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Resum

En el present article s'aborda la figura d’assistent personal (AP),
clau per comencar a desenvolupar una vida independent per a les persones
amb discapacitat. Per emmarcar I'AP, es presenten els diferents models
de concepcid de la discapacitat, identificant el model social com a model
basat en els drets de les persones amb discapacitat.

Més endavant, s’exposa en qué consisteix aquesta figura i com ac-
cedir al servei, tenint en compte la legislacié vigent. A més, es valoren els
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avantatges i desavantatges que aporta aquesta professio per a 'autonomia
de les persones amb discapacitat i es reflexiona sobre quina és la situacié
actual i futura de I'assisténcia personal.

Paraules clau: Assistencia personal, discapacitat, autonomia, vida inde-
pendent, drets, model social.

Abstract

This paper addresses the figure of the Personal Assistant (PA),
which is essential in order for persons with a disability to begin developing
an independent life. To set out a framework for a PA, the various models
for conceiving disability are presented, identifying the social model as a
system based on the rights of persons with a disability.

Subsequently, the paper specifies what this figure consists of and
how the service may be accessed, taking into consideration current leg-
islation. In addition, the benefits and drawbacks of this profession for the
autonomy of disabled people are assessed, while a reflection is made on
the current and future circumstances surrounding personal assistance.

Keywords: Personal assistance, disability, autonomy, independent life,
rights, social model.
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Introduccio

En el present article es pretén abordar el tema de I'AP, concretament
a Espanya, com a nova professio i figura necessaria per al desenvolupament
d'un projecte de vida independent i autogestionat per i per a les propies
persones amb discapacitat.

Per poder tractar la giestidé una mica més en profunditat, 'article
es dividira a partir dels blocs segiients: primer s’explicaran els diferents
models de la discapacitat; seguidament les diferéncies entre les actuals
figures existents que poden donar suport a les persones amb discapacitat;
es definira que és 'assisténcia personal i es comentara la legislacié vigent
a l'Estat espanyol; després com s'accedeix a aquest servei i, finalment, es
reflexionara sobre l'estat actual i futur d’aquesta necessitat.

Primerament, quant a I'assisténcia personal com a nova professio,
ens trobem davant d'un marc regulador molt poc detallat, que obre un
ampli ventall sobre quines persones poden exercir aquesta professio i
quins requisits tenen. D’altra banda, 'assisténcia personal es torna una
figura clau per a les persones amb discapacitat, partint del model social
de la discapacitat on les persones séon particips de la seva propia vida i on
la seva veu és tinguda en compte en la societat actual.

Seguint amb l'estructura de l'article, es diferencien les figures d'aju-
da a domicili i cuidador/a familiar de la figura d'assistent personal, per
posteriorment aprofundir en aquesta ultima, especificant de que es tracta
l'assistencia personal i quines sén les funcions del o de la professional que
I'exerceix.

Es fara un repas pel marc legislatiu que regula l'assistencia per-
sonal, tant 'exercici com els requisits d'accés i les barreres que podem
trobar per accedir a aquest servei, com un dret huma i una figura clau per
a les persones amb discapacitat recollit en la Convencio de I'ONU sobre
els Drets de les Persones amb Discapacitat (CDPD) (Nacions Unides, 2006).

Finalment, es presenta l'escenari actual i futur del servei d’'assis-
tencia personal, exposant les possibles millores per garantir que el servei
es desenvolupa d'acord amb l'article 19 de la Convencié de Drets de les
Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006) i la filosofia de vida
independent.

Els diferents models per entendre
la discapacitat

Actualment, la discapacitat s'entén des d'un enfocament de drets
humans, els quals son inherents a qualsevol ésser huma, sense importar
I'edat, la raga, €l sexe, el color, l'idioma, la religio, la posicié econdomica,
etc., perd historicament no ha estat aixi. La concepcié de la discapacitat
ha anat evolucionant juntament amb la societat, passant per diferents
concepcions sobre com entendre i tractar la discapacitat. Aquests models
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es distingeixen segons els diferents periodes historics, perd en la societat
actual encara en conviuen diversos.

Seguint Velarde (2012), en les societats antigues, concretament
durant 'antiguitat i I'edat mitjana, predominava el model d’exclusio. La
mirada que es tenia cap a la discapacitat era caritativa, suposant que les
causes de la discapacitat eren religioses. Les persones amb discapacitat
eren considerades innecessaries perque no contribuien a la societat i les
seves vides mancaven de sentit, convertint la discapacitat en un castig
dels déus o una malediccio. El castig era un pecat comeés pels pares o un
advertiment que s’acostava una catastrofe. Aquest model provocava que
les persones amb discapacitat anessin separades o excloses de la societat,
ifins itot s'arribava a 'assassinat perque deixessin d’'existir.

Arran del fet que les persones amb discapacitat es consideraven
innecessaries i eren castigades, segons Palacios (2008), van sorgir dos
submodels dins del model d'exclusio: 'eugeneésic i el de la marginacié. En
els dos submodels la vida de la persona amb discapacitat no tenia impor-
tancia, perod en el primer la solucié era 'eliminacié amb la mort, mentre
que en el segon es procedia a la separacié o allunyament de la criatura
nounada del seu nucli social.

El model anterior va evolucionar cap al model medic-rehabilitador
a principis del segle xx, durant la Primera Guerra Mundial, partint de la
idea que la discapacitat no té un origen religios, sino cientific, i es canvia
la manera d’entendre la discapacitat: es van deixar de banda que els pro-
blemes eren per causes divines i es considerava que la discapacitat era
una malaltia que havia de rebre tractament medic. En aquest model, les
persones amb discapacitat no sén innecessaries o inutils en la societat,
pero han de ser rehabilitades, curades i previngudes, i el millor per a elles
era la terapia amb l'objectiu d'amagar la discapacitat. Com agrega Palacios
(2008), el tractament des d’aquest model cap a les persones amb disca-
pacitat es basa en una actitud paternalista, on la mirada se centra en la
mateixa discapacitat, generant subestimacio i fomentant la discriminacio.

A més, existeix també el capacitisme. Toboso (2021) defineix el
capacitisme com una actitud o discurs segons el qual la discapacitat en-
front de la integritat corporal es troba entesa com a normalitat, és a dir,
desvalora. I veu els cossos com a objectes que proporcionen forga i sén
productius i les vides que no aporten l'objectiu son vides sense valor. Es
aixi com la discapacitat s’entén com una cosa pejorativa, que no aporta
valor social i es veu la discapacitat amb una mirada individual.

Finalment, la concepcio social i cientifica de la discapacitat va evo-
lucionar cap a l'actual model social de la discapacitat, que és el model
predominant actualment en el moén de l'activisme social i des de I'ambit
academic.

Palacios (2008) explica que el model més actual és el model social,
originat amb el Moviment de Vida Independent als Estats Units als anys
60. Aquest model canvia totalment la visio que es tenia de la discapacitat,
considerant que la discapacitat no és originada per motius religiosos ni
cientifics, sind per motius socials. Es a dir, el model social explica que les
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causes de la discapacitat séon generades per 'entorn i no resideixen en la
persona. La discapacitat és el resultat de la interaccié entre la persona i
el seu entorn; a mesura que aquesta experimenta barreres i dificultats la
discapacitat augmenta.

Aquest punt de vista posa el focus en queé les persones amb dis-
capacitat poden aportar a la societat com qualsevol altra persona sense
discapacitat i és on comencen a florir i a tenir-se en compte la lluita pels
drets, la dignitat humana, la igualtat, la llibertat personal, la inclusi6 social,
etc. A més, amb aquest model es tenen en compte principis importants
1 necessaris com l'autodeterminacio, la no discriminacio, 'accessibilitat
universal, etc., com també la importancia de comptar amb la veu de les
persones amb discapacitat.

Aquest model posa en valor 'autonomia i la presa de decisions so-
bre la propia vida, defensant que han de ser les mateixes persones amb
discapacitat les que han de triar la seva forma de vida, sense que altres
persones decideixin per elles. La filosofia de vida independent fomenta
que totes les persones han de tenir el dret a la independéncia i a poder
tenir el control de la seva propia vida. S'afirma que la filosofia de vida
independent emfatitza:

el control del consumidor, la idea que les persones amb discapacitats sén
els millors experts en les seves propies necessitats, tenen una perspectiva
crucial i valuosa per contribuir i mereixen igualtat d’oportunitats per a deci-
dir com viure, treballar i participar en les seves comunitats, particularment
en referéncia a serveis que afecten poderosament el seu dia a diail'accés a
la independencia (National Council on Independent Living, 2022).

No és necessari que la persona faci les coses per si mateixa per
poder aconseguir la vida independent. Es a dir, pot ser que la persona
sigui molt dependent per dur a terme les activitats de la vida diaria, pero
pot tenir el ple control de les decisions que afecten la seva vida. I, d'acord
amb la filosofia de vida independent, es té sempre en consideracié 1'au-
todeterminacio i participacié de la persona en tots els ambits de la seva
vida. A més, es destaca la importancia de triar. Com Madrid-Pérez (2013)
explica, el Moviment de Vida Independent proposa un model on la persona
amb discapacitat no hagi de ser institucionalitzada i que existeixin altres
possibilitats on sigui possible que la persona es realitzii es relacioni amb
altres persones des de la seva autodeterminacio.

Per aquest motiu, en el Moviment de Vida Independent és de sum-
ma importancia I'existéncia de professionals que facilitin I'oportunitat de
realitzaci6 i autonomia de la persona.

Assistent personal, ajuda a domicili i
cuidador/a familiar: diferéencies principals
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La diferéncia entre un/a cuidador/a familiar, un/a professional d'aju-
da a domicili i un/a assistent personal pot generar confusio, pero cadas-
cun/a té especificacions sobre la figura que representa i les seves funcions.

Primer trobem les persones cuidadores no professionals, que solen
ser familiars o persones proximes a la persona amb discapacitat i que de-
diquen el seu temps a atendre la persona amb necessitats de suport, sense
percebre cap retribucié economica ni tenir formacio especifica en la majoria
dels casos (Servicio de Informacién sobre Discapacidad, 2018; Martinez,
2019). Aquesta figura es va regular en la Llei 39/2006, de 14 de desembire,
de promocié de 'autonomia personal i atencié a les persones en situacié
de dependeéncia i el BOE la va definir com 1'“atencié prestada a persones
en situacid de dependéncia en el seu domicili, per persones de la familia
o del seu entorn, no vinculades a un servei d'atencié professionalitzada”.

Si la persona percep la prestacié com a cuidador/a no professional,
aquesta no és compatible amb altres ajudes i tant la persona amb depen-
dencia com el/la familiar han de complir uns requisits: disposar del grau
de dependencia i de I'informe Programa Individual d’Atencié (PIA); ha de
ser familiar o conjuge; conviure amb la persona dependent i ser atesa per
una persona cuidadora gran part del temps; i la persona cuidadora ha de
comptar amb el 100% de totes les seves capacitats.

Si parlem d’'assisténcia personal i d'ajuda a domicili, aquests dos
conceptes fan referéncia a serveis prestats per 'ajuda de professionals
o0 auxiliars en 'ambit personal, és a dir, en la llar de la persona amb
discapacitat.

En relacié amb l'assisténcia personal, es tracta d'un servei que no
se centra a prestar cures, sind que atén les necessitats de la persona amb
discapacitat amb la intencié de fomentar la seva vida independent i la seva
autonomia personal. Es considera que un/a assistent personal necessita
una formacié reglada i especifica per poder servir de suport a la persona
amb discapacitat (Rodriguez-Picavea i Romafiach, 2006), pero la realitat
és que la formacié per poder fer costat a una persona amb discapacitat
depen de cada persona. Comentant més a fons, segons Moya (2021), la for-
macio del perfil d'assistent personal “ha de seguir férmules que es basin,
principalment, en 'experiéncia, donant valor a la formacié no formal i per
competencies” (p. 3).

Per tant, per exercir d’assistent personal no cal titulacié, encara
que és recomanable que la persona desenvolupi habilitats socials i estigui
formada en la filosofia de vida independent, sempre segons les necessitats
de la persona amb discapacitat, el dret a 'autodeterminacio de la persona
i tenint en compte el que estableix la CDPD.

Aixi, doncs, és la mateixa persona la que tria el seu o la seva assis-
tent personal i en determina 1'horari i les funcions depenent de les seves
necessitats. L'assisténcia personal es pot dur a terme en diferents ambits,
com pot ser en 'educacio, el treball, 'oci o anar a comprar, entre d’altres
(Servicio de Informacién sobre Discapacidad, 2018; Martinez, 2019).
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En el cas de I'ajuda a domicili, el servei l'ofereix un/a treballador/a
dins del domicili de la persona amb discapacitat, encara que pugui sortir
per comprar menjar o acompanyar al centre de salut. Aquest servei esta
prestat per entitats, empreses o serveis relacionats amb l'atencié personal.
L'horariiles funcions de I'ajuda a domicili sén molt pautats i les determina
el/la metge o el centre de referéncia, comptant amb la familia i, en alguns
casos, amb la propia persona usuaria del servei. Les tasques estan centra-
des en la higiene, 'alimentaci6 i la medicacio. Es a dir, s’atenen unicament
les necessitats basiques de la persona (Servicio de Informacién sobre Dis-
capacidad, 2018; Martinez, 2019).

Com podem comprovar, les funcions entre aquestes tres figures sén
clares, i les principals diferéncies son la compatibilitat entre serveis, les
hores al mes que ofereixen, els horaris, el lloc on es presta el servei i la
presa de decisions de la persona amb discapacitat. Aquest ultim aspecte
és molt rellevant, ja que, com bé indica Moya (2022), la diferencia principal
radica en la determinacio de la persona i en el seu poder de decisio.

L'assistencia personal: definicio i funcions

Primer de tot, considerem necessari explicar els principis rectors
de la Convencié dels Drets de les Persones amb Discapacitat (CDPD) de
les Nacions Unides (2006), ja que l'assistencia personal partira d'aquests
principis per convertir-se en un suport per a les persones amb discapacitat.
Aquests principis rectors son:

= Elrespecte de la dignitat inherent, l'autonomia individual, in-
closa la llibertat de prendre les propies decisions, i la indepen-
déncia de les persones.

= Lano discriminacié.

» La participacio i inclusié plenes i efectives en la societat.

= FElrespecte per la diferencia i I'acceptacio de les persones amb
discapacitat com a part de la diversitat i la condicié humana.

= Laigualtat d'oportunitats.

= T'accessibilitat.

= Laigualtat entre home i dona.

= F] respecte a l'evolucié de les facultats dels infants amb disca-
pacitat i del seu dret a preservar la seva identitat.

Es necessari també ser coneixedors dels principis basics i dels pilars
en que es basa la filosofia de vida independent. Segons Lobato (2022), els
principis basics sén: drets humans i civils; autodeterminaci6; autoajuda
(suport entre iguals); possibilitat per exercir poder (empoderament); res-
ponsabilitat sobre la propia vida i accions; dret a assumir riscos; i viure
en la comunitat.

Mentre que els pilars en els quals es basa sén: tota vida humana
té un valor; totes les persones, sigui quina sigui la seva diversitat, son
capaces d’elegir; les persones amb discapacitat ho son per la resposta de la
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societat a la deficiéncia fisica, intelllectual i sensorial i tenen dret a exercir
el control de les seves vides i, finalment, les persones amb discapacitat
tenen dret a la plena participacié en la societat.

L'assisténcia personal (AP) parteix dels principis i pilars anteriors,
definint-se com un recurs de suport per a les persones amb discapacitat,
amb l'objectiu que la persona amb necessitats de suport i que no pot fer
les tasques per si sola compti amb una tercera persona per poder dur-les
a terme.

Segons Lopez-Pérez i Alvarez-Nieto (2020), 'AP és una eina perque
la persona amb alguna discapacitat es vegi afavorida respecte a valors
com l'autonomia, I'empoderament, I'autodeterminacio, el dret a la vida
independent, la inclusio i la participacié social.

L'assisténcia personal és un dret huma reconegut des del 2006 en
la Convenci6 Internacional dels Drets de les Persones amb Discapacitat
de les Nacions Unides i a Espanya es troba reconegut en la Llei 39/2006,
de 14 de desembre, de promocié de 'autonomia personal i atencio a les
persones en situacié de dependeéencia (LAPAD); més endavant s'abordara
el marc legislatiu pel qual es regeix l'assistencia personal.

El servei d’assistencia personal es presta a través d'una tercera per-
sona, la figura d'assistent personal. Segons Rodriguez-Picavea i Romafiach
(2006), es defineix aixi:

(...) una persona que ajuda una altra a desenvolupar la seva vida. L'assis-
tent personal és per tant aquella persona que fa o ajuda a fer les tasques de
la vida diaria a una altra persona que, per la seva situacio, bé sigui per una
diversitat funcional o per altres motius, no pot fer-les per si mateixa (p. 1).

Es a dir, un/a assistent personal és una figura laboral amb un
contracte de treball, perque una persona amb discapacitat pugui portar
una vida independent, fent i acompanyant en aquelles tasques que la
persona no pot fer sense ajuda. L'assistent personal donara el suport ne-
cessari a la persona, perd sempre respondra a les voluntats de la persona
amb necessitats de suport i, a mes, sera la mateixa persona qui gestionara
aquest recurs segons €l que necessita en el seu dia a dia.

Segons Ortega et al. (2015), les funcions dels i de les assistents
personals tenen la finalitat que la persona amb discapacitat pugui portar
un projecte de vida independent, tenint en compte aspectes com:

= Facilitar el desenvolupament de l'autodeterminacio i la presa
de decisions.

= QOferir el suport personal necessari a la persona perque pugui
desenvolupar el seu propi projecte de vida independent.

= Augmentar la satisfacci6 en relacié amb la vida autonoma de la
persona amb discapacitat.

= Poder reduir la sobrecarrega que s’'ocasiona en el seu entorn
familiar i/o d’ajuda.

= Facilitar la inclusié i participacio cap a la societat.

= Etc.
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Per fer-ho, l'assistent personal fara tasques multiples, per atendre
una mateixa persona en diferents espais i situacions, com ara socials,
formatius, laborals, d'oci, etc., és a dir, acompanyara en tot allo que la
persona amb discapacitat vulgui fer i necessiti suport per fer-ho. El servei
d’'assistencia personal potencia la superacié de la persona i permet que
sigui capag de gestionar la seva vida (poder treballar, estudiar, moure’s on
vulgui, etc.) i de sentir-se autosuficient, ja que les relacions amb la familia
iamistats no estaran vinculades amb la necessitat de cura, sind que seran
Unicament relacions d'amistat i familiars.

Segons Moya (2022), la persona amb discapacitat és qui decidira i
gestionara com, quan i on la seva AP dura a terme la seva activitat profes-
sional, triant sempre la forma en qué necessita el suport, participant en les
decisions sobre el seu ambit d’actuacio, els horaris que establira, qui dura
a terme l'activitat, les funcions i també la manera de fer-les, mitjancant el
pla personal de vida independent.

Legislacio espanyola sobre 'assistencia
personal

L'assistencia personal a Espanya apareix per primera vegada en
I'article 9 de la Llei 51/2003, de 2 de desembre, d'igualtat d'oportunitats,
no discriminacio6 i accessibilitat universal de les persones amb discapa-
citat. Més tard, amb l'arribada de la Llei 39/2006, de 14 de desembre, de
promoci6 de la Llei d’autonomia personal i atencid a les persones en situ-
acio de dependencia, es reconeix el dret a rebre una prestacié economica
que permeti la contractacioé de serveis d’AP (concretament en l'article 19).

L'esmentat article 19 de la Convencié dels Drets de les Persones
amb Discapacitat de les Nacions Unides (2006) fa referencia concretament
al dret a viure de manera independent i a ser inclos en la comunitat, i
estableix que:

Els estats part en aquesta convencio reconeixen el dret en igualtat
de condicions de totes les persones amb discapacitat a viure en la
comunitat, amb opcions iguals a les de les altres, i adoptaran mesu-
res efectives i pertinents per facilitar el ple gaudi d’aquest dret per
les persones amb discapacitat i la seva plena inclusio i participacio
en la comunitat, assegurant especialment que:

a. les persones amb discapacitat tinguin 'oportunitat de triar el
seu lloc de residencia i on i amb qui viure, en igualtat de condici-
ons amb les altres, i no es vegin obligades a viure conformement
a un sistema de vida especific;

b. les persones amb discapacitat tinguin accés a una varietat de
serveis d'assisténcia domiciliaria, residencial i altres serveis de
suport de la comunitat, inclosa 'assisténcia personal que sigui
necessaria per facilitar la seva existencia i la seva inclusi6 en
la comunitat i per evitar-ne l'aillament o separacio;

RTS 223 DESEMBRE DE 2022
65




Estudis. A fons

El valor de l'assisténcia personal. Una figura clau per a I'autonomia de les persones
amb discapacitat

c. les instal-lacions i els serveis comunitaris per a la poblaci6 en
general estiguin a disposicio, en igualtat de condicions, de
les persones amb discapacitat i tinguin en compte les seves
necessitats.

Posteriorment, la Llei amplia la prestacié economica a tots els graus
de dependéencia amb I'’Acord del 10 de juliol del 2012 del Consell Territo-
rial per a la millora del sistema per a l'autonomia personal i atencié a les
persones en situacié de dependencia, amb la qual cosa deixa de ser una
prestacié exclusiva per a les persones amb gran dependencia. Aixo es va
reflectir en I'article 22 de mesures per garantir I'estabilitat pressupostaria
i de foment de la competitivitat del Reial decret llei 20/2012, de 13 de juliol
(Mufioz i Sanchez, 2020).

A meés, en la Convencio sobre els Drets de les Persones amb Disca-
pacitat de les Nacions Unides, aprovada el 13 de desembre del 2006 i ratifi-
cada per Espanya el 2008 (Mufioz i Sanchez, 2020) s’especifica el seglient:

Es reconeix aixil'ambit de la Vida Independent com un dret fonamental a
escala universali s'insta els estats membres que generin politiques d'acord
amb aquest reconeixement assumint que totes les persones amb discapa-
citat tenen dret a dur a terme el seu projecte de Vida Independent i a rebre
els suports necessaris per aconseguir-ho (p. 9).

En ratificar-se la Convencio, s’aprova la Llei General de drets de les
persones amb discapacitat i de la seva inclusié social (Reial decret legis-
latiu 1/2013, de 29 de novembre), per adaptar la normativa espanyola a la
Convencio. Finalment, el Reial decret 1051/2013, de 27 de desembire, regula
les prestacions del Sistema per a I’Autonomia i Atencié a la Dependencia,
establertes en la Llei 39/2006 (Clinica Juridica de Derechos Humanos Ja-
vier Romafach et al., 2022).

Avui dia, ens trobem que encara no hi ha un consens del Consell
Territorial de Serveis Socials i del Sistema d’Autonomia Personal i Atencio
a la Dependéncia en relacié amb els aspectes sobre assisténcia personal
(Moya, 2022). Es, per tant, important que es treballi un marc legislatiu
estatal que reguli que s’entén per assisténcia personal, quins requisits
s'han de complir per exercir aquest treball, quin és el seu objectiu i quina
formacié han de tenir els assistents personals.

En altres paisos europeus, des de la década dels 801 90, es va co-
mencar a desenvolupar el servei d'assistencia personal en gran part del
nord d’Europa, concretament a Irlanda, Gran Bretanya, Suécia, Noruega,
Dinamarca, Holanda, Austria i Alemanya. Seguint Rodriguez-Picavea i
Romafiach (2006), Gran Bretanya i Suecia tenen una legislacié especifica
sobre assisténcia personal. Suecia va aprovar la seva Llei d’Assistencia
Personal el 1994 i Gran Bretanya el 1996, i aquesta ultima disposa d'un
sistema de pagament directe i 'assisténcia personal n'és una eina basica.
A Franca i Italia també existeixen sistemes d’'assistencia personal.
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Accés al servei de l'assistencia personal

La relacié amb l'assistent personal pot ser mitjancant la Llei de
Dependencia o fora d’aquesta. Si la relacid s’estableix fora de la Llei de
Dependeéncia, aquesta es pot dur a terme a través d’entitats que faciliten
aquest servei, ja siguin ajuntaments, fundacions, associacions, oficines
de vida independent o confederacions, entre d'altres (Lopez i Ruiz, 2018).

Si es formalitza la relacio amb l'assistent personal mitjangant la Llei
de Dependeéncia, s'ha de tenir en compte que la concessié de la prestaciéd
esta condicionada a 'aprovacié del Programa Individual d’Atencio (en el
qual ha de constar aquest servei com el més adequat a les necessitats de la
persona); a més s’han de complir els criteris seglents (Lopez i Ruiz, 2018):

= Obtenir el reconeixement de la situacié de dependéncia en al-
gun dels graus establerts.

= Posseir la nacionalitat espanyola i residir en el territori espanyol.

= Tenir la capacitat necessaria per decidir quins serveis neces-
sita, exercir el control i donar les instruccions necessaries als
0 a les seves assistents personals.

Aquest servei es concep com un servei a través de prestacié econo-
mica (a partir del Reial decret 1051/2013). Aix0 no significa que la prestacio
financii totalment aquest servei. La quantia final de la prestaci6 es calcula
a partir del cost del servei i la quantitat per a despeses personals de la
persona beneficiaria per a cada tipus de servei (el 19% de I'TPREM mensu-
al) restant-li la capacitat economica de la persona beneficiaria, segons la
Resolucié de 13 de juliol de 2012, de la Secretaria d’Estat de Serveis Socials
i Igualtat (Asistencia Personal, 2022).

El pagament d'aquesta prestacio pot ser directe o indirecte. En el
cas del pagament directe, la persona amb discapacitat ha d’autogestionar
la seva assistencia personal de manera individual i 'assistent personal ha
de pertanyer al regim especial de treballadors autonoms de la Seguretat
Social. Quant al pagament indirecte, '’Administracié, amb el consentiment
de la persona amb discapacitat, transfereix la prestacié a l'entitat triada
per la persona beneficiaria perqué aquesta li presti i li gestioni el servei
d'assistencia personal. Aquesta gestié sempre sera economica i dels do-
cuments pertinents, mai es referira a les necessitats que hagi de cobrir el
servei pel fet que aquesta decisié sempre sera sobre la base del que prioritzi
la persona amb discapacitat (Clinica Juridica de Derechos Humanos Javier
Romanach et al., 2022).

En iniciar aquesta relacié amb l'assistent personal s'ha de tenir
en compte que l'article 19 de la Llei 39/2006 parla de la contribucié d'una
assisténcia personal, mitjan¢ant un nombre d’hores, pero sense especificar
quantes hores poden ser necessaries depenent de la caracteristica de la
persona (Asistencia Personal, 2022). Aix0 provoca un buit d'informacié en
el qual, per falta de dades, no s’aporta la quantia necessaria per cobrir les
hores precises d’assistencia personal segons la casuistica de la persona.
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D’altra banda, en el mateix article es determina que els ambits d'ac-
tuacio de la figura d’assistent personal es dirigeixin a 'accés a I'educacié i
al treballi a les activitats basiques de la vida diaria (AVD), per la qual cosa
l'assisténcia personal podra dur-se a terme tant dins com fora de casa. En
aquest aspecte, ens trobem que el “Libro blanco” d’atencio a les persones
en situacio de dependencia a Espanya, del 2004, ressalta també que les
necessitats rehabilitadores i d’oci també poden cobrir-les 'atencioé personal
(Institut de Gent Gran i Serveis Socials, IMSERSO, 2005).

Respecte a les incompatibilitats, segons la Llei 39/2006, aquesta
prestacié economica és incompatible amb tots els altres serveis i pres-
tacions, excepte amb el servei de teleassistencia. Durant el periode de
vacances de la persona assistent, aquesta pot ser compatible amb els
serveis d'ajuda domiciliaria, centre de dia i de nit i atenci6 residencial
(Asistencia Personal, 2022). D'altra banda, en el Reial decret 1051/2013 es
determina que les administracions publiques competents puguin establir
compatibilitats entre altres serveis i en €l cas de les comunitats autonomes
se'ls concedeix el poder per establir un régim propi de compatibilitats.

Com ja s’ha comentat anteriorment, disposar d'un/a assistent perso-
nal suposa molts avantatges per a una persona amb discapacitat, ajuda al
fet que pugui desenvolupar-se i pugui decidir el que vol a la seva vida, com
ho vol i quan ho vol, per poder arribar a ser autonoma i posar en practica
una vida independent.

Com comenta Garcia (2003), les persones amb dependencia i disca-
pacitat necessiten 1'ajuda personal per dur a terme les activitats de la vida
diaria, tant dins de 'habitatge (cuinar, vestir-se i desvestir-se, necessitats
fisiologiques, etc.) com també fora de 'habitatge (acompliment del treball
o el seu acompanyament, preparacio de 'agenda d’activitats, suport en les
activitats d'oci, etc.). La figura de 'assistent personal tractara de cobrir
amb suports les activitats que la persona no pot resoldre per si mateixa
ni amb ajudes tecniques.

L'assistéencia personal permetra a la persona amb discapacitat tenir
el maxim control possible sobre la seva vida i només necessitar 1'ajuda
per desenvolupar determinades tasques. D’aqui es nodreix la filosofia de
vida independent, on cada persona se centra en les seves possibilitats,
pot decidir i controlar el que necessita i com ho vol. Es aqui on el/la pro-
fessional en treball social ha de tenir clara la importancia de promocionar
aquesta figura.

Primer de tot, és imprescindible conéixer la definicio internacional
de treball social que se cita, segons la International Federation of Social
Workers (2022), aixi:

El treball social és una professié basada en la practica i una disciplina
academica que promou el canvi i el desenvolupament social, la cohesio social
i l'apoderament i l'alliberament de les persones. Els principis de justicia
social, drets humans, responsabilitat col-lectiva i respecte per la diversitat
son fonamentals per al treball social. Amb el suport de les teories del treball
social, les ciencies socials, les humanitats i els coneixements indigenes, el

RTS 223 DESEMBRE DE 2022
68




Estudis. A fons

Alina Ribes Martinez-Marquez, Rut Alsina Santana, Blanca Cegarra Duefias i Joan Sauri Ruiz

treball social involucra a persones i estructures per abordar els desafiaments
de la vida i millorar el benestar. La definicié anterior pot ampliar-se a escala
nacional i/o regional.

A partir d'aqui, el treball social ha de promoure i incrementar el
benestar de la poblacié, com també la igualtat d’oportunitats per a totes
les persones (amb o sense discapacitat) i la participacié comunitaria de
la poblacié, funcié vital de la disciplina del treball social. A més, haura
d'impulsar el canvi social de les necessitats i situacions de les persones,
per evitar la marginacio, I'exclusio social i 'opressio.

D’aqui, la necessitat de 1'assisténcia personal perque les persones
amb discapacitat puguin disposar d’'igualtat d’oportunitats i puguin de-
senvolupar el seu projecte de vida segons les seves propies decisions. El
treball social sera fonamental per promocionar aquesta figura que es troba
en auge i, dins de les funcions de la disciplina del treball social, aquest
ha d’informar que existeix la possibilitat d’aquest recurs disponible per a
la promocid i autonomia d'una persona amb discapacitat i oferir vies per
accedir-hi.

Disposar d'un/a assistent personal resulta beneficios, tant per a la
propia persona com també per als seus familiars, ja que majoritariament
aquests ultims solen arribar a convertir-se en el cuidador o la cuidadora no
professional, assumint tasques i responsabilitats que requereix la cura de
la persona. Aquesta situacié pot portar a provocar estrés i problemes en
les relacions familiars, com per exemple que els cuidadors o les cuidadores
familiars es vegin amb sobrecarrega o aclaparament, o hagin de renun-
ciar a aspectes de la seva vida, de 'ambit familiar, d’oci, laboral, etc., per
cuidar de l'altra persona.

Malgrat els avantatges del servei, actualment encara existeixen
barreres per a l'accés a 'assistencia personal. Tal com comenten Munoz i
Sanchez (2020), un factor principal és I'escas desenvolupament normatiu i
dels serveis d’AP, com també altres barreres que el dificulten:

= Desconeixement de l'existencia d'aquest recurs per part de les
mateixes persones amb discapacitat, de les seves families i
dels i les professionals.

= Existeix una idea erronia que l'assistencia personal i la vida
independent no sén propostes possibles per a les persones amb
discapacitat, i es creu que les persones amb grans necessitats
a causa de les seves dificultats no poden prendre decisions.

» Prioritzacié en l'accés a centres residencials i/o prestacions per
al cuidador o la cuidadora no professional.

= Falta d'orientacio en els serveis socials.

= Por de les families que el seu familiar visqui independentment,
a conseqiliencia de la sobreproteccié que exerceixen sobre la
persona amb discapacitat.

= Requisits per accedir a aquest recurs molt exigents, ja que la
persona ha de disposar d’habitatge, ocupacié i estudi.
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= J'escas suport economic per al servei de I'AP com també d'un
sobrecost economic per part de la persona amb discapacitat
per accedir al servei.

Una altra de les barreres que assenyalen Ortega et al. (2015) és el
regim d'incompatibilitats. Com s’ha comentat anteriorment, la prestacio
economica d'assistencia personal actualment é€s incompatible amb els
altres serveis i prestacions existents, excepte el servei de teleassisténcia
i, en condicions especials, dels serveis d’'ajuda al domicili (SAD), centres
de dia i de nit i atencié residencial.

Segons Lozano et al. (2020), I'assisténcia personal a Espanya ha
configurat un nou model per a I'atencio6 de les persones amb discapacitat,
com també un nou canvi per entendre i atendre la discapacitat. Seguint les
barreres comentades que dificulten I'accés al servei d’assistencia personal,
s'afegeixen altres dificultats per accedir-hi:

= Hiha un desenvolupament desigual de la Llei en cada comunitat
autonoma.

= Les retallades economiques produides els ultims anys han anat
afectant el Sistema per a I’Autonomia i Atencié a la Dependéncia.

= Com que la Llei es troba poc desenvolupada, aixd produeix
confusio amb altres figures professionals (persona auxiliar a
domicili o persona cuidadora).

= La falta de facilitats administratives i burocratiques de
I'’Administracio.

= Tnexistencia d'una regulacié normativa especifica.

Els mateixos autors, Mufioz i Sanchez (2020), assenyalen que ex-
perts/es, familiars i altres professionals van estar d'acord que, per no crear
meés barreres en 'accés a 'assistencia personal, s’hauria de reformular el
sistema i crear un model diferent.

Estat actual i futur de l'assistencia personal

L'1 de gener del 2007 va entrar en vigor la LAPAD. Si fem una revisio,
segons Planas (2013), gairebé cinc anys després (2007-2012) van constar
195.125 dictamens de reconeixement de la situaci6 de dependéncia, on es
van comptabilitzar a penes 1.282 prestacions d'assistencia personal (1.138
van ser al Pais Basc). En aquest moment va cridar 'atenci6 la minima de-
manda i el motiu d’aquesta situacio.

Enl'ambit estatal, segons dades del 2017 de Quezada i Motos (2017),
es va destacar que l'assisténcia personal suposa el 0,5% de la despesa del
Sistema d’Atencié a la Dependencia, que arriba a atendre 0,7% de les per-
sones que son al Sistema. En comparacié amb l'atencioé residencial, aquest
ultim arriba a consumir més de la meitat dels recursos economics que té el
Sistema (52,4% de la despesa) i arriba a una cobertura d'atenci6 del 17,5%.
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Al nostre pais, com destaquen Corretjé (2021) i Moya (2022), hi ha
una escassa implantacio de 'assistencia personal, concretament nomeés el
0,56% de les persones amb discapacitat van rebre la prestacié a través del
Sistema d’'Atencié a la Dependencia i compten amb la figura d'assistent
personal. Segons el Consell Economic i Social d'Espanya (2021), unicament
10 de les 17 comunitats autonomes ofereixen realment la possibilitat de
tenir un/a assistent personal i aquesta €s merament testimonial.

Amb dades recents d’aquest mateix any, la Diputacié de Barcelona
(2022) ha dut a terme un estudi on s’explica que, €l 2019, es van atorgar
3.431 ajudes periodiques per cobrir assisténcia domiciliaria, atencio precog,
assistéencia personal o assistencia en centres residencials. Si concretem,
en el conjunt de la provincia de Barcelona, el 2020 va haver-hi en total 63
persones amb PIA d’'assistencia personal i el 2021 la prestacidé economica
per al servei d’'assistencia personal va ser d'un 0,04% de les prestacions del
SAAD. Tal com evidencien les dades, I'assisténcia personal a Catalunya
és un servei poc desenvolupat.

L'Institut de Gent Gran i Serveis Socials (IMSERSO, 2022) en el seu
informe mensual de marc i la seva comparacié amb el conjunt del territori
espanyol, observa que la prestacié economica per al servei d'assistencia
personal representa el 0,53% del total de prestacions del SAAD; el Pais
Basc i Castella i Lle6 son les comunitats amb més representacio (6,97% i
1,19% respectivament). No obstant aix0, és important destacar, seguint
Moya (2022), que a les comunitats autonomes en les quals s’han concedit
meés prestacions s’incloguin altres aspectes no relacionats amb l'assis-
téncia personal.

Com hem vist, I'assistent personal és una figura de suport amb futur,
aixi ho afirma Arnau (2021), ja que les persones amb discapacitat tenen
necessitats de suport i aquesta figura és crucial per fomentar la vida in-
dependent en la comunitat i la desinstitucionalitzacié. Agrega també que,
amb l'existéncia de la necessitat d'assistents personals, llavors “I'Estat ens
I'ha de proporcionar, donant-nos la quantitat economica necessaria en fun-
ci6 dels nostres ritmes de vida i per la quantitat d'hores que calgui” (p. 9).

Un dels inconvenients principals és que el nombre d’hores que ac-
tualment esta oferint aquest servei no s'adequa a les necessitats de la
persona amb discapacitat (Moya, 2022). Les persones tenen més poder
de decisié, pero estan condicionades a les hores de suport d’AP. Moya
(2022) planteja la possibilitat de pactar canvis en 1'horari establert, pero
s'ha de tenir en compte que aquests horaris hauran de ser negociats amb
I'assistent personal.

L'Observatori Estatal de la Discapacitat (2017) considera, en el seu
informe anual, que l'assisténcia personal és “un dels serveis que hauria de
rebre una aposta més gran ja que —fins i tot quan la seva eleccié és minori-
taria— es configura com a imprescindible per al manteniment d'uns minims
nivells d’autonomia, especialment en el sector de la discapacitat” (p. 90).

Per aquest motiu, és fonamental que es construeixin unes bones
politiques publiques de les cures enfocades a fomentar una cultura de
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vida independent, perque les puguin gaudir en igualtat de condicions i
que gestionin la seva vida segons vulguin.

Seguint Moya (2022), és important que les politiques socials de
la discapacitat es basin en la filosofia de vida independent i en el model
d’atencio integral i centrada en la persona (AICP), on es concep la persona
amb discapacitat com un membre de ple dret a la seva comunitat, amb
igualtat d’oportunitats i amb la maxima autonomia personal possible.

Prenent en consideracio la proposta de Mufioz i Sanchez (2020),
hauriem de dirigir-nos cap a una reformulacié i creacié d'un nou model per
no generar meés barreres d'accés a I'AP. Aquest model hauria d'incloure:

= Finangament total o majoritariament public.

= Compatibilitat de 'AP amb altres prestacions publiques (centres
de dia o residencies).

= Gestio de I'AP mitjancant entitats cogestores.

= Respecte a la decisio de les persones amb discapacitat sobre
com gestionar i financar els seus suports.

Finalment, tenint en compte I'informe del Consell Econdmic i Social
d'Espanya (2021), es considera realment important el desenvolupament
d'una regulacié especifica en relacié amb l'assisténcia personal.

En relacié amb aquest tema, Moya (2021) explica que la formacid
en AP encara es troba emmarcada en models antics i va en contra del
model en que es basa I'AP, el social. Quant a la regulacio, segons Mufioz i
Sanchez (2021) es manté en espera per establir-se un consens del Consell
Territorial de Serveis Socials i del Sistema d’Autonomia Personal i Atencio
a la Dependéncia (SAPAD).

Nally et al. (2021), al seu scoping review, manifesten la importancia
que les decisions politiques es prenguin en conjunt amb les persones amb
discapacitat per protegir la legislacié contra reinterpretacions i canvis de
criteris. La legislaci6é en aquesta materia ha de garantir que no es mal in-
terpretii que faciliti la vida independent de les persones amb discapacitat
(Nally et al., 2021).

A més, hi ha la necessitat de continuar fent recerca participativa
per generar evidéncia sobre el tema i conscienciar que existeix aquesta
necessitat en la societat. Es important que aquesta recerca compti amb
I'opinié de les persones amb discapacitat per valorar el servei tenint-les
en compte, ja que com més es doni a coneixer la realitat més accions es
podran dur a terme i guanyaran meés visibilitat les necessitats i opinions
de les persones amb discapacitat.

Conclusions

Al llarg del present article, s’ha analitzat I'evolucié de la concepcié
de la discapacitat a través de diferents models, fins a I'actualitat i I'arribada
del model social, que posa en relleu que les persones amb discapacitat no
son el focus del problema, siné I'entorn social, i que aquestes tenen els
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mateixos drets que les altres persones en la societat, incloent-hi I'autode-
terminacio, la igualtat d'oportunitats, I'autonomia personal, la presa de
decisions, etc., com també l'accés a una vida independent triant el projecte
de vida que cadascun/a desitgi.

Per aconseguir que la persona tingui una vida independent, sera
necessari posar en valor que la discapacitat és una qiiestio de drets hu-
mans. S'haura d'assegurar que les persones amb discapacitat puguin gau-
dir dels mateixos drets civils, politics, socials, economics i culturals que
la resta dels ciutadans. Aquests drets estan reconeguts i aprovats per la
Convenci6 sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, perd realment
no s’'estan complint.

La filosofia de vida independent i el moviment social que la promou
ha anat aconseguint avancgos significatius per aconseguir la llibertat de
decisio i treballar per a la desinstitucionalitzacié de les persones amb
discapacitat. A més, aquesta filosofia posa de manifest que la persona
ha de ser la que tingui el control de la seva vida, sent la mateixa persona
I'autora del seu cami en qiiestions com el lloc on viure, amb qui viure, la
seva participacio en la societat, la supressioé de barreres, etc. Es a dir, es
basa en els contextos en els quals s’esdevé la vida de les persones sen-
se que aquestes perdin el control i la responsabilitat de les accions que
afecten la seva vida.

Hem de partir d'una igualtat d’oportunitats, que podra materialit-
zar-se quan la societat disposi dels serveis i recursos necessaris, tenint
en compte que seran les persones amb discapacitat les que gestionin els
seus propis serveis per mantenir una vida al més autonoma possible. Es
important la necessitat d’aconseguir els mateixos drets, la participacio
plena i la igualtat de condicions en la comunitat, i 'assisténcia personal
és l'agent per avancgar en I'autonomia de les persones amb discapacitat.

Aixi, doncs, l'assisténcia personal és un suport per a les persones
amb discapacitat, ja que els permet triar i controlar el seu dia a dia. Encara
que, com s’ha vist, hi ha un escas desconeixement i posada en practica
d’'aquesta figura a Espanya i, en algunes comunitats autonomes, hi ha una
clara inexisténcia d’aquest servei. Fins i tot havent-hi una llei, I'assisténcia
personal esta molt poc desenvolupada per les administracions publiques.

Aix0 se suma a les dificultats actuals del servei derivades del des-
coneixement del recurs, tant per part de les persones amb discapacitat,
com de les seves families i els/les professionals; i al poc desenvolupament
de la Llei. No es troba una regulacié normativa especifica i cada comunitat
autonoma desenvolupa la Llei de manera desigual, la qual cosa actualment
comporta prioritzar I'accés a centres residencials i/0 prestacions per a la
persona cuidadora no professional, la qual cosa deteriora la proposta de la
figura professional d'assistent personal i fa que el seu us sigui merament
residual.

A més, també hi ha una falta d’hores del servei, les persones amb
discapacitat es troben que aquest servei no s'adequa a les hores necessa-
ries per cobrir les seves necessitats. D’aquesta manera, encara que tinguin
autonomia per prendre les decisions que afectaran la seva vida, aquestes
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es troben condicionades a les hores de suport limitades de I'assistent per-
sonal. Per aquest motiu, és fonamental que es construeixin unes bones
politiques publiques enfocades a fomentar una cultura de vida indepen-
dent, perque les puguin gaudir en igualtat de condicions i que gestionin
la seva vida en funci6 dels seus interessos i necessitats.

D’altra banda, és important destacar que, amb aquesta figura, les
persones amb discapacitat no se senten en situacio d'inferioritat i com una
carrega per al seu entorn. Aixo succeeix perque, sovint, la persona que
I'assisteix sol ser del seu entorn social més proxim, per exemple, familiars
o0 amistats. Amb aquesta figura laboral es mantenen els rols normatius
entre familiars i amistats, evitant dependre d’ells per fer les tasques ba-
siques del dia a dia.

Posant en practica 'assisténcia personal, aquesta figura no nomeés
beneficiara les persones amb discapacitat, sindé que també les seves fun-
cions permetran que les persones amb discapacitat puguin participar en
la societat i puguin ser particips del seu entorn. El fet de donar visibilitat
al fet que hi ha persones amb discapacitat en el nostre dia a dia i en
la comunitat fara evident que existeix la necessitat d’adaptacié i millora
de l'accessibilitat i, aixi, es podran promoure actuacions per avancar en
justicia i inclusio social, amb l'objectiu que ningu estigui ni se senti ex-
clos del seu entorn. Per aquest motiu, el desenvolupament de politiques
socials basades en la filosofia de la vida independent és un punt clau per
continuar treballant amb l'objectiu de preservar els drets humans de les
persones amb discapacitat perque puguin viure i incloure’s socialment
com elles desitgin.

Un altre aspecte a destacar és que l'assistencia personal és una
inversié en ocupacié i també és més eficient i rendible que altres serveis
que actualment es presten, la qual cosa permet a les administracions pu-
bliques estalviar diners comparats amb sistemes més assistencials com
son les residéncies i institucions, sense oblidar que, a més, aquesta figura
possibilita i promou la vida independent de les persones amb discapacitat.

Finalment, si es volen concebre oportunitats per a les persones amb
discapacitat sera necessari que hi participin, ja que no s’ha de dissenyar
i implementar res per a les persones amb discapacitat sense la seva im-
plicacio i 'assistencia personal és una pega clau per aconseguir aquesta
participacio.

Des del treball social, es destaca la importancia de donar a coneixer
i afavorir 'existéncia d'aquest recurs. No solament sera important que
coneguin aquest recurs les persones amb discapacitat, sino la societat
en general i també les fundacions, associacions, serveis socials, etc. No
hem d'oblidar que qualsevol persona, en algun moment de la seva vida,
pot necessitar I'ajuda d'una tercera persona i aquest recurs sera una al-
tra oportunitat de triar un servei basat en 'autodeterminacié i, per tant,
I'eleccio6 del propi projecte de vida.

La dignitat de les persones, la diversitat de la societat i els drets hu-
mans soén elements fonamentals per continuar treballant la inclusié social
de totes les persones. Entre moltes altres funcions, el treball social ha de
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continuar donant visibilitat i afavorint canvis en les politiques socials de la
discapacitat perqué cap persona se senti marginada o exclosa socialment.
Continuar avancant perque les politiques socials vagin dirigides a la pro-
mocio de la vida independent, de la participacié en igualtat de condicions
ila proteccio de la dignitat de totes les persones.

La filosofia de vida independent és una filosofia d’apoderament que
ha de ser coneguda i difosa des del treball social. Es fonamental oferir més
recursos socials orientats a la vida independent perque les persones amb
discapacitat puguin triar quins sén els més adequats per al seu projecte
de vida. I, com bé explicita Charlton (1998) quant al lema de la filosofia de
vida independent: “Res sobre nosaltres, sense nosaltres!”.
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