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Resumen: El objetivo de este articulo es realizar un estudio tedrico del primer movimiento social
protagonizado por las propias personas con diversidad funcional, el denominado Movimiento de Vida
Independiente (MVI), asi como uno de los recursos que origind, la denominada asistencia personal
(AP), un recurso poco conocido en nuestro pais. La asistencia personal es un apoyo fundamental
para poner en practica el derecho a una vida independiente de las personas con diversidad funcional.

Este estudio pretende profundizar en el conocimiento de este movimiento, analizando su origen,
desarrollo, su filosofia de vida, sus demandas y reivindicaciones, en primer lugar, a nivel mundial y, en
segundo lugar, en Espafia, en los Ultimos afos. Entre las demandas de dicho movimiento se encuen-
tra el empoderamiento de las personas con diversidad funcional a través de la asistencia personal por
lo que se analizaran sus funciones, tareas, requisitos y beneficiarios.

Debido a que actualmente existe un escaso desarrollo académico de esta tematica en nuestro
pais y que, en lo Ultimos afios, ha habido un creciente interés en esta figura laboral por parte de las
propias personas con diversidad funcional, por las organizaciones del sector y por las administracio-
nes publicas, se ha realizado una revision bibliografica y documental exhaustiva.

1. Antes de continuar, es necesario hacer una breve aclaracién respecto al uso del concepto “persona con
diversidad funcional” en este articulo.

Si bien, la expresidn utilizada hasta este momento, en la mayoria de las legislaciones vigentes y en el mundo
académico es “personas con discapacidad”, a lo largo de este trabajo se ha empleado principalmente la de “perso-
na con diversidad funcional”, por varios motivos:

e Surge de las propias personas con diversidad funcional como alternativa a los utilizados hasta el momento.

e Por primera vez se utiliza un término en positivo.

e Centra la atencién en la diversidad, como valor enriquecedor para la sociedad.

¢ Hace referencia a una cuestién de derechos humanos que poco tiene que ver con el estado de salud.

e Esel resultado de un cambio de paradigma.

En definitiva y de acuerdo con lafiez (2010) “...es un término que se adecua mas acertadamente a la realidad actual
y denota una mayor neutralidad en relacion a los conceptos utilizados hasta el momento” (p. 18-19).
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Abstract: The objective of this article is to carry out a theoretical study of the first social movement
in which people with disability have taken the leading role, the so-called independent living movement
(ILM), as well as one of the resources that it originated: personal assistance (PA), not very well-known
in our country. Personal assistance proves to be a fundamental support in order to put into practice the
right of people with disability to live an independent living.

This study aims to deepen into the knowledge of this movement, by analysing its origin, develop-
ment, philosophy of life and its demands and claims, firstly, worldwide, and, secondly, in Spain, in recent
years. Among the demands from this movement there is the empowerment of people with disability by
means of the resource of personal assistance, so their functions, tasks, requirements and beneficiaries
will be analysed.

Due to the fact that there is currently little academic development of this subject in our country,
although there has been a growing interest in this labour figure by people with disability by organiza-
tions within this area and by public administrations, it has been done an exhaustive bibliographic and
documentary review.

Keywords: Personal assistance; independent living movement; personal assistant; independent
living center; people with disability

j 1. Introduccién

ivimos en una sociedad en la que todos nos necesitamos, nadie es autosufi-

ciente pero esta situacion que es obvia para la mayoria de las personas, es un

motivo de exclusion para una parte de la poblacion. Mas concretamente para
todas aquellas personas que por su diversidad funcional no pueden realizar algunas
de las actividades de su vida diaria. Esto hace que la independencia o el derecho a
vivir de forma independiente se convierta, a veces, en una quimera.

Aun contintia muy extendida una actitud de subestimacion hacia estas perso-
nas que considera que son incapaces de gestionar sus vidas. En oposicion a estas
situaciones de marginalidad y exclusion, nace el Movimiento de Vida Independiente
(en adelante MVTI) (Independent Living Movement, ILM, en su version original). Este
movimiento defiende que la inclusion de las personas con diversidad funcional en la
sociedad sdlo es posible si son consideradas portadoras de derechos.

En este sentido, los Movimientos Sociales (en adelante MS) deben ser consi-
derados como agentes de influencia y persuasion que vienen a ensanchar el espa-
cio decisorio en distintas politicas publicas. Los MS pretenden interferir —cambiar
o mantener o anular- determinadas decisiones politica. El MVT ha permitido mirar
a las personas con discapacidad desde otra perspectiva, menos paternalista, en la
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que son personas con derechos y que unicamente necesitan un entorno accesible o
figuras como la asistencia personal (apoyo humano) para hacer realidad la vida inde-
pendiente y la participacion de estas personas en la sociedad.

_J 2. Movimiento de Vida Independiente

Considera Raschke (citado en Dalton, Kuechler y Biirklin, 1992) que los movimien-
tos sociales son actores colectivos que se movilizan para producir un cambio social,

que reinventan la democracia, intentando que un numero, cada vez mayor, de intere-
ses que no encuentran acomodo en las estructuras o instituciones existentes, princi-
palmente a través de los partidos politicos, hagan oir sus demandas.

Desde este posicionamiento debemos estudiar el Movimiento de Vida Indepen-
diente que surge en los Estados Unidos de América a finales de la década de los 60
y primera mitad de los 70 del siglo XX, época de constantes revueltas y reivindica-
ciones de todo tipo, siendo las propias personas con diversidad funcional las que se
agruparon para reivindicar sus derechos y libertades bajo el lema Nothing About Us
Without Us (Nada sobre nosotros sin nosotros). Estas reclaman el derecho a la vida
independiente de todas las personas con diversidad funcional, con los apoyos que
sean necesarios (Arnau, 2013; Garcia Alonso, 2003; Madrid Pérez, 2013). También se
caracteriza por redefinir el fendmeno de la discapacidad, lo que dio lugar a nuevos
modelos de servicios y prestaciones (Dejong, 1979).

Ed Roberts es considerado el padre del MVI (Dejong, 1979; Ianez, 2009). Fue la
primera persona con una gran diversidad funcional y con grandes necesidades de
apoyo admitido como estudiante en la Universidad de Berkeley (California) en el afio
1962. Fueron muchos los obstaculos que tuvo que superar para acceder a los estudios
superiores, debido a la idea de subestimacion que existia en aquellos afos.

En el afo 1970, Ed Roberts se asocié con otros estudiantes con diversidad fun-
cional de la citada universidad para crear el Programa de Estudiantes Discapacitados
Fisicos (Physically Disabled Student 's Program), inicidndose asi el desarrollo del MVI
(Palacios y Romaiach, 2006 y Urmeneta, 2007). Con este programa demandaron
algunas mejoras en el campus universitario como mayor accesibilidad, transporte
adaptado por el campus, talleres para reparar las ayudas técnicas y asistencia perso-
nal. Dos anos después, este grupo de estudiantes con diversidad funcional fundé el
primer Centro de Vida Independiente (en adelante CVI) (Independent Living Center,
en su version original), en la misma universidad. En los afos siguientes, se crea-
ron otros centros fuera de la universidad, comenzando asi la expansion por todo el
territorio estadounidense. En este sentido, se fundaron CVTI’s en California, Houston,
Boston, New York y Chicago. En la actualidad existen mas de 400 en los Estados Uni-
dos de América (Garcia Alonso, 2003).
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2.1. Filosofia del Movimiento de Vida Independiente

El MVI se asienta en una corriente filosofica internacional que define la diversi-
dad funcional, delimita el problema que pueda significar, busca las soluciones a ese
posible problema y sefiala a los responsables para dar soluciones. Esta filosofia se ha
convertido en una nueva corriente tedrico-practica alrededor del fenémeno de la
diversidad funcional, donde el entorno socio-politico, econémico, arquitecténico y
de comunicacidn es el que discapacita. Por lo cual, la reivindicacion de los derechos
humanos por parte de las personas con diversidad funcional, es la forma de abando-
nar la situacidon de discriminacion en que viven (Arnau, 2006; Garcia-Alonso, 2003).
Irreversiblemente, esta filosofia origina una voluntad de cambio en las politicas y
en la legislacién que favorece una actitud nueva frente al fendmeno de la diversidad
funcional (Marafa y Ratzka, 1999).

Esta filosofia, inspirada en los principios del empowerment, parte de la idea que
todas las personas tienen derecho a la independencia, a través del maximo control
sobre sus vidas, basado en la capacidad y la oportunidad para tomar decisiones y
llevar a cabo las actividades de cada dia (Iafiez, 2009). Son principios basicos y uni-
versales de esta filosofia (Garcia Alonso, 2003; Lobato, 2005):

Garantizar los derechos humanos y civiles.

Autodeterminacion de las personas para decidir sobre su propio destino.
Autoayuda o apoyo entre iguales.

Posibilidad para ejercer poder (Empoderamiento).

Derecho a asumir riesgos.

Vivir en la comunidad.

Responsabilidad sobre la propia vida y acciones.

Para alcanzar estos principios basicos y conseguir las condiciones necesarias para
lograr una vida independiente, este movimiento demanda (Centeno, Lobato y Roma-
fiach, 2008):

® Un servicio de asistencia personal auto-gestionado, eficaz y asequible a la
economia de cada persona con diversidad funcional.

®  Ayudas econdémicas en forma de pago directo.

e La accesibilidad del entorno y ayudas técnicas para lograr una verdadera
autodeterminacion.

Una educacién inclusiva que posibilite un desarrollo personal y social.

El derecho a vivir su propia sexualidad y a poder formar una familia.
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Esta filosofia surgié basandose en estas tres ideas: des-institucionalizacion, des-
medicalizacion y des-profesionalizaciéon (Arnau, 2006)?.

Desde este nuevo enfoque, las personas con diversidad funcional tienen un papel
activo y participativo en la sociedad, en contraposicion a la tradicional imagen
pasiva o paciente que se ha dado de ellas.

La idea de vida independiente de este movimiento ha tenido una gran influencia
en las politicas sobre discapacidad en todo el mundo. De acuerdo con lo aportado
por Hasler (2003) este concepto es, a la vez, apolitico y politico. Por un lado, es una
concepcion apolitica porque interesa directamente a los responsables de las politicas
sociales cualquiera que sea su ideologia. Y por otro, también es un concepto politico,
ya que exige cambios culturales y en el entorno para apoyar la independencia de las
personas con diversidad funcional.

En sintesis, la filosofia de vida independiente se basa en un movimiento de per-
sonas que reclaman sus derechos sin intermediarios, en cooperacién y ayuda mutua
(Gomez Jiménez, 2012) y el servicio de asistencia personal se ha convertido en una
pieza clave para conseguirlo.

2.2. Centros de Vida Independiente

El primer CVI se crea en el afio 1972, en la universidad de Berkeley. Entre sus objeti-
vos se encuentran que las propias personas con diversidad funcional puedan defen-
der sus derechos y tengan el control sobre sus propias vidas (Novoa, 2003). Para el
MVI, estos centros son una “[...] herramienta de cooperaciéon mutua y desarrollo
comunitario para promover la vida independiente y poner en practica los principios
de esta filosofia a nivel local” (Gémez y Arroyo, 2013: 84).

Aunque todos tienen como nexo de unién su filosofia, existen diferencias entre
ellos en cuanto a la organizacion, los servicios que ofrecen, la financiacion, etc. Todo
ello va a depender de las caracteristicas geograficas, historicas, culturales, de las nece-
sidades de la poblacidn, de la politica y de la legislacion en materia de autonomia
personal. Sin embargo, todos los CVT’s tienen en comun que son organizaciones sin
animo de lucro (asociaciones, cooperativas sociales, fundaciones, etc.), no residen-
ciales, dirigidas y gestionadas por personas con diversidad funcional y orientadas a

2. Des-institucionalizacién: Las personas con diversidad funcional tienen derecho a vivir en un entorno norma-
lizado con los apoyos que sean necesarios.

Des-medicalizacion: Es un rechazo al planteamiento médico-rehabilitador, donde las personas con diversi-
dad funcional dejen de ser vistas como enfermas.

Des-profesionalizacion: Las personas con diversidad funcional son las duefias de sus propias vidas y ellas,
mejor que nadie, saben de la realidad de la diversidad funcional. Pasando los profesionales a un plano de igualdad
con respecto a las personas con diversidad funcional.
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facilitar apoyos y servicios que hagan posible el disefio de planes individuales de vida
independiente y auto-determinada (Iafiez, 2009; Novoa, 2003).

El objetivo fundamental es empoderar a las personas con diversidad funcional,
para que sean capaces de organizar los servicios y apoyos necesarios para ejercer el
derecho a controlar y a adquirir la responsabilidad sobre sus propias vidas y lograr
unos niveles de actividad y participacién en la sociedad como el resto de los ciuda-
danos (Marafia, 2004).

Por lo general, estos centros proporcionan servicios y recursos a todas las perso-
nas con cualquier tipo de diversidad funcional que necesiten una ayuda continuada
para realizar sus actividades. La gran mayoria son servicios esenciales para facilitar
una vida auténoma y la plena inclusién en la comunidad de estas personas. Entre
ellos estan (Gomez y Arroyo, 2013):

e Informacion y asesoramiento: Es un servicio de orientacion sobre los recur-
sos y ayudas sociales para facilitar la independencia.

e Formacion en habilidades para la vida independiente: Su objetivo es ensefiar
y desarrollar destrezas que promuevan la autodeterminacion y la mejora de la
calidad de vida.

© Ayuda entre iguales: Es el proceso de orientacion, formacién y motivacion
que proporciona una persona con diversidad funcional y con experiencia en
vida independiente a otra persona con diversidad funcional que no la tenga.

* Cursos y talleres: Es practica habitual que los CVI realicen cursos, charlas,
talleres, seminarios sobre cuestiones del MVT, por ejemplo, a través de la prepa-
racién de documentacion para divulgar su filosofia.

* Servicio de asistencia personal auto-gestionado: Puede estar subvencionado
por la administracion publica o por los propios usuarios del servicio. Va dirigido
a la persona con diversidad funcional y con necesidades de apoyo, proporcio-
nandole bienestar, ayuda, comodidad, seguridad e inclusiéon dentro de la comu-
nidad local y la sociedad, facilitindole apoyo personal en distintas areas de la
vida como en la higiene, la movilidad exterior y el hogar.

* Servicio de formacién y orientacion laboral: Su mision es facilitar el acceso
al empleo de las personas con diversidad funcional y la busqueda de asistentes
personales a través del manteniendo de una bolsa de empleo de personas intere-
sadas en trabajar en esta profesion.

2.3. Movimiento de Vida Independiente en Europa

No fue hasta los ultimos anos de la década de los 70 y los primeros de los 80 que el
MVI lleg6 a Europa. Comenz6 introduciéndose por las islas britanicas, los paises
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noérdicos y de ahi se extendio al resto del continente. Afios mas tarde, como conse-
cuencia de su expansion y desarrollo por Europa, se aprobaron las primeras normati-
vas especificas sobre asistencia personal y vida independiente en paises como Suecia,
Reino Unido, Italia y Noruega (Campo, 2005).

Los precursores del MVI europeo fueron personas que previamente trasladaron
sus residencias durante un tiempo a los Estados Unidos con objeto de aprender todo
lo relacionado con este movimiento y poder implantarlo posteriormente, en sus res-
pectivos paises.

Se atribuyen a John Evans en el Reino Unido y a Adolf Radzka en Suecia, los
inicios en Europa (Rodriguez-Picavea, 2010). Gracias a ellos, las personas con diver-
sidad funcional en este continente fueron tomando conciencia de sus derechos y
se agruparon creando numerosos CVI, cooperativas, plataformas, foros, etc. Con-
secuentemente, a nivel europeo, se formé la Red Europea de Vida Independiente
(European Network of Independent Living, ENIL), el Foro Europeo de la Discapaci-
dad (European Disability Forum), la Coaliciéon Europea para la Vida en Comunidad
(European Coalition for Community Living), etc.

Por su parte, a nivel nacional, también surgen diferentes iniciativas como, por
ejemplo, el Consejo Britanico de Organizaciones de Personas Discapacitadas o Bri-
tish Council of Organisations of Disabled People (BCODP) en el Reino Unido, el Insti-
tuto de Vida Independiente o Independent Living Institute (ILI) en Suecia, el Consejo
Aleman de la Discapacidad o Deutschen Behindertenrat (DBR) en Alemania y el Foro
de Vida Independiente y Divertad (FVID) en nuestro pais.

Los primeros CVI en Europa surgieron en la década de los 80, en paises como
Reino Unido, Suecia, Alemania, Noruega, Dinamarca, etc., unos ejemplos son ULOBA
(Noruega) y STIL (Suecia). En cuanto a las formas juridicas, las mas utilizadas son las
asociaciones y las cooperativas sociales (Gomez Jiménez, 2012). Estas organizacio-
nes suelen estar formadas por las propias personas con diversidad funcional, que se
organizan para proporcionar los servicios y apoyos que necesitan y también pueden
conseguir ventajas para la gestion de servicios a sus asociados, a través de la utiliza-
cion de las sinergias generadas por la gestion conjunta de los servicios, consiguiendo
ahorrar costes (Garcia Alonso, 2003).

2.4. Movimiento de Vida Independiente en Espaia

En Espafia, en los afios 80, junto a la llegada de la democracia, se produjo un gran
desarrollo econémico, social, politico e institucional, surgiendo las primeras insti-
tuciones en defensa de los derechos de las personas con diversidad funcional. No
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fue hasta principios de la década de 2000, cuando desembarcé en territorio espa-
ol el MVI (Erdtman, 2010). En este sentido, no debemos olvidar que para Tarrow
(1997), el cuando, es decir, el momento del origen de un movimiento social, esta
intimamente relacionado con los caracteres que en ese momento posea el sistema y
el proceso politico, lo que denomina Estructura de Oportunidades Politicas. Dicha
estructura empieza a abrirse en 2001, con la creacion de la comunidad virtual deno-
minada Foro de Vida Independiente —actualmente Foro de Vida Independiente y
Divertad (en adelante FVID)-, cuando se comienza a divulgar y desarrollar la filo-
sofia de este movimiento. El FVID promovid, en 2003, la celebracion del I Congreso
Europeo sobre Vida Independiente, en Tenerife, y en el que participé como ponente
Adolf Ratzka (activista del Movimiento de Vida Independiente en Europa), donde se
aprobo el Manifiesto de Tenerife (Erdtman, 2010).

Gracias al activismo del FVID, en los afos siguientes se pusieron en marcha
distintos proyectos de vida independiente, por ejemplo, el programa de Vida Inde-
pendiente de Gipuzkoa y las Oficinas de Vida Independiente de Madrid, Barcelona y
Galicia. Ademas, se introdujo en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia, la
figura del/la asistente personal (Urmeneta, 2007).

En Espana los CVTs reciben el nombre de Oficinas de Vida Independiente
(OVT5s). En la actualidad, existen cinco en todo el territorio nacional: en Madrid,
Barcelona, Galicia, Andalucia y Canarias. A lo largo de esta tltima década, en nues-
tro pais, se han puesto en marcha algunas iniciativas que ofrecian un servicio de
asistencia personal, con el paso del tiempo se ha visto que no han funcionado debido
a que no se han basado realmente en los principios y la filosofia del MVI (Gémez
Jiménez, 2012).

Para evitar estas situaciones, activistas espafoles del MVI han creado una herra-
mienta para evaluar con objetividad las politicas y practicas desarrolladas bajo la filo-
sofia de este movimiento, denominada Indicador de Vida Independiente (en adelante
IVI). Con ella se pretende garantizar que los proyectos de vida independiente sirvan
para conseguir verdaderamente una igualdad de oportunidades y para eliminar las
discriminaciones que sufren las personas con diversidad funcional debido a sus dife-
rencias.

En el Cuadro 1 se exponen de manera resumida los cambios fundamentales que
se persiguen y los indicadores necesarios para medir el nivel de independencia que
proporciona un proyecto o iniciativa.
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Cuadro 1

Cambios fundamentales e indicadores de vida independiente para la evaluacién de politicas y accio-
nes desarrolladas bajo la filosofia de vida independiente

CAMBIOS FUNDAMENTALES

INDICADORES

Participacién en la vida comu-
nitaria

Las horas de asistencia personal han de estar destinadas a la realizacion de
todo tipo de actividades

Las horas de asistencia personal han de ser las que necesite la persona be-
neficiaria

Estar abierto a cualquier persona con diversidad funcional, independiente-
mente de su proyecto de vida

Se adopten acciones de apoyo para obtener una vivienda accesible

Se adopten acciones de apoyo para conseguir ayudas técnicas

Evitar y compensar los déficits
de ciudadania

Estar abierto a la participacion de todas las personas con diversidad funcional,
independientemente de ésta

Estar abierto a la participacion de todas las personas con diversidad funcional,
independientemente de su edad

Ofrecer formacidn en filosofia de vida independiente y diversidad

Ofrecer oportunidades y recursos para el apoyo y la consultoria entre iguales

La libertad que proporciona la asistencia personal no debe ser sufragada eco-
némicamente por la persona con diversidad funcional

Deben ponderarse las prestaciones econdmicas para compensar el gasto ex-
traordinario que comporta un entorno discriminatorio

Centrar las acciones en la per-
sona

La entidad que gestiona y coordina (oficina de vida independiente, coope-
rativa, etc.) ha de estar dirigida por personas con diversidad funcional y con
experiencia propia en vida independiente

La persona que coordine los servicios ha de ser usuaria de los mismos

Control de los recursos (pago directo)

Codecision: Autodeterminacion de las necesidades y de los apoyos necesarios

Mecanismo de participacién

Fuente: Centeno, Lobato y Romafiach, 2008, p. 15-24

En definitiva, con el IVI, sus autores han pretendido crear una herramienta de carac-
ter globalizadora que examina el proyecto de vida independiente desde un enfoque
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de derechos que va mas alla de un suministro de ayuda econémica y de horas de
asistencia personal (Centeno, Lobato y Romaiach, 2008).

j 3. La asistencia personal: recurso humano para la vida independiente

Aungque Ibarra (2000) nos hace participe de lo dificil que es identificar los resultados
de un movimiento social con las reivindicaciones del mismo, dada la dificultad meto-
doldgica de conocer cudl es la verdadera razon que impulsa a los poderes publicos a
adoptar una determinada medida, Ibarra, Marti y Goma (2002) consideran que los
resultados pueden tener que ver con los aspectos mas simbolicos o con cambios en
los sistemas de valores, (...) o con aspectos mas sustantivos, es decir, empujando a
cambios de ciertas politicas gubernamentales en marcha, obteniendo derechos socia-
les o individuales antes no existentes.

De esta manera, podemos observar como el MVI viene a ser un agente de influen-
cia y persuasion que vienen a ensanchar el espacio decisorio en la politica ptblica
sobre discapacidad, que es capaz de movilizar y conseguir una reforma o cambio.
En este sentido, la asistencia personal (en adelante AP) nace a finales de la década
de los 60 del siglo XX, dentro del MVI, como un servicio que proporciona a las per-
sonas con diversidad funcional una mayor autonomia e igualdad de oportunidades
(Arroyo y Cruz, 2015). Ademas, desde diciembre de 2006, fecha en la que se aprobd
la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
la AP es un derecho de todas las personas con diversidad funcional. Viene recogido
en su articulo 19 como “Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad” (ONU, 2006).

3.1. Definicion de la asistencia personal

La AP se considera una herramienta basica para que las personas con diversidad fun-
cional y con necesidades de apoyo, desarrollen en igualdad de condiciones al resto
de la poblacién, una vida independiente y de calidad (Rodriguez-Picavea, 2007). Asi-
mismo, es un servicio de apoyo fundamental para que puedan tener un trabajo remu-
nerado, estudiar, participar en actividades de ocio y tiempo libre, etc.

De acuerdo con Novoa, Rueda y Hortal (2011), la AP se caracteriza por:

© Ser un servicio de apoyo formal y regularizado mediante un contrato profe-
sional, cuyo fin es que la persona con diversidad funcional y con necesidades de
apoyo, pueda realizar las tareas de la vida diaria que por si sola no puede llevar
a cabo. En este sentido, la propia persona con diversidad funcional es la parte
contratante y la persona que ejecuta las tareas de asistencia personal, es la parte
contratada.
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*  Ser una herramienta que favorece su autonomia personal, ademas de un ins-
trumento basico para su empoderamiento.

®  Permitirles asumir la gestion y el control de sus propias vidas.

e Estar reconocido como derecho humano en la Convencién Internacional de
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Su objetivo fundamental es fomentar la autodeterminacion y la vida independiente
de todas las personas con diversidad funcional. La AP debe cubrir todas las tareas y
actividades que no pueden realizar por si mismas (Ratzka, 2017).

Las personas destinatarias o beneficiarias de la AP podran ser cualquiera que
tenga necesidad de apoyo para realizar las tareas de la vida diaria, con independen-
cia de su diversidad funcional, edad, situacién econdmica y social. Debe tener un
caracter universal, no debe estar condicionado ni restringido a un numero de horas
determinado, debe tener en cuenta las necesidades, gustos y actividades expresadas
por la propia persona.

3.2. Modalidades de la asistencia personal

Se puede decir que el/la asistente personal es un/a profesional que ejecuta las tareas
que se acuerden en el contrato a cambio de una remuneraciéon econémica (Arnau,
Rodriguez-Picavea y Romanach, 2007). En el contrato se incluiran todas las activida-
des diarias como cualquier imprevisto que pueda surgir. Antes del mismo, se debera
realizar un estudio o valoracion de las horas y necesidades de asistencia de la persona
con diversidad funcional y habra casos en que estas personas necesitaran mas de un/a
asistente personal. Todos estos datos deberan quedar plasmados en un documento
oficial que, en el caso espaiol, se denomina Plan Individual de Vida Independiente
(PIVI) (Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, 2007).

Para acceder a la AP, existen diferentes formulas. Bien, a través de una prestacion
econdmica que se le abona directamente a la persona beneficiaria -el denominado
pago directo- o mediante un proveedor de servicios que prestala AP (Gémez, Ordax,
Moya y Sanchez Santos, 2015).

Mediante una prestacion econdémica o pago directo, la administracion publica
es la que financia la AP y abona directamente la cuantia econémica a la persona con
diversidad funcional o a su representante legal. Esta es la responsable de gestionar
su propia asistencia y de rendir cuentas a la administracion publica, que le ha con-
cedido dicha prestaciéon economica. En este caso, el asistente personal es contratado
directamente por la persona con diversidad funcional y tiene que darle de alta en el
correspondiente régimen de la Seguridad Social. Esta es la formula mas coherente
con la filosofia de vida independiente (Gémez, Ordax, Moya y Sanchez Santos, 2015).
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La otra forma de acceder es mediante un proveedor de servicios, que podra ser
una cooperativa o un centro de vida independiente, una empresa privada y, en algu-
nos casos, a través de la propia administracion. La administracion correspondiente,
previo consentimiento de la persona con diversidad funcional o su representante
legal, abona la cuantia de la prestacion econémica a la entidad que ésta haya elegido
para prestarle el servicio de asistencia personal. Dicha entidad es la que gestiona la
parte administrativa del servicio y esta obligada a justificar el pago a la administra-
cién correspondiente.

En este sentido, es importante no confundir esta figura laboral con otras. Una
diferencia significativa es que las tareas realizadas por el/la asistente personal se
adaptan a las verdaderas necesidades y criterios de la persona beneficiaria, cosa que
no ocurre en el caso de un/a cuidador/a (Urmeneta, 2011). Extrapolando esta infor-
macion al caso espaiiol, en el Cuadro 2, se presentan las principales diferencias entre
la AP y otros tipos de cuidados, como un/a cuidador/a profesional o un/a cuidador/a
familiar.

Cuadro 2
Diferencias entre asistencia personal, cuidador/a profesional y cuidador/a familiar

ASISTENCIA PERSONAL CUIDADOR PROFESIONAL CUIDADOR FAMILIAR

La persona beneficiaria es el/ | El/la “jefe” es una empresa o servicio | Depende de la buena voluntad de
la “jefe” ajeno a la persona beneficiaria la persona cuidadora

Realiza cualquier tarea y/o | Las tareas y/o funciones que realiza se | Acuerdo tacito o implicito de qué
funcién que necesite la perso- | reducen al ambito domiciliario. Excep- | cosa se puede pediry cudl no

na beneficiaria cionalmente puede realizar algunas
fuera del hogar como ir a comprar o al
médico

Se adapta a las necesidades y | No se adapta a las necesidades y direc- | Dificulta la libre eleccion
directrices de la persona be- | trices de la persona beneficiaria
neficiaria

Es un servicio remunerado Es un servicio remunerado No estd remunerado

Fuente: Elaboracion propia a partir de Xavier Urmeneta, 2011

El MVI considera que la AP es un servicio de apoyo al empoderamiento de todas las
personas con diversidad funcional, ajustandose a sus verdaderas necesidades, ya sean
para las actividades de la vida diaria, laborales, educativas, de participacion social, de
ocio y tiempo libre (ENIL, 1989).
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j 4. Consideraciones finales

Con el concepto personas con diversidad funcional se engloba a un grupo de personas
con algunas caracteristicas fisicas, psiquicas y/o sensoriales como consecuencia de
una malformacion, enfermedad o accidente que conforman un grupo muy hetero-
géneo. Sin embargo, todas tienen en comun su experiencia con la discriminacién y
la opresion, ya que ven limitados su desarrollo personal, su autonomia y su inclusion
en la sociedad.

Con el nacimiento y desarrollo del MV], las personas con diversidad funcional
tomaron conciencia de sus derechos. Uno de éstos, es el derecho a vivir de forma
independiente y en igualdad de oportunidades al resto de la ciudadania y para hacerlo
realidad, la AP es imprescindible.

En la década de los 90, con la llegada del M VI a Europa, gracias a sus demandas,
se pusieron en marcha diferentes proyectos de AP y se aprobaron las primeras nor-
mativas, como la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas que en su articulo 19, reconoce la AP como un
derecho (ONU, 2006).

Este recurso tiene ya mas de 50 afios de historia y casi 40 de establecimiento en
Europa, sin embargo, en nuestro pais la implantacién de la AP ha sido tardia, no fue
hasta el afio 2006.

Es cierto que, en los ultimos afos, en Espafa, se ha producido un auge en el
interés por el tema de la AP que se evidencia en el numero de proyectos puestos en
marcha. En general, aun es un recurso poco conocido. En este sentido y debido a esta
carencia, el presente estudio es fundamental para conocer la realidad de un movi-
miento social y un recurso humano que favorecen la autodeterminacion, participa-
cioén y calidad de vida de las personas con diversidad funcional.
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