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En el presente articulo se presentan las conclusiones
de unas entrevistas cualitativas sobre asistencia
personal realizadas en el marco de una investigacion
doctoral en Derecho y Ciencias Sociales titulada “La
figura del asistente personal en el Movimiento de
Vida Independiente: la experiencia en la Comunidad
Valenciana”, defendida con éxito en la Universidad
Nacional de Educacién a Distancia (UNED) en
noviembre de 2018. Previamente, se dan a conocer
las lineas generales del pensamiento del Movimiento
de Vida Independiente y las condiciones de la
prestacion concedida en Espaiia para la asistencia
personal.
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Movimiento de Vida Independiente, asistente
personal, persona con diversidad funcional, persona
de apoyo principal, prestacion econdomica de
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1. Introduccion

El presente articulo recoge los resultados de treinta
y nueve entrevistas cualitativas (Kvale, 2011) sobre

la asistencia personal en la Comunidad Valenciana
realizadas para una investigacion llevada a cabo en
la elaboracién de una tesis doctoral en Derechoy
Ciencias Sociales titulada “La figura del asistente
personal en el Movimiento de Vida Independiente: la
experiencia en la Comunidad Valenciana”, defendida
con éxito en la Escuela Internacional de Doctorado de
la UNED en noviembre de 2018 (Carbonell, 2018b). Es
la primera tesis que se presenta en Espaiia sobre el
asistente personal, figura defendida originariamente
por el Movimiento de Vida Independiente (MVI)
(Garcia Alonso, 2003).

Este movimiento internacional nace en la Universidad
de Berkeley, California, por impulso de Edward Verne
Roberts (1939-1995), una persona con discapacidad,
que redefinio el concepto de independencia como

el control que una persona tiene sobre su propia
vida y traz6 las lineas esenciales del Movimiento

de Vida Independiente, que son: autoorganizacion,
consejo inter pares, asistencia personal remunerada,
accesibilidad universal e insercién comunitaria. El
asistente personal se considera pieza clave para que
las personas con diversidad funcional (PDF), término
elegido por el Movimiento de Vida Independiente en
Espaiia, puedan independizarse de sus cuidadores,
si es que esa es su voluntad (Carbonell, 2017).

En Espaiia la asistencia personal existe en forma

de Prestacion Econémica de Asistencia Personal
(PEAP), escasamente concedida, como podemos ver
en los datos oficiales transmitidos por el sistema

de informacién del Sistema para la Autonomiay
Atencidn a la Dependencia (2019). En lo que respecta
a la Comunidad Valenciana, tomando como punto de
referencia el 31 de diciembre de cada afio desde que
existe tal prestacién, de 2008 a 2011 no se concedi6
ninguna PEAP, de 2012 a 2013 se concedi6 a tres
personas, y de 2014 a 2016 a cuatro. En el dltimo
trimestre de 2017, periodo en el que realizamos
nuestra investigacion, figuraban seis prestaciones,
aunque comprobamos que existian solo cinco.

Los datos indicaban mayor apoyo al cuidado en el
entorno familiar. La PEAP significaba el 0,01% del
total de prestaciones. Hay que precisar que la PEAP
se concibe como una ayuda al pago de un Gnico
asistente personal, concebido como prestador de
servicios sociosanitarios a domicilio, segin los
requisitos de acceso a este trabajo. Por otro lado,
aunque nos cefiimos a la realidad de una comunidad
auténoma concreta, podemos considerarla como una
situacion estandarizada en Espaiia, exceptuando la
situacion del Pais Vasco, como veremos mas adelante
al hablar de cifras comparativas territoriales.

Para la comprension de nuestra investigacion,
es necesario exponer brevemente las ideas
fundamentales del Movimiento de Vida
Independiente y los medios que considera
indispensables para su realizacién, como son

48

el asistente personaly los Centros de Vida
Independiente (CVI).

2. Conceptos fundamentales del
Movimiento de Vida Independiente

El Movimiento de Vida Independiente se asienta en
una serie de conceptos fundamentales:

a. En primer lugar, el Movimiento de Vida
Independiente se presenta como una
reivindicacion de derechos, en sentido amplio,
abarcando desde los derechos humanos
universales hasta el Gltimo de los derechos civiles
o sociales conseguidos a lo largo de estos Gltimos
decenios, en base a un principio basico de
igualdad no solo formal, sino también material,
como meta a conseguir mediante medidas de
accion positiva por parte de los Estados dirigidas
hacia los colectivos especialmente vulnerables.
Se trata de crear una igualdad de oportunidades
ante una situacién de desventaja inicial en la
que se encuentran las personas con diversidad
funcional en los méas diversos ambitos de la vida
(educacion, libertad de eleccién, trabajo, derecho
a la propia vida, etc.), sentando las bases para
un derecho fundamental sancionado por las
constituciones®.

b. La pretension de igualdad surge de la concepcion
de la discapacidad como un elemento mas de
la diversidad humana, igualmente digna en
cualquiera de sus manifestaciones, y que a lo
largo de la historia personal va evolucionando
desde la infancia a la vejez, manifestando una
realidad interdependiente humana, que puede
necesitar de apoyos especiales en la infancia,
en situaciones de enfermedad, tras un accidente
fortuito, en la pérdida de facultades con la edad,
etc. Ni todos somos iguales ni estamos siempre
en las mismas circunstancias. Esta es la base
de la consideracion de “persona con diversidad
funcional”, frente a otras visiones negativas que
acentdan la discapacidad y la dependencia como
rasgo definitorio del colectivo y que responden a
unos modelos de aproximacidon distintos, como el
médico-asistencial reciente o el de marginacion
multisecular (Palacios, 2008).

c. Elderecho alaigualdad de oportunidades lleva
aparejado el derecho a la no discriminacién, a no
negar el acceso al ejercicio de un derecho por el
mero hecho de la existencia de una diversidad

* En este sentido es oportuno recordar aqui la distincion, des-
de la perspectiva de los derechos fundamentales, entre una “idea
econémica de la libertad” y “una idea igualitaria de la libertad que
tenga en cuenta las necesidades de los seres humanos” (Lopez Pina
y Gutiérrez, 2002: 102), que encaja con los principios del Estado so-
cial (L6pez Pina y Gutiérrez, 2002: 56), dando asi un salto cualitativo
sobre el enfoque liberal clasico que parte de un “concepto formal de
igualdad de la persona [que] constituye, junto la propiedad privada y
el derecho a la iniciativa econémica, el fundamento juridico del capi-
talismo”, fruto de una concepcion del hombre como homo oeconomi-
cus (L6pez Pinay Gutiérrez, 2002: 51).



funcional. Esta correlacién nos lleva a otra de
las grandes reivindicaciones del Movimiento de
Vida Independiente: la accesibilidad universal.
La accesibilidad es un elemento imprescindible
para poder disfrutar un derecho para cualquier
persona, sea discapacitada o no (Miranda Erro,
2016). Accesibilidad implica responsabilidad
social en la procura de un disefio universal,
pensando en todas las personas y colectivos
con sus especificidades, asi como los ajustes
razonables necesarios para que en todos los
campos de la vida (educacion, trabajo, vida
sexual y social, ocio, redes de comunicacién,
tecnologias, transporte piblico y privado,

etc.) se facilite a todos el uso y disfrute de las
posibilidades vitales en igualdad de condiciones.
Esta responsabilidad social la ejercita el

Estado en sus diversos niveles de actuacion e
implica también la financiacién necesaria por
su parte, con la prevision en sus presupuestos
generales, compensando asi la desigualdad

de oportunidades que en general implica la
diversidad funcional, asi como los gastos
extraordinarios a los que se ven sometidos los
miembros del colectivo para adaptar el entorno a
sus necesidades.

d. Consecuencia directa de la dignidad de la
persona es la participacién como sintoma
de empoderamiento en todos los dmbitos:
“Nada sobre nosotros sin nosotros”3, lema
del Movimiento de Vida Independiente, en
claro distanciamiento con el enfoque médico-
rehabilitador, propio de una politica asistencial,
que da soluciones sin contar con el propio
interesado. La diversidad funcional no implica
necesariamente incapacidad de obrary decidir
(que en un Estado de derecho solo puede decidir
un juez4). Cada persona sabe y decide mejor que
nadie acerca de lo que realmente quiere, necesita
y puede ofrecer segln sus posibilidades. Como
ser social, debe tener abierto un abanico de
posibilidades que le permita disefar sus propios
proyectos y participar en los proyectos colectivos
de cualquier indole que le interesen (politicos,
asociativos, recreativos, deportivos, etc.).

e. Lafinalidad de estos presupuestos (derecho a la
igualdad, accesibilidad, empoderamiento) es la

2 Rafael de Asis (2016) habla del “eje de la accesibilidad” (disefio
universal, medidas de accesibilidad y ajustes razonables), que, segiin
la Convencidn Internacional de las Personas con Discapacidad pre-
sentada por las Naciones Unidas en 2006, arts. 9 y 19, se justifica en
tres grandes derechos: vida independiente, participacion e igualdad
de oportunidades. Este eje se puede ver limitado en funcién de lo ne-
cesario, lo posible y lo razonable.

3 Esta expresion tiene su refrendo institucional en la Declaracion
de Madrid a raiz del Congreso Europeo de las Personas con Discapa-
cidad, en marzo de 2002. En él se presenta el programa de accion
para el Ao Europeo de las Personas con Discapacidad partiendo del
lema: “Nada para las personas con discapacidad sin contar con las
personas con discapacidad” (Garcia Alonso, 2003: 325).

4 Se trata de una cuestién de gran trascendencia, pues con mu-
cha frecuencia las personas con diversidad funcional se han visto
abocadas a hacer algo que no desean o en la forma no deseada (La-
sarte, 2010). Hay un epigrafe especifico dedicado a la Ley 41/2003,
de 18 de noviembre, de proteccion de las personas con discapacidad
(Lasarte, 2010: 53).

consecucion de unavida lo mas independiente
posible, a la que cualquier persona debe poder
aspirar en sus concretas circunstancias®. El
derecho a la vida independiente da nombre al
movimiento, tratando de indicar la meta a la que
toda persona con diversidad funcional deberia
poder aspirar, reflejada en expresiones como
“libertad de eleccion”, “control de la propia vida”,
“autodeterminacion”, “responsabilidad de los
propios actos” y “autogestion” (Shakespeare,
2008). La vida independiente se constituye

en sintoma inequivoco de empoderamiento
individual y colectivo. Teniendo en cuenta la
relatividad del término “independiente”, la
reivindicacién fundamental se centra en la
libertad de eleccién y en la posibilidad de realizar
lo decidido en las circunstancias individuales

que se tengany en la modalidad que se desee,
como puede ser en una propia unidad familiar (en
soledad, en pareja o en grupo). Ello se concreta en
una desmedicalizacion y desinstitucionalizacién
de la diversidad funcional, reservando estas
opciones a quienes realmente lo necesiteny
siempre atendiendo a sus propias voluntades.
Para la consecucion de esta vida independiente,
el Movimiento de Vida Independiente propone
dos instrumentos basicos: la autoayuday los
apoyos técnicos, entre los cuales se cuenta la
asistencia personal.

f. Los grupos de autoayuda son una herramienta
utilizada en todo el mundo por colectivos cuyos
miembros afrontan individualmente dificultades
especiales. Su poder radica fundamentalmente
en aprovechar la experiencia de las personas que
estan en circunstancias parecidas, aportando
sus soluciones y aprendizajes, lo que enriquece
de modo considerable la experiencia individual
y ha dado muestra de eficacia en diferentes
contextos (también terapéuticos) en combinacion
con otras herramientas. En el Movimiento de
Vida Independiente, la autoayuda se entiende
como ayuda inter pares, aprovechando la propia
experiencia ante las dificultades de gestion
encaminadas a lograr la plena autonomia.

Una aportacién importante del movimiento ha
sido la consideracién de esta gestién no solo a
nivel individual, sino también a nivel colectivo,
asumiendo la formacién y direccion de los centros
de vida independiente (CVI), con elaboracion

de programas, estudiosy proyectos tanto
individuales como grupales, donde no se excluye
la participacion de otras personas sin diversidad
funcional, pero sin que estas lleven en exclusiva
la direccion o la iniciativa, tal y como ocurre en el
modelo tradicional asistencial dominante en otros
tipos de movimientos, asociacionesy, en general,

5 “La autonomia nos da la capacidad decisoria y segiin nuestra
dependencia (real o autopercibida) seremos capaces de actuar y lle-
var a cabo nuestras decisiones o dependeremos de productos o per-
sonas para poder llevarlas a cabo. En todo caso, lo que si podemos
afirmar claramente es que nadie es independiente al cien por cieny
que a lo maximo que podemos aspirar es a ser interdependientes”
(Urmeneta, 2012: 59).
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en los proyectos piblicos. Esta alternativa de
base nace con actitud colaboradora, puesto que
también va a necesitar del apoyo en recursos
financieros, humanosy de todo tipo de la
sociedad en la que se inserta, representada en las
Administraciones del Estado.

La otra gran herramienta basica son las

ayudas técnicas consideradas en su conjunto,
que complementan los necesarios cambios

de disefio en favor de la accesibilidad. Estas
herramientas abarcan muchos campos, sobre
todo tecnolégicos, que estan en constante
innovacion. Aqui podemos contar con las
aportaciones de la comunicacion en red con
programas especificos de voz, activacion por

la mirada, subtitulados, etc., adaptaciones en
transporte individual y colectivo, adaptaciones

en el hogary lugares piblicos que implican
aparatos de informacion, graas, sillas eléctricas,
bipedestadores, teleasistencia, respiradores, y un
largo etcétera, que vienen a sumarse a otros tipos
de apoyo institucionales como son los programas,
subvenciones y prestaciones de servicios o
econdémicas. Todas ellas contribuyen a la vida
independiente, y el criterio basico de aceptacién
por parte del Movimiento de Vida Independiente
serd el indice de protagonismo que se concede

a las personas con diversidad funcional en su
proyeccidn y disefio, asi como su utilidad real
para la autonomia.

Entre estos apoyos destaca la asistencia
personal, cuya importancia enfatiza el
Movimiento de Vida Independiente sobre todos
los demés apoyos, a los que de alguna manera
completa y coordina bajo la supervision del
usuario con diversidad funcional. Al estudio

de la figura del asistente personal dedicamos
nuestra investigacion desde diferentes angulos,
y especialmente aqui desde la investigacién
sociolégica en base a entrevistas cualitativas a
personas significativas dentro del Movimiento de
Vida Independiente. Pero es importante destacar
a partir de las experiencias del Movimiento de
Vida Independiente en su origen y desarrollo,
que, para el movimiento, el asistente personal
no es un cuidador al uso, fruto de una vision
asistencial de la dependencia, sino que es

una herramienta basica para la independencia
de la persona con diversidad funcional cuya
existencia incide directamente en el cambio de
paradigma de atencién familiar en el entorno
habitual (entendiendo por ello familia de origen).
También supone una herramienta para la
igualdad de género, que libera a la mujer de su
papel tradicional en las sociedades patriarcales
como cuidadora de todos los miembros de

la familia: en la infancia, en la vejez, en la
enfermedad, en las emergencias de cualquier
tipoy, en fin, en la diversidad funcional de
cualquiera de sus miembros, convirtiéndose asi
en muchas ocasiones en cuidadora simultanea
de varias personas y teniendo que renunciar en
consecuencia a su propia vida independiente.

Este nuevo modo de entender la asistencia

personal como apoyo para la independencia se
enfrenta directamente al modelo de asistencia

como cuidado, fruto de otras concepciones de

tipo médico-asistencial y que no son aplicables a
todas las personas con diversidad funcional al no
estar en circunstancias de urgencia sanitaria. Este
modo de ver la asistencia también supone cambios
en la funcién de las inversiones econémicas de

los cuidados: en vez de contabilizar “gastos en
dependencia”, han de percibirse como “inversiones
en autonomia”, que implican retornos sociales

de la inversién, menores costes de oportunidad

para los cuidadores (que no han de sacrificar el
desarrollo de sus propias vidas) y disminucion de la
economia sumergida, algo que, a su vez, incide en

la discriminacién social, en particular de la mujer
inmigrante (Jiménez-Martin y Viola, 2017). El asistente
personal se convierte en simbolo del cambio
defendido por el Movimiento de Vida Independiente,
que ha descrito como usuarios de asistente personal
a las personas con diversidad funcional que se
adscribian a él.

Se han elaborado unos indicadores de vida
independiente (IVI) que sirven para garantizar que
los proyectos que se construyen tienen en cuenta
estos principios basicos, por ejemplo: si el usuario
tiene suficientes horas de asistencia personal en

los ambitos y en los tiempos que las necesita; si los
centros estan al menos codirigidos por personas con
diversidad funcional, etc. También se ponderan estos
IVI en funcion de las prioridades marcadas por el
mismo usuario y las reivindicaciones generales, para
que puedan calcularse los grados de aproximacion
al modelo la vida independiente (Centeno, Lobato y
Romafach, 2008).

Recapitulando, los conceptos fundamentales
manejados por el Movimiento de Vida Independiente
son: igualdad en el disfrute de los derechos,
diversidad consustancial a la vida humana, no
discriminacion, accesibilidad universal, participacion
inclusiva, vida independiente, ayuda inter pares y
apoyos técnicos, con el de asistente personal como el
mas importante de ellos. Estos conceptos descartan
la medicalizacion, la institucionalizacién y la cultura
de cuidados asistenciales como tratamiento exclusivo
e impuesto a las personas con diversidad funcional.
Si tuviéramos que resumir en una sola expresion

la reivindicacion fundamental del Movimiento

de Vida Independiente, esta seria el “derecho a

la autonomia personal, el derecho de libertad y
control sobre la propia vida” (Honneth, 2014). El
nacimiento del Movimiento de Vida Independiente
en Estados Unidos esta inspirado en los derechos
civiles y politicos de marcado caracter individual,
pero tras su expansion se ha enriquecido con las
aportaciones de otros paises, entre los que destacan
especialmente los paises nérdicos y el Reino Unido,
que han puesto el acento en la dimension social del
Movimiento de Vida Independiente y en la vertiente
objetiva de los derechos econémicos, socialesy
culturales, lugar en el que se encuadra actualmente



en los paises desarrollados el tratamiento de la
discapacidad. Ambos aspectos, individual y social,
son complementarios e inseparables y la conciencia
de este hecho puede marcar sin duda grandes
diferencias en las politicas de apoyo a las personas
con diversidad funcional.

3. Los Centros de Vida Independiente
Taly como sefiala J.J. Marafna (2004: 25):

CVI puede ser definido como una organizacion
de caracter no residencial, no lucrativa, ideada
y gestionada en su integridad por personas con
discapacidad, primordialmente demandantes de
atencidn continuaday a largo plazo, orientada

a facilitar para si mismas, en su comunidad

de base, recursos de todo orden que hagan
factible el disefio de planes individuales de vida
independiente y autodeterminada.

También puede definirse como una “herramienta
de cooperacién mutua y desarrollo comunitario
para promover la vida independiente” (Gomez
Jiménez y Arroyo Méndez, 2013: 84), poniendo en la
practica sus principios a nivel local. Para ello hace
falta que un grupo de activistas del Movimiento de
Vida Independiente se relinan y reflexionen sobre
el mejor modo se organizarse, en funcién de las
necesidades y recursos a su alcance; se parte de un
proceso de reflexion y empoderamiento necesario
que cristalizara del modo mas adecuado a su cultura
y entorno. Estos centros de vida independiente® se
caracterizan por:

a. Autogobierno: disefiados y dirigidos por los
propios componentes a modo cooperativista,
promoviendo el autoempleo, de modo que la
mayor parte de los trabajadores pueden ser a la
vez socios de la oficina de vida independiente y
usuarios de esta.

b. Autogestion: la oficina de vida independiente
provee servicios para facilitar la vida
independiente de sus socios y usuarios,
accediendo a la asistencia personal, educacion,
trabajo, vivienda y ocio en igualdad de
oportunidades al resto de la comunidad. El control
de dichos servicios recae en el propio usuario.

c. Cooperaciény empoderamiento mediante la
creacion de redes de apoyo inter pares, como
modo de liberacién de dependencias familiares,
profesionales y tutelas institucionales (forzadas).

Por su parte, los servicios caracteristicos de las
oficinas de vida independiente son los siguientes:

a. Informaciony asesoramiento en todo lo referente
a lavida independiente de cada caso particular

6 En Espafia toman el nombre de Oficinas de Vida Independiente
(OVI), para diferenciarlos de los centros residenciales (Gomez Jiménez
y Arroyo Méndez, 2013: 86-88).

y especificamente en la orientacién sobre
asistencia personal: pasos a seguir, normativa
legal, gestion de contratos, pago directo, etc.

b. Apoyo inter pares a nivel individual y grupal en
cualquier aspecto que interese: comunicacién de
experiencias, formacién y seleccién de asistentes
personales, posibilidades de financiaciony
autogestion, etc.

c. Mediacién en el empoderamiento como personas
y como colectivo, provocando el cambio socialy
sistémico, de modo que se consiga una normativa
igualitaria y justa con relacion a los derechos
humanos y una sociedad accesible.

d. Formacién en derechos y mecanismos para exigir
su cumplimiento.

e. Adiestramiento en habilidades de vida
independiente en lo que se refiere a las
actividades diarias, apoyos técnicos, autogestion
de la asistencia personal, etc., que den impulso a
la salida del ambiente sobreprotegido.

Aparte de estos servicios basicos, en funcion de las
posibilidades del centro de vida independiente, se
pueden ofertar directamente medios para la vida
independiente, tales como:

a. Servicio de asistencia personal: actuando como
oficina de empleo o gestionando los contratos
laborales de los asistentes personales y llevando
a cabo los diferentes tramites administrativos,
como intermediacion en pagos de néminas,
etc., siempre que el usuario lo solicite y bajo su
supervision directa.

b. Asesoria en la elaboracién y ejecucién de los
planes individuales de vida independiente (PIVI)
para establecer las horas necesarias de asistencia
personal, tareas a realizar, etc., siempre que el
usuario lo solicite y bajo su supervision.

c. Incentivar la bisqueda de asistentes personales,
por ejemplo, creando una bolsa de empleo de
personas interesadas en trabajar como asistentes
a la que las personas con diversidad funcional
puedan acudir para facilitar la bisqueda de
trabajadores, formacion en las directrices de
vida independiente, mediando con algunas
asociaciones interesadas, etc.

d. Documentacién sobre vida independiente, analisis
de resultados, establecimientos de protocolos de
actuacioén, solicitudes de ayudas, etc.

e. Intermediacion en la blisqueda de vivienda
accesible: conocimiento de derechos, normativas,
base de datos en colaboracion otras entidades
pablicas o privadas, empresas de reformas,
medios técnicos, etc.

f. Intermediacion en acceso al empleo: bases de
datos, colaboracion con entidades piblicasy
privadas.

Los centros de vida independiente no tienen una forma
juridica predeterminada (Marafa, 2004: 137y SS.) y
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pueden ser sociedades de responsabilidad limitada,
cooperativas, fundaciones, asociaciones, entidades
de utilidad pablica, etc., en funcién de su idoneidad,
los medios de financiacion y las legislaciones
nacionales o locales, para que puedan actuar del
modo mas independiente y efectivo posible respecto
a sus fines. Por su propia naturaleza, los centros de
vida independiente se encuentran en el ambito de

la economia social como entidades no lucrativas,
puesto que entre sus fines no esta directamente el
beneficio econémico, sino el bienestar de las personas
(Garcia Alonso, 2003b; Cabra de Luna, 2017). Dentro
de este ambito se puede optar por la forma que a
priori parezca mas eficaz (Juez Martel, 2013), teniendo
en cuenta la tradicién sociocultural de cada pais,
como puede ser el caso del cooperativismo social en
Noruega (Uloba, 2019) o en Suecia (Ratzka, 2003).

En Estados Unidos han logrado conjugar los apoyos
administrativos y legales con los apoyos de voluntarios
y donaciones particulares, como documentan las
paginas web de los centros de vida independiente no
solo en sus balances, sino simplemente viendo las
opciones de donar fondos que aparecen nada mas
entrar en estas paginas.

Aunque originariamente los centros de vida
independiente son las entidades mas representativas
del movimiento de vida independiente, la realidad es
que estan irregularmente esparcidos en el mundo.
Hay una gran diferencia entre los Estados Unidos y el
resto de los paises. Solo en el Estado de Nueva York
comprobamos que hay registrados sesenta y cuatro

y una base de datos com(n que se puede consultar
por la Red. En Europa, el Independent Living Institute?
ofrece links sobre discapacidad mas alla del
Movimiento de Vida Independiente que resultan muy
ilustrativos como reflejo de una sociedad plural®.

Para que los centros de vida independiente funcionen
realmente como tales y puedan ofertar servicios
directos de asistencia personal, cursos de formacién,
empleo a una plantilla de trabajadores con diversidad
funcional, etc., han de contar con una estructura

y apoyarse en una realidad socioeconémica

que fomente politicas de apoyo a tales centros,

con subvencionesy pagos sociales directos a

las personas con diversidad funcional para que
puedan tener sus apoyos técnicos, como viviendas
adaptadas, asistentes personales, etc. En Espaiia,
por ejemplo, de las cinco asociaciones consideradas
como oficinas de vida independiente (Madrid,
Barcelona, Galicia, Andalucia y Canarias), quiza

OVI Barcelona sea la que mas se aproxima al perfil,
dejando al usuario la planificacién de sus horas de
asistencia personal necesarias, mientras que OVI
Madrid parte ya de limites horarios y presupuestos.
Desgraciadamente, ante la falta de recursos reales,

7 Nacido en Suecia en 1993 es una fundacion sin animo de lucro
que elabora material de investigacion sobre la asistencia personal y
la vida independiente, ofreciendo una biblioteca virtual. Desde 1996
recibe subvenciones de la Unién Europea y del Fondo de Herencia Ge-
neral Sueco (cfr. <https://www.independentliving.org/»).

8 Cfr. listado completo en <http://www.independentliving.org/
links>.
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el Movimiento de Vida Independiente en la gran
mayoria de paises tiene que contentarse con hacer
sus politicas reivindicativas apoyandose en otro tipo
de organizaciones con cometidos menos ambiciosos,
aunque igualmente necesarios para su labor de
concienciacién sociopolitica.

4. Nuestra investigacion sobre el asistente
personal en la Comunidad Valenciana

4.1. Cuestiones previas

Aunque nuestra ambicién coincide con la planteada
por Mike Oliver sobre la “investigacion emancipadora
de la discapacidad” (Barnes, 2008: 381), pues
estamos de acuerdo con él en que “no es cuestion
de educar a unosy a otros para que se integren,
sino de luchar contra la discriminacién institucional
hacia las personas con discapacidad” (Oliver, 2008:
312), vamos a ceflirnos como paso previo a escuchar
directamente lo que opinan las PDFy sus asistentes,
entrevistados al efecto sobre algunas cuestiones en
torno a la asistencia personal.

Sin embargo, antes de explicar la metodologia
empleada dentro de un contexto de investigacion
sociolégica, hemos de tener en cuenta dos
cuestiones que enmarcan este estudio: la normativa
autonémicay el nidmero de prestaciones econémicas
de asistencia personal (PEAP) concedidas en esta
comunidad en comparacién con otras prestaciones y
otras comunidades.

4.2. Normativa autonémica

En la Comunidad Valenciana, las politicas sociales
en el campo de la dependencia han seguido la
ténica general espafola de precarizacién, en un
entorno de decaimiento del Estado social. Quiza
haya destacado, en todo caso, por la lenta puesta
en marcha inicial del Sistema para la Autonomia

y Atencion a la Dependencia (SAAD) y la casi nula
atencion a la asistencia personal. En algin estudio
concreto (Montalba, 2013; Mufioz Gonzalez, 2015;
Muiioz Gonzalez y Pitxer, 2016 y 2018; Montagud,
2018) simplemente se reitera la situacion general en
el Estado espaiiol.

Desde 2015, un nuevo Gobierno pretende revitalizar
en general las politicas sociales. Es interesante
sefialar que recientemente la Generalitat ha
adoptado la Ley 9/2018, de 24 de abril, de
modificacion de la Ley 11/2003, de 10 de abril, de la
propia Generalitat, sobre el estatuto de las personas
con discapacidad, para adecuarla a la Convencién de
2006; y aqui se menciona la asistencia personal en el
articulo 6 como una de las adecuaciones implicadas;
habra que esperar al desarrollo normativo que esta
nueva ley pueda generar.

Entretanto, y en lo que a la normativa especifica
sobre la autonomia personal se refiere, el Decreto


https://www.independentliving.org/

62/2017, de 19 de mayo, del Consell, por el que se
establece el procedimiento para reconocer el grado
de dependencia a las personas y el acceso al sistema
pdblico de servicios y prestaciones econémicas, es,
en opinién del mismo Gobierno Autonémico, un nuevo
reconocimiento de la dependencia que amplia la

red pablica de valoraciones y favorece la autonomia
personal. El contenido del Decreto 62/2017 esta
incorporado en la web informativa de la Generalitat,

a la que acudimos para contemplar la normativa
respecto a la asistencia personal. Esta supuesta
renovacién aportada por el decreto parece pretender
cierta armonia con los planteamientos defendidos por
el Movimiento de Vida Independiente. Para comenzar,
el tema de la discapacidad esta ubicado, dentro

del organigrama institucional-administrativo, en
Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas, en el apartado de “Diversidad funcional™.
Dentro este apartado se distingue entre el area de
Diversidad Funcional propiamente dicha, con los tipos
de valoracién y apoyo que se ofrecen en la Comunidad
Valenciana, y el area de Dependencia, donde se
incluyen todos los aspectos de la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacién de Dependencia
(LAPAD), en vigor en toda Espaiia, y perfilados en

la Comunidad Valenciana con algunas mejoras.

Aqui encontramos las prestaciones econdmicas del
SAAD, donde se ubica la PEAP. Esta se define en los
siguientes términos:

La prestacion econdmica de asistencia personal
tiene como finalidad la promocion de la
autonomia de las personas en situacion de
dependencia en cualquiera de sus grados por
raz6n de su diversidad funcional. Su objetivo
es contribuir a la contratacion de una asistencia
personal que facilite a la persona beneficiaria
elacceso a la educacién y/o al trabajo, o bien
posibilitar una mayor autonomia en el ejercicio
de las actividades basicas de la vida diaria, su
inclusion y participacion en la comunidad.*

En esta misma pagina se indican los requisitos de
acceso a la prestacion: 1) los generales recogidos
en el articulo 5 de LAPAD; 2) una edad minima de
tres afios; 3) estar valorado en cualquier grado de
dependencia por razén de su diversidad funcional;
4) capacidad para dar instrucciones al asistente
por si mimo o por medio de su representante legal
o guardador de hecho; 5) que sea prescrito como
idéneo por el PIA®,

Respecto a los requisitos de idoneidad del asistente
personal, se mencionan los siguientes: estar
empadronado en la Comunidad Valenciana; reunir

las condiciones valoradas por el mismo usuario en su
libertad de contratacién, que deberan ser acreditadas

9 Confrontar: <http://www.inclusio.gva.es/web/discapacitados>.

© Confrontar: <http://www.inclusio.gva.es/web/dependencia/
asistente-personab.

“ Programa Individual de Atencién, prescrito en el articulo 29 de
la LAPAD.

por el interesado y ratificadas por los Servicios
Sociales Generales; disponer de un contrato laboral
suscrito por el beneficiario o representante legal;
acreditar el cumplimiento de las obligaciones de
afiliacion, alta y cotizacién a la Seguridad Social; no
ser conyuge o pareja del beneficiario, ni pariente por
consanguinidad o afinidad hasta el cuarto grado;
acreditar la formacién de atencién social y sanitaria
a personas en el domicilio y los demas requisitos
establecidos normativamente; a tal efecto se
valorard, ademas de las titulaciones, la experiencia
laboral en centros y programas de atenciony
promocion a personas en situacién de dependencia
0 en servicios de asistencia personal; asimismo

se valorara la formacién y experiencia laboral y la
idoneidad para la atencién especifica de la tipologia
de la diversidad funcional, que sera controlada en
el primer informe de seguimiento por los Servicios
Sociales Generales.

Cabe subrayar al respecto que se habla en el
apartado 3 de “contrato laboral”, lo que implicaria
una relacién juridica como trabajador por cuenta
ajena, como empleador y empleado, sujeta al
Estatuto del Trabajador vigente. Sin embargo, en

el punto 4 se pide al trabajador que acredite el
altay el cumplimiento de las obligaciones con la
Seguridad Social, lo que en principio corresponde
al empleador en el caso del contrato laboral; solo en
el caso de contrato civil como prestador de servicios
auténomo podrian exigirsele al asistente personal
estas obligaciones. Las acreditaciones del apartado
6 quedan difusas, en primer lugar si ademas hay que
conjugarlas con la valoracién conjunta que el mismo
usuario hace en el apartado 2 de los requisitos

de acceso. Por otro lado, parece dificil valorar la
experiencia en algo inexistente juridicamente como
es la asistencia personal en los dltimos afios.

En cuanto a los requisitos que, en su caso, ha

de cumplir la empresa prestadora del servicio

de asistencia personal, se dice que han de ser
empresas, entidades o personas profesionales
prestadoras, lo que deja abierta la posibilidad

a diferentes tipos de asociaciones, empresas
mercantiles, cooperativas o trabajadores auténomos.
Ademas, han de estar acreditadas por la conselleria
competente, tener en todo caso un contrato

firmado con la persona beneficiaria o representante
legal, cumplir con los requisitos de afiliacion a

la Seguridad Social y acreditar la formacion en
atencion sociosanitaria a personas en el domicilioy
los demas requisitos establecidos normativamente.
Esta normativa deja abierta la posibilidad de recurrir
a las diversas relaciones juridicas entre asistente
personaly personas con diversidad funcional que
hemos analizado en otros lugares (Carbonell, 2018a),
y también da entrada a la normativa sobre formacion
de los asistentes personales, que queda indefiniday
puede resultar cambiante. Por @ltimo, en este mismo
documento se dice:

El reconocimiento de la prestacion econdmica de
asistencia personal no se perdera por el hecho
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de que se sustituya a la persona o personas
encargadas de dicha asistencia siempre que la
persona beneficiaria o su representante legal
acredite que la nueva persona asistente cumple
con todos los requisitos formales y contractuales
que se establecen en el presente Decreto. La
Generalitat no formara parte ni sera responsable en
ning(n caso de la relacion contractual establecida.

Con esta dltima afirmacién queda en el aire el control
administrativo de una posible arbitrariedad en el
despido del asistente personal financiado con fondos
pablicos o incluso antes sobre la celebracién de un
contrato que no se ajuste a la normativa laboral.

En principio, la concesién de prestaciones hace
pensar que la Administracién habria de comprobar
el cumplimiento de las condiciones laborales,

del mismo modo que controla las condiciones
econdémicas de los solicitantes de la prestacién con
cumplido esmero. Su falta de responsabilidad deja
también en el aire la propia calidad del servicio.

El documento termina con un listado de doce
empresas acreditadas para toda la Comunidad
Valenciana, algunas de las cuales proyectan sus
actividades de atencion en el ambito geriatrico

o asistencial de enfermedades, e incluso otras
provenientes del sector de la limpieza (por ejemplo,
la empresa Povinet). Esto es un indicio claro de la
tendencia a identificar la asistencia personal a la
diversidad funcional con los cuidados, tendencia que
asi permanece en pie en esta comunidad a pesar de
haber cambiado aparentemente de orientacion.

Se establece, por lo demas, que la PEAP es
compatible con otros servicios reflejados en el
articulo 41, apartados 9 y 10:

La prestacién econdmica de asistencia personal
es compatible con el servicio de teleasistencia,

y los servicios de autonomia o su prestacion
vinculada, a excepcién de las viviendas tuteladas.
En todo caso no se podran conceder mas de dos
servicios o prestaciones, no computandose como
tal el servicio de teleasistencia atendiendo a su
caracter complementario.

Los servicios de autonomia a los que se alude se
enumeran en el articulo 35.2: 1) asesoramiento

en tecnologia y adaptaciones; 2) habilitacion para
la autonomia; 3) terapia ocupacional; 4) atencion
temprana; 5) estimulacion y activacion cognitiva;
6) atencion biopsicosocial para personas con
trastorno mental en centros de rehabilitacion e
insercion social; 7) promocion de la autonomia
funcional, incluidos productos técnicos y de apoyo;
8) habilitacion profesional y social en centros
ocupacionales o polivalentes; 9) otros programas
que se establezcan con la misma finalidad.
Consecuentemente, todo lo que no se incluye en el
articulo 41.9 y 10 resulta incompatible.

Para una adecuada comprensién de algunos
desarrollos de las entrevistas y de los perfiles
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individuales que analizamos, debe recordarse
en este punto que la PEAP tiene establecido en
la LAPAD un peculiar régimen de deducciones,
que depende de la situacion laboral o del tipo de
pensiones 0 apoyos que recibe su perceptor. En
efecto, el articulo 31 de la LAPAD dice:

La percepcion de una de las prestaciones
econdmicas previstas en esta Ley deducira

de su cuantia cualquier otra prestacion de
analoga naturaleza y finalidad establecida en

los regimenes piblicos de proteccion social. En
particular, se deduciran el complemento de gran
invalidez regulado en el articulo 139.4 de la Ley
General de la Seguridad Social, Texto Refundido
aprobado por Real Decreto legislativo 1/1994,

de 20 de junio, el complemento de la asignacion
econdmica por hijo a cargo mayor de 18 afos con
un grado de minusvalia igual o superior al 75 %,
el de necesidad de otra persona de la pension de
invalidez no contributiva, y el subsidio de ayuda a
tercera persona de la Ley 13/1982, de 7 de abril, de
Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI).

Este texto determina las posibilidades econémicas
de los beneficiarios, en especial dependiendo de
que perciban pensiones de gran invalidez, la ayuda
de tercera persona o las pensiones de invalidez no
contributivas.

La gran invalidez esta definida en la disposicién
transitoria vigésimo sexta del Real Decreto Legislativo
8/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de la Seguridad
Social®. En ella, a tenor del articulo 194.6, se dice
que “se entendera por gran invalidez la situacion
del trabajador afecto de incapacidad permanente

y que, por consecuencia de pérdidas anatémicas o
funcionales, necesite la asistencia de otra persona
para los actos mas esenciales de la vida, tales como
vestirse, desplazarse, comer o andlogos”. En los
articulos 194 a 196 de este mismo texto se explican
los distintos grados de la incapacidad permanente,
sus prestaciones vitalicias y los correspondientes
periodos de cotizacion necesarios para su disfrute.
Con referencia a la gran invalidez, el articulo 196.4
dice:

Si el trabajador fuese calificado como gran
invalido, tendra derecho a una pension vitalicia
segln lo establecido en los apartados anteriores,
incrementdndose su cuantia con un complemento,
destinado a que el invdlido pueda remunerar a

la persona que le atienda. El importe de dicho
complemento sera equivalente al resultado de
sumar el 45 por ciento de la base minima de

2 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autono-
mia Personal y Atencidn a las personas en situacion de Dependencia
(BOE) niim. 299, de 15/12/2006. Esta ley estd actualmente incluida
en el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las perso-
nas con discapacidad y reinsercién social (TRLGPD), publicada como
Real Decreto Legislativo 1/2013 de 29 de noviembre (BOE, n? 289 de
03/12/2013).

3 BOE, nm. 261, de 31/10/2015.



cotizacién vigente en el momento del hecho
causante y el 30 por ciento de la dltima base

de cotizacion del trabajador correspondiente

a la contingencia de la que derive la situacion
de incapacidad permanente. En ning(in caso el
complemento sefialado podra tener un importe
inferior al 45 por ciento de la pensidn percibida,
sin el complemento, por el trabajador.

En cuanto a las pensiones de invalidez no
contributivas, su normativa se recoge en los articulos
363 a 367, donde se indican requisitos y cuantias.
Concretamente, en el 364.6 se dice:

Las personas que, cumpliendo los requisitos
sefialados en el apartado 1 a), b) y d) del articulo
anterior, estén afectadas por una discapacidad o
enfermedad crénica en un grado igual o superior
al 75 por ciento y que, como consecuencia de
pérdidas anatémicas o funcionales, necesiten el
concurso de otra persona para realizar los actos
mas esenciales de la vida, tales como vestirse,
desplazarse, comer o analogos, tendran derecho
a un complemento equivalente al 50 por ciento del
importe de la pensién a que se refiere el primer
parrafo del apartado 1.

Esto implica que, en casos de pensiones
contributivas, no existe un limite superior (aunque
si un limite inferior del 45 %) para la cuantia
suplementaria por necesidad de concurso de
tercera persona, que depende de varios factores,
mientras que en caso de pensiones no contributivas
se establece un montante fijo del 50 %. En ambos
€asos se reconoce como una ayuda para quienes
necesiten de alguien que pueda servirles de apoyo,
que es lo que aqui hemos denominado “persona de
apoyo principal” (PAP), o con otros medios de apoyo
remunerados, como puede ser una empresa de
servicios asistenciales.

Los subsidios por ayuda de tercera persona

(ATP) proceden de la LISMI, que en su articulo 12
incluye este subsidio para las personas que por su
discapacidad no han podido cotizar lo suficiente

a la Seguridad Social. Este subsidio ha sido
considerado siempre como un suplemento menor
en consideracién al apoyo mayoritario familiar.

Se trata del reconocimiento implicito de que una
persona fuera del ambito familiar ha de contribuir
a la atenci6n de la PDF: aunque no considere una
contratacién, dada su cuantia infima, y los tiempos
implicados sean més bien testimoniales, resulta

a nuestro modo de ver una primera referencia a

la figura del asistente personal, para la que el
Movimiento de Vida Independiente rechaza su
caracter asistencial y subsidiario.

Por Gltimo, puede sefalarse que la Gnica prestacién
econdémica innovadora respecto a la LAPAD es la

llamada “Prestacion vinculada de garantia” (articulo
34), que se prevé cuando no haya una plaza publica

4 El subrayado es nuestro.

residencial a menos de veinte kilémetros de la
residencia de la persona solicitante; sin embargo,
constituye solo una ayuda al pago a la residencia
privada, a la que se tendra que contribuir segiin la
normativa prevista en el mismo articulo.

4.3. La prestacion econdmica de asistencia personal
en cifras

A 31de diciembre de 2017, seglin datos oficiales del
sistema de informacion del SAAD*, en la Comunidad
Valenciana hay un total de 6 PEAP (0,01 % del total

de prestaciones), frente a 33.374 prestaciones
econdmicas de cuidados familiares (PECF); estas
suponen mas de la mitad de las prestaciones (el
51,44 %) y mantienen una linea ascendente seg(n las
estadisticas anteriores. Le siguen, por este orden,
Atencion Residencial (10.586 —16,32 %—), en aumento;
Prestacion Econémica Vinculada al Servicio (10.001
—15,42 %—), en aumento; Prestacion para Centros
de Dia/Noche (6.560 — 10,11 %), en ligero aumento;
Prestacion para Teleasistencia (3.782 —5,80%—), en
descenso; y Prestaciones para Prevencion Dependencia
y Promoci6n Autonomia Personal (558 —0,86 %—),
en ligerisimo aumento. Respecto al Servicio de Ayuda
a Domicilio (SAD) constan 29 usuarios (0,04 %); en

el mes anterior constaban por este concepto siete
usuarios (0,01 %); pero, extranamente, y a diferencia
de las demas autonomias, estos datos no constaban
para meses anteriores en esta comunidad, lo que
indica un posible cambio de criterio a la hora de la
inclusion en registro estadistico®.

En términos generales, los datos indican el mayor
apoyo de la Generalitat al cuidado en el entorno
familiar, que porcentualmente esta en cabeza de
todas las demas comunidades auténomasY. Se
potencia asi el apoyo no profesional de la persona
con diversidad funcional, que habfa vetado la
Administracién anterior en favor de la atencién
residencial, facilitando las condiciones de acceso
a la prestacion para cuidados en el entorno
familiary apoyo a cuidadores no profesionales®,
aparentemente menos costoso que la financiacién

s Cfr. ¢<http://www.imserso.es/imserso_o1/autonomia_per-
sonal_dependencia/saad/index.htm>. Los datos se van renovando
mensualmente, pero tomamos esta fecha como Gltima referencia para
esta investigacion, realizada en el Gltimo trimestre de 2017.

* En la Comunidad Valenciana este servicio esta orientado fun-
damentalmente a las personas mayores, dentro del conjunto de Aten-
cién Domiciliaria, que incluye el servicio de ayuda a domicilio propia-
mente dicho, el de teleasistenciay los llamados Menjar a Casa (Comer
en Casa) y Major a Casa (Mayor en Casa). Este tipo de servicios se fa-
cilitan mayoritariamente por el Ayuntamiento de Valencia y entidades
acreditadas o concertadas mercantiles o sin animo de lucro y utilidad
pablica, con aportacion econémica de los usuarios y subvenciones
de la Generalitat. Cfr. <http://www.inclusio.gva.es/web/mayores/
atencion-domiciliaria179»; <https://www.valencia.es/ayuntamiento/
bienestarsocial.nsf/vDocumentosTituloAux/95C49E25578E19C7C125
72F30028DCC8?0penDocument&bdOrigen=ayuntamiento%2Fbiene
starsocial.nsf&idapoyo=38831A92AD57868DC12572F200468895&la
ng=1&nivel=7>.

7 SAAD, cuadro 1.10, <http://www.imserso.es/imserso_o1/auto-
nomia_personal_dependencia/saad/index.htmo.

® (Cfr. <http://www.inclusio.gva.es/web/dependencia/presta-
cion-para-cuidados-en-el-entorno-familiar.
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de la PEAP». Comparativamente hablando, a la
asistencia personal se le dedica menor atencién que
al resto de servicios y prestaciones.

El resto se mantiene en descenso o ligero aumento,
exceptuando la prestacién vinculada al servicio,

en claro aumento. La atencién a la dependencia se
dirige fundamentalmente a las personas mayores,

y las personas con diversidad funcional son
consideradas en su faceta de “dependiente”, sin
primar el aspecto de autonomia personal a cualquier
edad, como expresa el poco acceso reala la PEAPy a
las escasas prestaciones dedicadas a prevencion de
la dependenciay la promocion de la autonomia, mas
bien testimoniales y en todo caso residuales.

Hay que precisar que esta PEAP, que alcanza
oficialmente a seis beneficiarios, es la mas alta de

la historia de esta prestacion, segln los datos del
sistema de informaci6n del SAAD. Tomando como
punto de referencia el 31 de diciembre de cada afo
desde que existe tal prestacion, de 2008 a 2011 no se
concedié ninguna PEAP, de 2012 a 2013 se concedi6 a
tres personas, y de 2014 a 2016 a cuatro.

4.4. Comparativa cuantitativa con otras comunidades
auténomas

En la misma fecha que consideramos en nuestra
investigacion (31 de diciembre de 2017), las
prestaciones en el territorio nacional se establecian
asi: Pais Vasco, 5.826; Castilla-Ledn, 596; Galicia,
190; Madrid, 79; Castilla-La Mancha, 19; Catalunya,
17; Comunidad Valenciana, 6; Navarra, 2; Asturia,s 1.
En Andalucia, Aragon, Baleares, Canarias, Cantabria,
Extremadura, Murcia, La Rioja, Ceuta y Melilla no
contaban con ninguna PEAP. En conjunto, el 0,56 %
del total de prestaciones.

A fecha de 30 de noviembre de 2018 constan:

Pais Vasco, 5.656; Castilla-Le6n, 817; Galicia, 110;
Madrid, 88; Catalunya, 69; Castilla-La Mancha, 24;
Navarra, 14; Comunidad Valenciana, 11; Andalucia,
10; Asturias y Murcia, 1. Aragén, Baleares, Canarias,
Cantabria, Extremadura, La Rioja, Ceuta y Melilla,
ninguna. En conjunto, el 0,72 % del total de
prestaciones.

Como vemos, hay una gran diferencia entre el Pais
Vascoy el resto de comunidades autonomas. Dentro
del Pais Vasco, la normativa es diferente en las tres
diputaciones forales; la Diputacion Foral de Gipuzkoa

©  Cfr. <http://www.inclusio.gva.es/web/dependencia/cuan-
tiasy; USEROS, 2016; cfr. arts. 19-20 de la Resolucion de 9 de Septiem-
bre de 2016, de la Direccion General de Servicios Sociales y Personas
en situacion de Dependencia, por la que se procede al cumplimiento
de las disposiciones contenidas en el fallo 248/2016, de 18 de mar-
z0, del Tribunal Superior de Justicia de la Comunitat Valenciana, por
la que se resuelve el recurso indirecto frente a la Orden 21/2012, de
25 de octubre, de la Conselleria de Justicia y Bienestar Social, por la
que se regulan los requisitos y condiciones de acceso al programa de
atencidn a las personas y sus familias en el marco del Sistema para la
Autonomia y Atencion de la Dependencia en la Comunitat Valenciana
[2016/7355] (DOCV, niim.7880 de 23/09/2016, pp. 26621-26622).
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supone mas del 85% de las PEAP de todo el Estado
espaiiol. Seglin Zorione Benedicto (2013: 68), que
analiza este ambito territorial concreto, “el motivo
fundamental es que la atencion no se da (nicamente
para el apoyo en los ambitos laboral y educativo, sino
que se hace una lectura amplia de la coberturay se
atienden las necesidades basicas de la persona en
su entorno, a través de la contratacion de personas

0 empresas de servicios”. Pero también influye lo
que considera un incipiente cambio de mentalidad
social, que redirige el cuidado familiar a la asistencia
personal: “El 33,5 % de las nuevas solicitudes de
prestaciones de asistencia personal provienen de
una prestacion econémica de cuidados en el entorno.
Este trasvase ha hecho disminuir el nimero de
prestaciones econémicas de cuidado en el entorno
que estan de alta: a 31 de enero de 2012 habia unas
10.200 solicitudes de alta, y en noviembre del afio
siguiente, 9.800” (Benedicto, 2013: 70). Pero esto
permite interpretar el incremento de beneficiarios

de la PEAP como un nuevo modo de atender con
menores costes a las personas mayores, que son
quienes suelen recibir esta otra prestacion de
cuidados en el entorno familiar®.

Pero cabe ademas hacer una lectura muy positiva del
Pais Vasco, especialmente de Gipuzkoa: en el afio
2015, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad destin6 1.192,2 millones para atender a las
personas protegidas por la Ley de Dependencia. De
ellos, repartidos por las comunidades auténomas,
llegan a la Comunidad Valenciana 63.376.779,32
euros; el Pais Vasco recibe una cantidad menor,
62.366.453,57 euros, que, sin embargo, destina

en mucha mayor medida a la PEAP, con mas de
3.000 prestaciones, mientras que la Comunidad
Valenciana se queda en cuatro?. Esto demuestra
que las diferencias territoriales, mas que cuestion
econdémica, son cuestion de prioridades politicas.

5. Metodologia

La aproximacion a la problematica efectiva de la
asistencia personal en la Comunidad Valenciana
exigia la realizacién de un “trabajo de campo” que
debe desarrollarse conforme a una metodologia
especifica propia de la sociologia empirica. Por eso
conviene incluir un apartado que permita explicar
cémo se realiz6 la seleccion y aproximacién a

los entrevistados, como se agruparon en grupos
conforme a criterios bastante elementales, el modo
en que se confeccionaron los cuestionarios y se
desarrollaron las entrevistas para dar respuesta a las
preguntas fundamentales de la investigacion y, sobre
todo, las hipétesis de las que se partia en ellas y los
objetivos finales del anélisis.

20 Asi se interpreta desde la Federacion de Vida Independiente
(FVI), a cuyo presidente entrevistamos en el capitulo cuatro de nues-
tra tesis como PDF1, quien aporta ademas el testimonio de Xavier Ur-
meneta en este sentido.

= Este es el (ltimo afio que nos ofrece datos en este sentido el
sistema de informacién del SAAD. Cfr. <http://www.imserso.es/Inter-
Present2/groups/imserso/documents/binario/im_102607.pdf>.


http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/im_102607.pdf
http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/im_102607.pdf

5.1. Conocimiento de campo previo y grupos
de entrevistas cualitativas como estrategia de
investigacion

En la investigacion se parte de una experiencia
laboral previa de quince afios en el programa

de Fomento de la Autonomia Personal (FAP)

llevado a cabo por la Federacion de personas con
discapacidad fisica y organica de la provincia de
Valencia (COCEMFE Valencia). Esta experiencia ha
permitido un contacto directo con distintas tipologias
de diversidad funcionaly diversas situaciones
personales y familiares, con miembros del
Movimiento de Vida Independiente, con diferentes
modos de asistencia personaly con todo tipo de
cuestiones en torno a ella. Esto quiza aleja una
siempre dudosa objetividad, pero a cambio permite
disfrutar de una perspectiva amplia sobre la situacion
general, que ayuda a construir el objeto de estudio,

a elegir adecuadamente las cuestiones a planteary a
preparar del modo mds idéneo el acercamiento a las
personas para conocer su experienciay sus ideas en
todo lo que concierne a la asistencia personal.

Elempleo de las entrevistas cualitativas se justifica
por el reducido ndmero de informantes y por la
heterogeneidad en sus usos. Lo que buscamos es la
interpretacion que los sujetos hacen de su realidad.
Esta técnica de investigacion es suficientemente
abierta como para que las personas puedan
expresarse con libertad. Dado que este colectivo ha
sido muy poco escuchado, una técnica de este tipo,
destinada a darles voz, parecia la mejor opcion. El
estudio cubre asi un reto pendiente, el de escuchar
a los sujetos que no tienen voz, y puede asi ser
considerado como un trabajo de investigacion
complementario a otros realizados desde la
perspectiva cuantitativa, como la EDAD 2008.

En cuanto a la seleccion de las personas a entrevistar,
dividimos la poblacion en cuatro categorias: personas
beneficiarias de la PEAP; asistentes personales que
realizan esta prestacion; 3) personas con diversidad
funcional que no reciben PEAP; 4) personas que
apoyan a las personas con diversidad funcionalsin
PEAP. A los cuatro grupos les damos la misma
relevancia; y, en el andlisis tematico que ofreceremos
a continuacion, sus ideas son observadas en conjunto,
con eventuales precisiones por grupos. Por otro lado,
aunque queremos conocer la importancia percibida de
la asistencia personal por parte de las personas con
diversidad funcionalys, también es fundamental que
los asistentes personales hablen abiertamente de la
realidad de su trabajo y de la aproximacion real a la
figura de un asistente personal ideal que se nos dibuja
desde el Movimiento de Vida Independiente. Son dos
visiones complementarias que no pueden ignorarse
mutuamente.

Las dos primeras categorias nos vienen ya dadas:
cinco personas que reciben la PEAP?? y tres asistentes

22 El sistema de informacién del SAAD habla de 6 PEAP en la
Comunidad Valenciana; sin embargo, se localizaron (inicamente cinco

personales que realizan tal prestacion. Aunque
deberian ser cinco asistentes personales oficiales,
no fue posible entrar en contacto con dos de ellos
porque sus usuarios no lo permitieron y su identidad
no nos es conocida.

Aun en el caso de que las PEAP hubieran sido mas
numerosas, hubiéramos necesitado igualmente
entrevistar a otras personas con diversidad funcional
que no la tuvieran para contrastar la relevancia

que pueda tener la figura del asistente personaly
para comprender por qué se han dado tan pocas
prestaciones de este tipo. En el grupo tercero, de
personas con diversidad funcional que no reciben
PEAP, intentamos recoger las diversas soluciones de
apoyo que han buscado, de modo que las personas
entrevistadas representaran a otras muchas que se
encuentran en la misma o parecida situacién. De las
20 personas entrevistadas, 9 no reconocen tener una
persona de apoyo principal (PAP), que es la expresion
que utilizamos para aquellas personas que utilizan
un sustituto de asistente personal de diversa indole.
Y, en estas nueve, encontramos diversas categorias:
una (PDF2) se arregla sola a pesar de ir en silla de
ruedas; dos viven en residencias, una (PDF8) en

una residencia especifica (privada concertada) para
personas con diversidad funcional y otra (PDF13)

en una residencia pablica mixta para personas
mayores y personas con diversidad funcional; otras
dos prefieren tener varias ayudas esporadicas sin
cefirse a una persona (PDF10 y PDF13); las cinco
restantes reconocen que no tienen PEAP, bien porque
no se la han concedido por diferentes razones (PDF7,
PDF8 y PDF14) o porque la han rechazado por no
tener suficiente con la prestacion para cubrir sus
necesidades (PDF16 y PDF17).

Las 11 personas con diversidad funcional que si
reconocen tener persona de apoyo principal se
distribuyen en estas categorias: 1) una persona
(PDF12) tiene una empleada de hogar interna que
cumple también con las funciones de asistente
personal; 2) cinco personas utilizan apoyo familiar;
de estas, cuatro utilizan a sus parejas: en dos casos
mujeres (PDF3y PDFs5) y en los otros dos varones
(PDF6 y PDF20), y el Gltimo caso utiliza a su madre
(PDF4), que, junto con el de PDF3, representa el
tipo de madre/esposa cuidadora; 3) cinco personas
utilizan asistente personal privado: PDF1 con

dos asistentes personales contratados a tiempo
parcial con contrato de empleado de hogar, PDFg
con contrato por horas como empleado de hogar,
PDF11 con un asistente personal sin contrato a
media jornada, PDF15 con contrato a tiempo parcial
como empleado de hogary PDF19 sin contrato, a
tiempo parcial. En todos los casos, excepto en el de
PDF1, que tiene suficiente con el apoyo de sus dos
asistentes personales privados, necesitan apoyos

personas con tal prestacion. Cuando preguntamos a la Direccién Ge-
neral de la Diversidad Funcional de la Comunidad Valenciana se nos
remitié a la Direccion General de Servicios Sociales, desde donde se
tramitan tales prestaciones; y estos posteriormente nos comunicaron
telefonicamente que, efectivamente, a 25/10/2017 solo estaban ac-
tivas 5 PEAP. Esta investigacion se cifie por tanto a estas personas.
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de la familia y eventualmente de otras asociaciones
que ofrecen asistencia especifica en sus programas
de apoyo. El cuarto grupo de entrevistados lo
constituyen las 11 PAP que prestan sus servicios a las
PDF que no tienen PEAP.

Nuestra seleccién ha sido aleatoria en cuanto a

los sexos y edades. De cada entrevistado hemos
elaborado un perfil personal que se encuentra al
comienzo de cada transcripcion de las entrevistas en
sus correspondientes anexos, incluyendo la edad y el
sexo de los entrevistados.

Debe hacerse notar que la edad media de todas las
personas con diversidad funcional entrevistadas,
con o sin PEAP, es relativamente alta, 50,56 afios.

Se puede entender que los menores de edad sean
menos visibles en cuanto a sus necesidades de apoyo
porque sus padres les atienden sin ningdn otro tipo
de ayuda; aun asi, nos hemos interesado por dos
casos de menores con diversidad funcional (PDF15y
PDF19), casi invisibles en nuestra sociedad. También
se entiende que con el transcurso del tiempo y, en su
caso, con el avance de una enfermedad progresiva
sean mas frecuentes las peticiones de apoyo
institucionalizadas o privadas. La edad media de los
asistentes, sean asistentes personales o personas
de apoyo principal es de 45,64 afos; también

resulta relativamente alta, explicable en parte por el
desconocimiento de una profesion desregulada que
no atrae a los jovenes.

Respecto al sexo, de las 25 personas con diversidad
funcional entrevistadas, 13 son hombres y 12 mujeres.
De los 14 asistentes, sean asistentes personales

o personas de apoyo principal, 9 son mujeresy s
hombres; la mayoria de mujeres no extrafia en una
cultura patriarcal de cuidados. Podria pensarse que
tales datos no son de excesiva relevancia en relacién
con las necesidades o la falta de apoyos, pero

seria importante que un nuevo estudio estadistico
amplio prestara atencion especial a estos aspectos
casi ignorados, como es el caso de los menores y

las mujeres, asi como a otros temas a los que nos
referimos puntualmente en nuestra investigacion.

La estructura general de las entrevistas supone:

1. Elaboracidn conjunta (entrevistado y
entrevistador) de un perfil que nos revele
sus datos personales y sus caracteristicas
sociodemograficas, tales como su situacion
econdmica, laboral y familiar, asi como su
pertenencia al Movimiento de Vida Independiente
o el conocimiento que tenga de él como indicativo
de su informacién sobre la asistencia personal.
También se les solicité un correo electrénico
de contacto para que pudieran revisar la
transcripcion de la revista realizada.

2. Se les pregunta por su conocimiento de la
asistencia personaly cémo han llegado a ella.

3. Se les pregunta por el papel de la Administracion
en la informacién y facilitacion de dicha asistencia.
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4. Se les pregunta por el papel de las asociaciones
de personas con diversidad funcionaly su
significado para ellas.

5. Seda libertad para que puedan abordar los temas
que les preocupan de modo mas significativo.

Hay que subrayar que la totalidad de los entrevistados
pertenecen o han pertenecido en alguna etapa de
sus vidas, con mayor o menor implicacién, a alguna
asociacién, como via primera de informacién y apoyo
en sus necesidades con programas subvencionados
por la Administracion. La misma estructura de estas
subvenciones o prestaciones, como es el caso de

la asistencia personal, necesita a las asociaciones
como vehiculos de aproximacién, y donde los
interesados pagan sus cuotas con las que se cubren
los copagos impuestos. Casi no hay personas que por
si mismas y sus familiares intenten solucionar todas
las dificultades sociales con las que se encuentran,
sobre todo por falta de medios econémicos; todos
se ven obligados a acudir a las asociaciones como
un primer modo de conocer el modo de poder
sobrevivir dignamente a su situacién. Quedaria fuera
un hipotético grupo de personas con diversidad
funcional con suficientes medios econémicos para
ser auténomasy, en el otro extremo, otro hipotético
grupo de personas con diversidad funcional excluidas
sin ning(n tipo de atencién. Sin embargo, tanto un
caso como el otro son practicamente imposibles

de localizar, puesto que el sistema de servicios
sociales esta apoyado basicamente en las familias y
Asociaciones como medio primario de intervencion.
Ni siquiera una macroencuesta del tipo EDAD 2008
podria detectar algln caso aislado, puesto que solo
iria dirigida a personas valoradas en su diversidad
funcional, figurando dentro del sistema. Esta
obligacién de pertenecer a una asociacién para tener
opcion a los servicios se refleja claramente en las
entrevistas realizadas.

5.3. Preguntas, hipétesis y objetivos de la
investigacion

5.3.1. Preguntas

Las preguntas a las que pretende responder esta
investigacion son precisamente las que se plantearon
a los entrevistados, pero es importante subrayar

que formaban parte de un guion general seguido

en cada caso con criterios muy abiertos y de forma
diferente, sin tener preestablecido un orden fijo ni
formular siempre las mismas preguntas a todos; se
trataba también de fomentar la espontaneidad en las
respuestas, de modo que las cuestiones se hacian
flexibles para amoldarse a las respuestas que se
iban recibiendo y a las diferentes circunstancias. Por
ello, las preguntas que indicamos a continuacién son
solo indicativas a priori de las diferencias entre los
objetivos buscados en los diferentes grupos.

A los componentes del grupo primero, beneficiarios
de la PEAP (B1, B2,...B5), comenzamos
preguntandoles por su evolucion vital con respecto



a su autonomia (una especie de “historia de vida”):
¢como llegaron a la asistencia personal?; antes de
tener asistente personal, ;ya eran autonomos?;
sresulto facil conseguir una PEAP?; ;qué informacion
recibieron desde la administracién?; jya conocian la
figura por el Movimiento de Vida Independiente?; ;es
suficiente la PEAP para cubrir sus necesidades?; si no
es asi, ;qué otras personas le ayudan?; ;las tienen
contratadas?; ;con qué tipo de contrato?

Los componentes del grupo segundo, asistentes
personales de las personas con diversidad funcional
con PEAP (AP1, AP2 y AP3), sabemos que estan
contratados obligatoriamente como condicién de la
prestacion. A ellos les preguntamos: ;cdmo llegaron
a este trabajo?; ;ya lo conocian?; ;quién les hablé
de ello?; ¢les parece un trabajo sencillo?; ;les parece
suficiente lo que cobran?; ;les parece suficiente el
apoyo que reciben sus usuarios solo con su trabajo?;
¢les parece bien valorado su trabajo?

Para los componentes del grupo tercero, personas
con diversidad funcional sin PEAP (PDF1, PDF2...
PDF20), la pregunta inicial es diferente: ;como te
las arreglas en tu vida diaria?; ;quién o quiénes te
apoyan en tus necesidades?; ;pagas a las personas
que te apoyan?; ;tienen contrato?

Los componentes del cuarto grupo, personas de
apoyo principal (PAP1, PAP2... PAP11), son de muy
diversa indole. En general, les preguntamos si
conocen la figura del asistente personal, si creen que
su trabajo es suficiente o necesitan otros apoyos,

si hay alg(n tipo de remuneracién o contrato, qué
piensan sobre la valoracion de su trabajo a todos los
niveles.

A todos los componentes de los grupos de personas
con diversidad funcional (primero y tercero) les
planteamos cuestiones comunes. En el perfil inicial
les preguntamos edad, sexo, tiempo que hace

que tienen una determinada persona de apoyo,
valoracion de su discapacidad®, apoyos humanos
que reciben, apoyos econémicos que reciben de

23 La valoracion de la discapacidad en porcentajes que expresa-
mos en los perfiles de las personas entrevistadas procede del Real
Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracidn y calificacion del grado de minusvalia,
que ha sido debidamente actualizado y renovado en sus denomi-
naciones y contenidos; hacen referencia a la Seguridad Social y al
mundo laboral, por eso se habla de “incapacidad” e “invalidez” con
referencia al trabajo en general o a uno en particular. Pero también
hay una valoracion en Grados referida a la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia, para las personas que entran
en el SAAD; esta valoracion no esta ya referida al trabajo, sino a la si-
tuacion integral de la persona como dependiente. La lentitud con que
se desenvuelven estas Gltimas valoraciones hace que algunos de los
entrevistados ain estén pendientes de valoracion, de resolucion, o
de elaboracion del PIA. Por eso, al realizar el perfil tenemos en cuenta
las dos vertientes (Seguridad Social y SAAD), ya que repercuten direc-
tamente en los apoyos personales que se reciben, bien en forma de
pensidn, prestacion o servicio. Dado que ambos sistemas estan vi-
gentes, hay quienes han preferido quedarse en las prestaciones de la
Seguridad Social porque les resultan mas efectivas. Por ello, a la hora
de preguntar por las valoraciones sobre la discapacidad, aceptamos
literalmente las que nos dan los interesados, sobre todo en lo que se
refiere a grado, porcentaje y derecho a la ayuda de tercera persona.

la Administracion, si trabajan o no, de cuantos
miembros consta su unidad familiar, si sus asistentes
tienen algin tipo de cualificacién y si tienen
conocimiento del Movimiento de Vida Independiente.
Estas cuestiones iniciales luego se desarrollan en

la entrevista, de modo que se les pregunta por las
relaciones laborales de sus asistentes, si las hay;

por la informacion y apoyo que han recibido de la
Administracion respecto al asistente personal; si
creen que es suficiente con los apoyos que reciben;
por qué se han decantado por una opcion u otra
(familia, trabajo en negro, etc.); qué cambios
consideran necesarios; si se sienten apoyados por la
sociedad (familia, amigos, trabajo, accesibilidad en
general). También les cuestionamos sobre el papel
que han jugado las asociaciones de personas con
diversidad funcional en sus vidas, si creen que deben
mejorar, problemas que ven en ellas, etc.

Alos asistentes (grupos segundo y cuarto) también
les hacemos un perfil comdn, donde consta el

tiempo que estan trabajando o realizando el apoyo
voluntariamente, si existe algin contrato y de qué tipo,
si creen que su trabajo esta valorado suficientemente
a todos los niveles (administracion, usuarios,
sociedad), si creen que es suficiente en cuanto a
remuneracion y en cuanto apoyo al usuario, qué cosas
creen que seria necesario mejorar, si tienen alguna
formacion al respecto, si tienen alglin conocimiento
del Movimiento de Vida Independiente y coémo lo
valoran, como sitGan la asistencia personal, en

suma, entre las opciones para procurar la autonomia
personal de las personas con diversidad funcional

Todo este tipo de cuestiones se plantean, como
queda dicho, de modo dialogante, sin aferrarse a un
esquema rigido; son introducidas por el entrevistador
en la conversacion para que los entrevistados
puedan dar su opinién y también se les ofrece la
posibilidad de afiadir alguna cuestion que crean que
deberia tratarse. A todos ellos, ademas, se les da la
opcion de leer posteriormente la transcripcion que
hemos realizado y dar su visto bueno, con libertad
para corregir, eliminar o ampliar lo que consideren
necesario. De este modo se pretende mantener la
coherencia con los objetivos de la investigacion,
que de una forma directa buscan atribuir un peso
especifico a la palabra de los entrevistados para
conocer sus percepciones sobre la asistencia
personaly el entorno implicado en ella.

5.3.2. Hipotesis

Nuestra hipédtesis general podemos formularla
como sigue: las personas con diversidad funcional
comprenden que su autonomia personal esta
limitada por la escasez de apoyos técnicosy
humanos para poder llevar a cabo sus actividades
diarias y sus proyectos personales.

A esta hipotesis general le siguen otras hipétesis
mas concretas, que intentamos comprobar en

nuestra investigacion:
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1. La Administracion ha creado una prestacion
econdmica de asistencia personal que resulta
insuficiente para la mayoria de los beneficiarios, y
que ademas resulta incompatible con otras ayudas.

2. Lano adecuacién de esta asistencia a las
necesidades reales ha provocado, por un lado,
que algunas personas con diversidad funcional
renuncien a ella por insuficiente, arreglandose
mejor por otros medios privados e incluso con
otras ayudas publicas; y, por otro, ha potenciado
el trabajo sumergido de muchos asistentes,
que trabajan sin contrato y con muy baja
remuneracion.

3. La Administracién apenas difunde informacién
sobre la asistencia personal, lo que redunda en su
poco conocimiento por parte de los trabajadores
sociales a la hora de elaborar conjuntamente los
PIA junto con los posibles usuarios.

4. Lafigura del asistente personal no esta
definida juridicamente en el Estado espariol
como una figura laboral especifica, lo que hace
que las administraciones autdnomas hayan
utilizado normativas propias, que, en general,
desvirtdan el sentido de la misma: primero, por
considerarlo solo como prestacion, sin controlar
suficientemente su aplicacién posteriors;y,
segundo, porque ha dado pie a interpretaciones
erréneas de la asistencia personal, como su
aplicacion a los familiares u otros cuidadores a
domicilio de las personas mayores y no como
apoyo especifico a la autonomia de las personas
con diversidad funcional.

5. Laasistencia personal queda, con todo ello,
alejada en la practica de la idea directriz con
la que surge en el contexto del Movimiento
de Vida Independiente, poco reconocido en
Espafia, mientras que las asociaciones mas
institucionalizadas de personas con diversidad
funcional procuran asumir el control de las
relaciones entre sus afiliados, mas o menos
pasivos, y las Administraciones.

5.3.3. Objetivos

Consecuentemente a las preguntas e hipétesis
planteadas, el objetivo general de la investigacion
seria conocer el modo en que las personas con
diversidad funcional interpretan la asistencia personal
y su relacion con los asistentes. Se trataria de
averiguar como interpretan su situacion en funcion
de la ayuda que reciben y la libertad de accion que
consiguen por medio de sus asistentes, asi como
sus propuestas de mejoray la contribucién que

en este aspecto puede aportar el Movimiento de
Vida Independiente con su apuesta por el asistente
personal.

24 La Diputacion de Bizkaia, por ejemplo, comienza a plantearse
ahora la necesidad de comprobar in situ la efectividad de las presta-
ciones enfocadas a la atencion de la dependencia. Cfr. <http://www.
deia.com/2017/09/13/bizkaia/la-diputacion-revisara-in-situ-la-aten-
cion-a-dependientes-en-domicilios-y-residencias>.
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Para alcanzar este objetivo general, nos planteamos
la consecucion de los siguientes objetivos
especificos:

1. Conocer en detalle la PEAP, tanto en sus cuantias,
como en su enfoque: comprobar si son suficientes
y si tienen en cuenta las necesidades planteadas
por las personas con diversidad funcional.

2. Averiguar si las personas con diversidad funcional
tienen suficiente informacion de la PEAP, sobre
su existencia y posibilidades. Conocer si esta
prestacion tiene facil acceso y en qué medida afecta
a su eficacia su incompatibilidad con otras ayudas.

3. Conocer la valoracién que las personas con
diversidad funcional hacen de los funcionarios y
trabajadores sociales que les atienden.

4. Conocer si la ayuda que reciben por parte de
las asociaciones responden a sus necesidades
percibidas de autonomia y su exigencia de
garantia de los derechos.

5. Conocer la valoracion que hacen las personas con
diversidad funcional sobre la normativa existente
en la materia en los distintos niveles territoriales
y si entienden que garantiza suficientemente su
derecho a la autonomia.

6. Conocer la percepcion que las personas con
diversidad funcional tienen del Movimiento de
Vida Independiente y de la asistencia personal
como movimiento emancipadory saber si
perciben que este movimiento ha sido apoyado
o no por las instituciones estatales o por las
mismas asociaciones.

6. Resultado del analisis de las
entrevistas®

Del analisis de las entrevistas se derivan una serie de
conclusiones en distintos ambitos, que se detallan a
continuacion.

6.1. Conocimiento del asistente personaly su
relacion con el Movimiento de Vida Independiente

De las 39 personas entrevistadas en total, 29

de ellas tenian conocimiento del Movimiento de
Vida Independiente y otras diez no lo conocian.

Se constata un mejor conocimiento del asistente
personal por parte de quienes han tenido algln tipo
de relacion con el Movimiento de Vida Independiente.
La totalidad de las personas que reciben la PEAP
han tenido contacto directo con el Movimiento

de Vida Independiente y han sido ellas quienes

han formado a sus asistentes personales en este
sentido, distinguiendo muy bien entre los asistentes
personales y los empleados del hogar.

25 Por las caracteristicas de este articulo, es imposible exponer
las transcripciones completas de las entrevistas, asi como los analisis
sobre ellas, y los perfiles individuales de los entrevistados, que pue-
den consultarse en nuestra tesis, capitulo 4 y anexos.



6.2. Desde la Administracion no se informa de la
asistencia personal

En todos los grupos entrevistados se habla de

la casi nula informacion que se recibe desde la
Administracion sobre el asistente personal. Incluso
hay a quienes le niegan su existencia como recurso, o
la desconocen.

6.3. La prestacion econémica de asistencia
personal es insuficiente en cuanto a la cuantia de
la prestacion y al nimero de prestaciones concedidas

De todas las personas con PEAP, solo una reconoce
tener suficiente. Todas las demas necesitan recurrir
a otros servicios suplementarios de asociaciones,
familiares o cuidadores informales.

6.4. Insuficiencia de la prestacion econdmica

La insuficiencia de la prestacion econémica de
asistencia personal provoca que algunas personas
con diversidad funcional tengan que buscar sus
asistentes privados con sueldos precarios y sin
contrato legal.

6.5. Incompatibilidades de la PEAP

Elrégimen de incompatibilidades de la Prestacién
Econémica de Asistencia Personal agudiza la
insuficiencia de la prestacion.

6.6. El trabajo del asistente personal esta mal
valorado

Aunque desde el Movimiento de Vida
Independiente su figura es totalmente relevante,
desde la sociedad se percibe como figura no
reconocida en el derecho laboral espafiol y se
considera desagradable, precario y sin suficientes
garantias. Se suele reservar a personas de baja
cualificacion y mujeres inmigrantes. La confusion
con cuidadores o empleados del hogar abunda en
esta percepcion.

6.7. Cualificacion de los asistentes personales

La cualificacion se deja a las comunidades
auténomas, que suelen pedir un cursillo de
servicios sociosanitarios a domicilio y que

tiene un reconocimiento puntual para la prestacion,
sin que haya mayores consecuencias legales.
Desde el Movimiento de Vida Independiente siempre
se ha defendido que la principal formacion la

da el mismo usuario, pero ya desde la Red Europea
de Vida Independiente (ENIL) se ve la conveniencia
de hacer unos cursillos que precisamente acabe
con los equivocos actuales que llevan a confundir
la asistencia personal con servicios

asistenciales.

6.8. Ineficacia de las leyes sobre autonomia y
asistencia personal: falta de compromiso socialy
piblico

En general se tiene una percepcién social de
desamparo, con derechos sociales a la baja,

con leyes que no se cumplen, con falta de voluntad
politica para solucionar los problemas, abusos

con el dinero por ambas partes (Administracion

y beneficiarios) por falta de control o necesidad

de politicas valientes que afronten los cambios
necesarios. Hay conciencia generalizada del
fracaso de las leyes y de las politicas que la llevan a
cabo.

6.9. Burocratizacion y falta de representatividad de
las asociaciones

Aunque las asociaciones se consideran necesarias

en un primer momento de desorientacion, hoy se

las ve como inactivas, con falta de iniciativas para
reclamar los derechos reconocidos en la Convencién
de la ONU y en las leyes espaiiolas. El Comité Espaiiol
de Representantes de Personas con Discapacidad
(Cermi) cae también dentro de esta falta de
representatividad.

6.10. El grupo especifico de las personas con
diversidad funcional infantiles con diversidad
cognitiva en zona rural

La diversidad funcional infantil estd muy desatendida
desde la Administracién y los padres han de tomar
iniciativas creando sus propias Asociaciones de
apoyo. Gracias a la influencia del Movimiento de
Vida Independiente algunos han optado por tener
asistente personal privado, reconociendo el gran
aporte a su desarrollo integral. La falta de recursos,
sin embargo, hace que en su mayoria se traten de
trabajos sin contrato o como empleados de hogar.

6.11. La mujer con diversidad funcional

Este colectivo también se siente desamparado

en su doble discriminacién y crean sus propias
asociaciones. Faltan politicas de apoyo especifico
en una sociedad patriarcal, en donde han sufrido
desventajas en su formacién y posibilidad de vida
auténoma por el mero hecho de ser mujeres.

6.12. Los sueiios y proyectos de las personas con
diversidad funcional

La falta de asistentes personales como opcién
generalizada es reflejo de la falta de interés socialy
administrativo por hacer realidad los proyectos de
vida que pueda tener una personas con diversidad
funcional que desea formar su propia familia,

tener su trabajo y ser duefia de su vida. Una vision
meramente asistencial olvida este aspecto.
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7. Conclusiones

El hecho de que tras mas de trece afios desde

la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad y de la
ley espafiola de fomento de la autonomia personal,
mal conocida como “Ley de Dependencia”, haya solo
cinco AP en toda la Comunidad Valenciana, es un
claro sintoma de que el Estado no se ha tomado en
serio el derecho a la autonomia de las personas con
diversidad funcional. Esta situacion es extrapolable
a todo el territorio espafiol y a la inmensa mayoria
de los paises. Desde las entrevistas realizadas se

ve la necesidad de perfilar la figura del asistente
personal en el derecho laboral espaiiol con todas
sus garantias y su valoracion como trabajo necesario
socialmente. Mas alla de la asistencia se reclama
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el reconocimiento de los derechos sociales, en
donde se ubican actualmente los derechos de las
personas con diversidad funcional, como derechos
fundamentales de nuestra Constitucion, que es, a

fin de cuentas, la que tiene la dltima palabra en los
derechos y sus garantias correspondientes.

Se reclama también desde las bases una necesaria
educacion social que vea la inclusién de las personas
con diversidad funcional como una inversién positiva
y No como una carga. Se necesita la consideracion
del asistente personal como un instrumento capaz
de dar calidad de vida, producir trabajo y liberar

a las familias y a sus mujeres de sus costes de
oportunidad. Se reclama mas impulso desde las
asociaciones y mayor compromiso en las politicas
sociales que cambien la mentalidad asistencial
actual en una responsabilidad social.
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