es siempre fdcil. En ocasiones, existen conflictos emo-
cionales entre las personas usuarias y los/las Asistentes Per-
sonales. En ocasiones, A veces, los anos compartidos derivan
en el establecimiento de una relacion personal y de confian-



za que hace complicado plantear un cambio cuando se va-
lora necesario. No obstante, se resalta que se tiene presente
que el servicio es para garantizar la vida independiente y no
[para garantizar] el frabajo del/la AP.

Por otra parte, cabe subrayar como resultado mds repeti-
do de las manifestaciones de las personas que participaron
en el trabajo de campo del estudio que el impacto de la
figura del/la AP en el entorno familiar y en la persona evolu-
ciona con el paso del tiempo.

Al principio genera estrés en la familia, ya que implica in-
troducir a una persona extrana en un entorno privado y esto
provoca tensiones. Mientras el entorno no acepta este cam-
bio, la persona con discapacidad lo reclama, produciéndose
una disparidad de actitudes, origen de malestar y tiranteces,
que es preciso resolver porque, de no solucionarse, puede
derivar en un rechazo familiar a la incorporacién del Servicio
de AP ala vida en el hogar.

En ocasiones fambién se identifica cierta desconfianza ini-
cial debido al afan de proteccion de la familia, que recela
sobre si el/la AP serd capaz de estar a su misma altura en el
cuidado de la persona con discapacidad.

También la persona usuaria asume un riesgo, ya que ha de
reconocer ante su familia cualquier equivocacion relativa a
la toma de decisiones acerca del/la AP.

El proceso de incorporacioén, por tanto, no es facil. La en-
trada de un/a AP obliga a modificar toda la organizaciéon de
la asistencia y el desarrollo cotidiano al que la persona con
discapacidad y su familia estaban acostumbrados. El/la AP
supone cambios y, como suele suceder, esta tfransformacion
genera dudas.

En relacion con la persona usuaria del servicio de AP se re-
salta que, al inicio, la idea de tener a alguien kenganchadon
a ella todo el dia puede hacerle sentir dudas y resistencias, a
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pesar de que sed la propia persona quien escoja el nimero
de horas.

Sin embargo, llega un punto en que estas resistencias se
superan. Lo md&s comun es que la familia cambie de mentali-
dad y entienda que la persona usuaria tiene derecho a con-
tar con asistencia porque tiene capacidades/o la persona
usuaria posee unas capacidades que legitiman su derecho
a contar con asistencia. Después los propios familiares se per-
catan de que el servicio también representa un beneficio pa-
ra ellos, dado que gracias a la AP pueden desarrollar su vida
con mayor libertad. Lo mismo ocurre con la persona usuaria,
que, poCco a pPoco, va superando sus miedos.



Capitulo 6 d
Consideraciones para

las politicas publicas

con objeto de promover

la Autonomia Personal

y la Vida Independiente




Para concluir este documento, es importante destacar algunas
de las consideraciones y propuestas que se han ido recogiendo
durante estos anos para poder hacer realidad la generalizacion
de la Asistencia Personal. Asi, de la situacion actual en relacion
con la AP se extraen aquellos aspectos que se estiman de tfras-
cendental importancia respecto alo que implicaria el despliegue
real de la figura fal y como establece la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de la ONU:

e Establecer una normativa especifica relacionada con la
Asistencia Personal fuera del marco de la atenciéon a las
personas en situacion de dependencia, que facilite el de-
sarrollo del servicio de AP con una dotacién econdmica
progresiva, sostenible pero suficiente para que las horas de
asistencia se ajusten a las necesidades reales y a las situa-
ciones individuales de las personas, garantizando asi el ple-
no desarrollo de sus proyectos vitales.

» Utilizar la férmula de “ajuste razonable” como mejor opcidon
en la reparticion de los recursos, ya que no todas las perso-
nas usuarias necesitaran la misma cantidad de horas de AP.
De este modo, se optimizan los recursos al personalizar los
ApOoYyos.

* Crear el marco legal adecuado que facilite la confratacion
directa para que la autogestion pueda ser una opcion real
para todas aquellas personas que lo consideren como mo-
delo ideal para la gestion de su servicio.
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* Establecer condiciones de base para las entidades que
cogestionen la Asistencia Personal, con el fin de proteger
a la persona de injerencias de terceros.

e Incorporar la participaciéon de personas con experiencia
vital en Asistencia Personal y Vida Independiente que ac-
tuen como principales agentes del acompanamiento a
profesionales, entidades y posibles personas usuarias, pa-
ra que estas puedan liderar la AP desde el principio.

En definitiva, basar las politicas sociales de la discapacidad
en la filosofia de Vida Independiente y en el Modelo de Aten-
cion Integral y Centrada en la Persona (AICP), que concibe ala
persona con discapacidad como miembro de pleno derecho
en su comunidad, en igualdad de oportunidades y con la maxi-
ma autonomia personal posible.

Durante estos anos de experiencia se ha consolidado un pro-
ceso de aprendizaje, tanto por parte de las personas usuarias
como por parte de la entidad, en relacion con con la busque-
da de férmulas que permitan entender el soporte a las perso-
nas y la gestion de un servicio con estas caracteristicas, consi-
guiendo que se mantenga un servicio cenfrado en la persona,
adaptdndolo alas necesidades de esta y no a las necesidades
de gestion y organizacion.

Para las personas que participan, la figura del/la Asistente
Personal estd significando un aumento de confianza, de auto-
estima y de poder de decision. Estd influyendo considerable-
mente en el incremento de su seguridad personal, de la flexibili-
dad enlas acciones de la vida y, por lo tanto, en su capacidad
de incorporar cambios Nno previstos.

Todo esto estd provocando que se desarrollen proyectos que
nacen de la creacion conjunta de los/las usuarios/as y técni-
cos/as, y que estdn facilitando herramientas de soporte entre
iguales, incluyendo formacioén, orientacion y asesoramiento.
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Muchas de las personas usuarias del servicio se estdn convirtien-
do en figuras clave para ayudar a otras y para difundir el mode-
lo a través de jornadas, grupos y orientacion entre iguales.

Se ha potenciado, a su vez, la participacion dentro del equi-
po técnico de personas con discapacidad y experiencia pro-
pia en Asistencia Personal y en Vida Independiente.

Todo este proceso ha impregnado la forma de trabajar de la
enfidad y ha ayudado a consolidar el cambio de paradigma.



Conclusion G
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Después de la experiencia podemos concluir que el Servicio de

Asistencia Personal es la opcidén que mejor garantiza los dere-
chos de la persona con discapacidad y su calidad de vida. Per-
mite que la persona sea autora de su proyecto, sin sentimien-
tos de inferioridad, ni sintiéndose una carga para su entorno
social préoximo, consiguiendo asi un mejor bienestar emocional
y permitiéndole un desarrollo personal en autodeterminacion,
responsabilidad y autogobierno.

Consideramos que el/la Asistente Personal es una de las me-
jores opciones para avanzar en la aplicacion de la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD)
de la ONU.

Es la mejor formula encontfrada hasta el momento para dar
soporte a una ciudadania activa y para la participacion en la
comunidad de la persona con discapacidad, evitando la ins-
titucionalizacion y la cesidon de derechos, responsabilidades y
decisiones en personas o entidades ajenas.

Es un recurso que ha demostrado ser una inversion econdmi-
ca, taly como ilustra el estudio del Instituto Municipal de Perso-
nas con Discapacidad (IMPD) del Ayuntamiento de Barcelona,
donde se concluye que por cada euro invertido en Asistencia
Personal hay un retorno social de entre 2.71€ y 3.20€.

Al permitir y promover la presencia de la persona con disca-
pacidad en el seno de la comunidad, en los entornos naturales
y en el uso de los servicios, espacios y equipamientos comunes



a toda la ciudadania, la AP se convierte en un agente de cam-
bio social, evidencia la necesidad de adaptacion y mejora de
todos los sistemas y constituye un reto para una sociedad que
quiere avanzar en justicia e inclusion.

Somos conscientes de que queda mucho camino por hacer.
El objetivo a corto plazo es que se regule el servicio y que esto
permita que se generalice a todas aquellas personas con dis-
capacidad que lo consideren un recurso para sus vidas. Que
entre todos consigamos que la figura del/la Asistente Personal
sea/se convierta en un recurso recurrente y normalizado en to-
dos los escenarios de la vida social.

La asistencia personal, figura clave para la vida independiente
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