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La actual reconceptualizacion del

modelo de cuidados y la apuesta por la
desinstitucionalizacién se fundamenta en el
articulo 19 de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, que proclama
el derecho a vivir de forma independiente y

a ser incluido en la comunidad. Este articulo,

y la posterior Observacion General n.° 5, han
generado un fuerte debate en torno al binomio
dependencia (de quienes se ven obligados a
recibir los cuidados) y poder (de quien los otorga),
proponiendo como alternativa a esta situacion la
vuelta a la comunidad y la asistencia personal.
Desde posiciones feministas, la apuesta por

la desinstitucionalizacién plantea cuestiones
como las que giran en torno a la informalidad de
los cuidados, el peligro de su refamiliarizacion

o los dilemas éticos a los que se enfrentan los
asistentes, a quienes los contratantes demandan
flexibilidad en el ambito doméstico e invisibilidad
en ambientes profesionales.

Palabras clave:

Desinstitucionalizacion, refamiliarizacion de los
cuidados, Observacion General n.° 5, modelos de
cuidados, asistencia personal.
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1. Introduccion

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad —en adelante, la Convencién—
(Naciones Unidas, 2006), dedica el articulo 19 al
“Derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad’ en cuyo apartado B se
sefala a la asistencia personal como herramienta
para asegurar su participacion en la comunidad. El
articulo 19 ha sido objeto de la Observacion General
n.° 5 (2017) del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPC), en la que queda
definido el concepto de vivir de forma independiente
y el de asistencia personal. En sus contenidos, se
hace eco del discurso critico sobre los cuidados
que ha tenido lugar en el mundo anglosajon, segin
el cual, las personas con discapacidad necesitan
apoyo, no cuidados, porque, desde su perspectiva,
el concepto de cuidados aboca a una situacion

de dependencia, opresion y pérdida de autonomia
para quienes estadn obligados a recibirlos (Kelly,
2016). En los mas recientes estudios académicos
sobre discapacidad, el concepto de cuidado se ha
revestido de connotaciones negativas, lo cual ha
causado que, en muchos textos, inicialmente en
lengua inglesa y posteriormente en otros idiomas,
casi desaparezca esta palabra, siendo sustituida por
“asistencia” y “apoyo".

Es significativo, a este respecto, que el texto de la
Observacion n.° 5 emplee la palabra “cuidados”
cuando se refiere a dos tipos sobre los que se
posiciona rechazandolos: los cuidados formales
proporcionados por las instituciones y los cuidados
informales suministrados por la familia. En el

resto de los casos, habla de servicios de apoyo
individualizados, entre los que incluye los prestados
en el hogar, los utilizados en el lugar de trabajo y en
campos como la educacién, la participacion politica
y cultural, la funcién parental o las actividades
recreativas (CDPD, 2017, 5: § 29). No obstante, se trata
sobre todo de un posicionamiento mayoritariamente
en contra de los cuidados institucionales, los
proporcionados en centros destinados al alojamiento
temporal o permanente, y asi lo refleja la Observacion,
que insiste de manera reiterada sobre la necesidad
de estrategias y planes para el total abandono de
estos centros, argumentando que, en ellos, se da una
relacion asimétrica de poder entre los profesionales
que prestan los servicios y las personas que los
reciben, ademds de prevalecer los intereses de la
organizacion sobre las necesidades de las personas.

En paralelo al debate sobre el rechazo al modelo

de cuidados tradicional y a la propuesta de
desinstitucionalizacion, plasmada a nivel nacional
en la Estrategia estatal para un nuevo modelo de
cuidados en la comunidad (Ministerio de Derechos
Sociales, Consumo y Agenda 2030, 2024a), esta
teniendo lugar otro, esta vez en el campo académico
del feminismo, que se detiene en el andlisis de
cuestiones generalmente obviadas en los desarrollos
de los tedricos de la discapacidad, como la que
subraya los peligros de las demandas de flexibilidad
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e informalidad por parte de los usuarios receptores
de las ayudas estatales, planteandose si la liberacion
de las personas con discapacidad se hace a

costa de los derechos de quienes cuidan/asisten,
mayoritariamente mujeres, obligadas a aceptar, en
las situaciones de informalidad o precariedad laboral,
las condiciones de flexibilidad exigidas por sus
empleadores.

En la figura del asistente personal, confluyen la mayor
parte de estas cuestiones; la reciente regulacion de la
asistencia personal, en cuanto a requisitos y personas
que pueden ejercerla (Resolucién de 24 de mayo de
2023), cuando es sufragada con fondos publicos, y la
prevista inclusion en el catalogo de servicios de los
servicios sociales de promocidn de la autonomia 'y
atencion a la dependencia (Ministerio de Derechos
Sociales, Consumo y Agenda 2030, 2025) supondran
pasos para eliminar la indefinicion de la que adolecia.

Antes de seguir adelante, hay que sefalar que,
mientras que la Convencion es una norma vinculante
para todos los Estados firmantes que, en el caso
espaiiol, y en virtud del articulo 96.1 de la Constitucion,
forma parte del ordenamiento interno desde el 21

de abril de 2008, fecha de su publicacién en el BOE
(Instrumento de Ratificacion de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad,
2008), las Observaciones y directrices emanadas del
Comité no lo son. Es importante subrayar esto Ultimo
porque no son, como han querido ser caracterizadas,
la Unica interpretacién posible; el Tribunal Superior
mantiene, en general, una postura contraria al valor
vinculante de las Observaciones Generales emitidas
por los comités de derechos humanos, y en este
sentido se ha pronunciado la Circular 1/2020, que
concluye negando que los dictdmenes tengan fuerza
juridica vinculante, aunque si les reconoce su caracter
de "argumentos de autoridad que deben orientar la
interpretacién y aplicacién de los tratados por parte
de los Estados parte” (Abogacia General del Estado,
2020: 292).

2. El actual debate sobre los cuidados
2.1. Los antecedentes

El posicionamiento contra la institucionalizacion

tiene ya un amplio recorrido, siendo Estados

Unidos el lugar donde esta mejor documentado. La
antiinstitucionalizacidn era uno de los puntos de la
agenda de los activistas de lo que se conoce como
movimiento social de vida independiente. En los
inicios de este movimiento, fueron determinantes
tanto el aumento de personas con discapacidad fisica
—soldados veteranos de guerra (Shakespeare, 2008:
69) y civiles afectados por los distintos episodios de la
epidemia de polio que sufrié Estados Unidos (DeJong,
1983: 6)— como la concienciacidn que supuso para

el colectivo las demandas del African American Civil
Rights Movement y sus logros: la prohibicién de la
educacion segregada, en 1954, y la promulgacion, en
1964, de la Civil Rights Act, sirvieron como modelo al



movimiento social de la discapacidad norteamericano
para reclamar la ciudadania de pleno derecho. Dichas
demandas se positivaron en distintas leyes, siendo

la mas significativa la Rehabilitation Act, promulgada
en 1973. Llamada también ley de los derechos civiles
de las personas con discapacidad (DelJong, 1983: 4),
contemplaba la eliminacion de las barreras fisicas

en el transporte y las arquitecténicas (section 502),

la obligacidon de que el plan de rehabilitacién laboral
se plasmara en un documento escrito, consensuado

y firmado por la persona con discapacidad, o la
prohibicién a los programas que recibian fondos
federales de discriminar en el trabajo a personas con
discapacidad (section 504).

Este cambio en la legislacion estuvo influenciado

por el conocido como movimiento de la
desinstitucionalizacion, que rechazaba la
obligatoriedad de permanecer en instituciones
especializadas, segregadas del resto de la sociedad,

a las que acusaba de fomentar la dependencia y el
aislamiento. Obras como las de Goffman (2004: 81)
sirvieron de fundamento a estas reivindicaciones,
cuando afirmaba que las instituciones totales (ejército,
manicomios, internados) generan en el individuo
distintas consecuencias, entre ellas la denominada
desculturacion, es decir, pérdida o incapacidad para
adquirir los habitos que habitualmente se requieren en
sociedad, y la estigmatizacidn, una reflexion que hace
suya la Observacion General n° 5 (CDPD, 2017: §1, 5).

Los postulados de este y otros movimientos, como los
de autoayuda, estan entre los fundamentos tedricos
del concepto de vida independiente, que logré su
reconocimiento en la Rehabilitation Act Amendments
de 1978, en cuyo titulo VII, Comprehensive Services for
Independent Living, se menciona por vez primera en
una ley.

El hito mas conocido en el camino recorrido hasta la
promulgacion de esta norma fue la fundacion, en 1972,
del primer centro para la vida independiente (center
for independent living) en Berkeley, California; menos
conocido— aunque fue fundamental para la filosofia
de este movimiento— es el grupo de autoayuda que
se formé en el pabellén Toomey del Cleveland's City
Hospital, dedicado a la rehabilitacion de los enfermos
de poliomielitis (Shapiro, 1994: 64). En este pabellén
trabajaba como voluntaria Virginia Grace Wilson
Laurie (1913-1989), a quien se debe la idea de editar

la Toomeyville Gazette (el primer nimero aparecio en
1955) para servir de apoyo a las personas dadas de
alta, que pronto se convirtié en una revista realizada
por y para las personas con discapacidad (fisica),
pasando a llamarse, a partir de 1970, Rehabilitation
Gazette: International Journal of Independent Living by
and for Persons with a Disability (Headley, 1998).

Bajo la direccion de Laurie, que firmaba sus trabajos
como Gini Laurie, la Toomeyville Gazette publico
articulos sobre cuestiones legales, historias de vida
escritas por los propios usuarios y articulos en los
que se reflejaba la filosofia de vida independiente.
La revista, en un articulo firmado por los editores, en

1963, se decant6 contra de la institucionalizacion;

la propia Laurie dejé claro su pensamiento en
numerosos articulos, donde se posicioné a favor de
la libertad de eleccién y contra la institucionalizacién
(Laurie, 1977: 23) utilizando tres argumentos que
haran suyos otros activistas: el derecho de eleccidn;
lo antinatural de la segregacion, de la obligacién

de tener que vivir en instituciones con un grupo

de personas con las que no se tenia nada en
comun, y, en tercer lugar, lo costoso que resultaba
la construccion de edificios especializados para
personas con discapacidad.

Laurie es igualmente autora, junto con Donna
MacGwinn y Joseph Scott Laurie, del libro Housing
and home services for the disabled: guidelines and
experiences in independent living, un compendio

de ideas para promover la vida independiente en

el que se vuelven a formular sus ideas de base.
Shapiro (1994: 41) liga el triunfo del primer center
for independent living a la figura de Edward Verne
Robert (1939-1995), un activista afectado de polio,
al que atribuye el éxito del movimiento de vida
independiente. Sin embargo, no hay que olvidar que
fueron los integrantes del grupo nacido en el pabellén
Toomey del Cleveland’s City Hospital, con Laurie a
la cabeza, a quienes se debe el desarrollo de sus
principios tedricos y su puesta en préctica.

En todo caso, el funcionamiento de este primer centro
demostrd que la vida independiente era posible y
reproducible en todo el mundo. Como el resto de
los centros, gestionados y promovidos por personas
con discapacidad, nacié con el objetivo de que sus
usuarios llevaran una vida auténoma, ofreciendo
servicios que cubrian las necesidades bdsicas para
desarrollar una vida independiente. Entre estas
necesidades, DeJong (1979: 442-445) identificé las
de informacidn, apoyo entre iguales, alojamiento,
equipamiento técnico, transportes accesibles y
asistencia personal.

2.2. El rechazo a ser cuidado

Como se ha indicado mas arriba, el actual debate
académico sobre discapacidad y cuidados se
posiciona mayoritariamente en contra de los
cuidados proporcionados por profesionales en
centros destinados al alojamiento temporal o
permanente; también se manifiesta contra los
cuidados familiares cuando tienen por objeto a
personas adultas, porque los considera posibles
generadores de conductas institucionalizantes en los
casos en que, por falta de otras alternativas, impiden
la toma de decisiones, o cuando los familiares ejercen
el control y restringen las opciones personales
(CDPD, 2017, 5: § 25 y 26), reivindicando una serie

de medidas que posibiliten la vida independiente

en comunidad. Con respecto a los menores, la
Observacién General n.° 5 se inclina por los cuidados
en familia exclusivamente.
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En plena crisis de los cuidados, originada
fundamentalmente por la carestia de recursos
humanos y econémicos y por el aumento de personas
dependientes, la Observacion rechaza el concepto
tradicional de cuidados, porque entiende que ser
cuidado conlleva dependencia para quien recibe los
cuidados y otorga poder a quien los proporciona.

Se proclama en ella el derecho de las personas con
discapacidad a recibir asistencia (no cuidados); a que
esta sea sufragada por el Estado, en forma de pagos
directos, y a que no existan limites en lo referido a la
voluntad y las preferencias de los usuarios en cuanto
al tiempo y forma de emplear el recurso. Igualmente,
la Observacidn se posiciona en contra de las
instituciones que ofrecen cuidados, exigiendo que el
Estado clausure estos establecimientos y que ponga
en marcha todas las medidas necesarias para que

las personas con discapacidad institucionalizadas se
integren en la comunidad.

Distintas voces han sefalado que, desde estos
posicionamiento criticos, no se tienen en cuenta
aspectos tan significativos como que el abuso de
poder lo puede sufrir tanto la persona que recibe

los cuidados, apoyos o asistencia como quienes
tienen por trabajo ofrecerlos, obviando que las
denostadas relaciones de cuidado (en especial, las
proporcionadas por los cuidados informales) pueden
crear y evidenciar vulnerabilidades mutuas y que
estas no desaparecen automéaticamente cuando las
relaciones son de apoyo y asistencia (entendidas
como aquellas que se atienen a una regulacion
juridica o en las que media una relacion contractual),
pues el abuso puede darse por ambas partes.

Igualmente, obvian que dirigir, controlar y decidir
sobre su propia asistencia personal no siempre es
posible para todas las personas con discapacidad;

asi, para aquellas que forman parte del colectivo de
personas con discapacidad con grandes necesidades
de apoyos, la responsabilidad de dirigir su asistencia,
es decir, asumir el control de la contratacién, formacion
y gestion de las personas que prestan el apoyo, como
predica la Observacién, es una opcién que no funciona
siempre y que puede ser una imposibilidad o una
carga (Herring, 2014). Este tipo de apoyos/asistencia
son posibles gracias a que su financiacion se hace

a través pagos directos provenientes de fondos
publicos, debiendo asumir la persona que los recibe

la responsabilidad de su gestién, que es exigida por
muchos programas de pago directo y motivo para su
denegacion en los casos en que no es posible que sea
asumida por el propio usuario.

Es comun la afirmacion de que la clave de la
asistencia personal reside en que la persona con
discapacidad tenga el control de la contratacion y
formacion de quienes dan el servicio o prestan el
apoyo, de forma que es ella la que decide cémo,
cuando y quién le presta este, teniendo en cuenta
sus necesidades, pero también sus preferencias. La
Observacion igualmente indica que los “asistentes
personales deben ser contratados, capacitados

y supervisados por las personas que reciban la
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asistencia” (CDPD, 2017, 5: §16d, iii). A esto cabe
contraargumentar que no parece posible que una
persona, con discapacidad —o sin ella— pueda
formar a quienes le prestan asistencia o apoyo en
cualquier tarea: no es lo mismo, ni requiere la misma
formacidn, la persona que asiste en casa, realizando
tareas de la vida diaria, que aquella que desempefa
labores de apoyo en el trabajo, en la toma de
decisiones o en la asistencia sociosanitaria.

Y otro tanto podria decirse de las ventajas, e
inconvenientes, de las tantas veces solicitada
informalidad y flexibilidad de los asistentes
personales, demandada tanto por los particulares
como justificada por los centros oficiales de vida
independiente en algunos paises. O la requerida
invisibilidad de quien ofrece la asistencia, como
ocurre en el caso de la formacién que reciben
estos asistentes en el plan de asistencia personal
controlado por el usuario para personas con
discapacidad en Noruega (brukerstyrt personlig
assistanse, BPA), en la que se fomenta esa
caracteristica (Basberg y Gundersen, 2018: 948-949).

2.3. Pagos directos, informalidad y flexibilidad

Si en los estudios de los tedricos de la discapacidad
el discurso se ha centrado en el rechazo a los
cuidados, este debate ha dado lugar a otra gran
controversia, esta vez en los estudios feministas, que
han subrayado las contradicciones y tensiones que
genera el hecho de que la liberacion de las personas
con discapacidad, el ejercicio de su derecho a

vivir de forma independiente y ser integradas en la
comunidad, a desarrollar libremente su proyecto

de vida y a contar con financiacidon, apoyo y
oportunidades para conseguirlo se esté logrando

a expensas de los derechos laborales de quienes
cuidan, un nicho laboral mayoritariamente ocupado
por mujeres. Esta polémica, que afecta tanto al
campo de discapacidad como al de la dependencia,
subraya que, para muchas personas, el acceso a
cuidados —sean provistos por la familia o pagados—
sigue siendo posible gracias a la informalidad con la
que se reviste su ejercicio.

Indican estas investigaciones que la compra de
cuidados esta siendo posible gracias a la existencia
de un mercado de economia sumergida donde operan
las conocidas como “cadenas internacionales de
cuidados” (Pérez y Lopez, 2011), formadas por mujeres
emigrantes que se dedican a cuidar a las personas
dependientes, con un perfil de precariedad y falta

de reconocimiento, que se traduce en su escasa
remuneracion econoémica y en la obligada flexibilidad
a las demandas de sus empleadores. Pero no siempre,
0 no Unicamente, esta situacion tiene como escenario
la economia sumergida; igualmente puede ser
documentada en los servicios profesionales.

Los estudios feministas sobre el cuidado han
apuntado distintas tendencias que contribuyen a
perpetuar esta situacidn, entre ellas los recortes de



los fondos dedicados a las politicas de cuidados,
que estan directamente relacionados, si no

con el total desmantelamiento de las politicas
publicas, si con las distintas estrategias de las
administraciones para evitar, por una parte, los
costes de los servicios ofertados y, por otra, el
conflicto social que se derivaria del incumplimiento
de sus obligaciones, de no proporcionar —en este
caso—recursos para el cuidado. En concreto, critican
que las administraciones favorecen estrategias de
dispersion, o de deriva de responsabilidades, como la
subcontratacion, la intermediacion o la concertacién
con empresas privadas (Duran, 2018: 190).

El pago directo al usuario, para que emplee el dinero
en adquirir los servicios en el mercado, estaria dentro
de esta tendencia que esta provocando la aparicién
de empresas que, como se indica en el documento
Bases por los cuidados (Ministerio de Igualdad,

2023), frecuentemente fundamentan sus beneficios
econdmicos en una mano de obra con empleos
precarios (inestables, ocasionales y mal pagados), con
una regulacién juridica cuestionable —los casos de los
falsos auténomos— y en la segmentacion de la calidad
y la cantidad de los servicios ofertados, haciendo suyo
el principio de que el mercado produce para quien
puede pagarlo (Gonzalez, 2020: 20) y en la medida
que puede, por lo que quedan fuera de él quienes no
disponen de recursos suficientes para adquirirlos.

La Observacion General n.° 5, se limita a indicar, con
respecto al asistente personal, que se tengan en
cuenta “las normas de derechos humanos para un
empleo digno” (CDPD, 2017, 5: § 6d).

En este contexto, uno de los agentes, los

cuidadores, no han modificado las caracteristicas
que histéricamente los identifican, entre ellas, la
invisibilidad y desvalorizacién de su trabajo; mientras
que el otro, el Estado, oferta recursos que, para
autores como Fantova (2024), se disefiaron como
respuesta a necesidades y contextos muy diferentes
a los actuales, donde el aumento de la esperanza

de vida ha conllevado el de personas dependientes

y de la demanda de cuidados cotidianos de larga
duracién, una cuestion que afecta a todas las capas
sociales. La dependencia y su gestion, tanto la
originada por la edad como por la discapacidad,
plantea retos diferentes a las situaciones que se dan
cuando la intervencién recae sobre grupos concretos
y minoritarios.

3. Los cuidados informales

El concepto de cuidados informales ha sido
generalmente utilizado para definir un tipo de apoyo
cuyo principal rasgo es su caracter no remunerado,
por lo que quedan fuera de esta categoria tanto

los cuidados obtenidos de profesionales como los
de no profesionales que reciben una retribucién

por el trabajo que realizan y de los denominados
cuasiprofesionales, incluidos los que ofrecen los
grupos de autoapoyo, ayuda mutua o voluntariado
(Roguero, 2010: 37-38).

En el contexto espaiiol, el rechazo de los activistas
sociales de la discapacidad se ha centrado méas

en los cuidados informales proporcionados por la
familia, que son los mayoritarios en nuestro sistema
del bienestar, de corte tipicamente mediterraneo.
Muchos trabajos cientificos, no relacionados
directamente con los estudios sobre discapacidad,
han incidido en que, dado el cambio demografico

y las importantes transformaciones relacionales
experimentadas por la familia, no era posible

(ni deseable) que esta se hiciera cargo de los
denominados cuidados informales a las personas
dependientes (Fantova, 2015: 48); la crisis
econdémica de 2008 y la pandemia del covid-19

se han encargado de demostrar que, pese a

todos los cambios, las familias han sido quienes
principalmente han sostenido el sistema, por
delante del Estado o del tercer sector de accién
social, que se vieron ampliamente superados por

la institucion familiar. Esto Gltimo no contradice la
tendencia general hacia la disminucién —por edad o
disponibilidad, entre otras transformaciones— de los
potenciales cuidadores informales (Comas-d'Argemir
y Bofil-Poch, 2021).

A través de los cuidados, se pueden recibir distintos
tipos de ayudas, entre las que se encuentran las
clasificadas de apoyo emocional, las de apoyo
informativo o estratégico y las de apoyo material
(Gracia, 2011: 139). El apoyo emocional tiene como
principal funcién propiciar que la persona se sienta
cuidada, valorada y parte de una red de obligaciones
mutuas; el apoyo informativo o estratégico es la
respuesta a la bisqueda de informacion, consejo y
conexién con los sistemas, como son los servicios
sociales o la sanidad, encaminados a superar
problemas concretos; en este tipo de apoyo, los
cuidadores pueden actuar como intermediarios y
pueden asumir responsabilidades sobre aspectos
importantes de la vida de la persona receptora de la
ayuda. El articulo 250 del Cédigo Civil, reformado por
la Ley 8/2021, atribuye contenidos similares a estos
dos tipos de cuidados a la figura de la guarda de
hecho, una medida de apoyo informal a las personas
con discapacidad que puede implementarse cuando
no hay medidas voluntarias o judiciales que se
apliquen eficazmente.

Por dltimo, el apoyo material o instrumental se refiere
a la ayuda material directa o de servicios y engloba
aquellas actividades que la persona no puede
desarrollar por si misma, como las denominadas
actividades de la vida diaria, entre las que podriamos
incluir las basicas (cuidados fisicos personales),

las instrumentales (actividades domésticas) y las
avanzadas o volitivas, que engloban tanto las fisicas
como las sociales, que tienden a ser voluntarias y
entre las que se encontrarian las que permiten el
acceso al ocio y las relaciones sociales en general.
Los tres tipos de ayudas pueden tener efectos
negativos si el receptor ve amenazada su libertad o
si considera que recibirlas conlleva una deuda con
quien las provee (Romero-Serrano et al,, 2023).
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3.1. La familia como agente proveedor de
cuidados

En todos los estudios sobre atencion a personas
dependientes, se aborda el papel desempeiado

por la familia, institucién que histéricamente se ha
encargado de la provisién de los cuidados y recursos
(Duran, 2005), muy por delante de la Iglesia y el
Estado. La familia también desempeiié (y sigue
desempefiando) un importante papel de control,
paralelo al desplegado por el Estado y, en tercer lugar,
al no menos importante cometido de interlocucién
con los poderes publicos, funciones que despliega
especialmente en el momento que asume los
cuidados de las personas dependientes que forman
parte de ella y uno de sus miembros se convierte en
el cuidador principal.

En Espaia, los cuidados familiares son los que
cuentan con mayor aceptacion social (Sastre,
Martinez y Roldan, 2020: 2), como demuestra el
hecho de que, de las tres prestaciones econdmicas
reguladas por la Ley 39/20086, la prestacién
econdmica vinculada al servicio (art. 17), la prestacién
econdémica de asistencia personal (art. 19) y la
prestacion econdmica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales (art.
18), es esta Ultima, pese al caracter excepcional que
le atribuye la ley, la que tiene mayor demanda y se
concede con mds asiduidad. A esta caracteristica
“familiarista” de las politicas sociales espafiolas aludia
el informe que realizé Nils Muiznieks, comisario para
los Derechos Humanos del Consejo de Europa, tras
su visita a Espafia en 2013, quien, en la conclusién 61
del citado informe, apunta que la Ley 39/2006, mas
que propiciar la autonomia y la vida independiente,
ha permitido a las autoridades conceder prestaciones
a los cuidadores (informales) principales (Comisién
Europea de Derechos Humanos, 2013: 21-22).

A lo anterior, debe sumarse el hecho de que las
administraciones publicas adoptan un papel
estrictamente subsidiario, tanto en lo relativo

a la financiacion de los cuidados como en su
provisién. En este sentido, hay que indicar que,

en Espafia, segin datos publicados en 2020,

se dedica aproximadamente el 0,75% del PIB a
cuidados de larga duracidn, frente al 3,2% de
paises como Suecia (Navarro y Pazos, 2020: 1). Por
todo lo anterior, es facil concluir que el Derecho

y las politicas sociales atribuyen a las familias,
explicita o implicitamente, obligaciones de cuidado,
seguridad y proteccion que no aparecen, o al menos
no en tal medida, en otros sistemas del bienestar.
Algunos autores ven en esta sobresaturacion y
sobreexplotacién de los recursos econémicos y
personales de las familias un peligro mayor para
el quebrantamiento de los valores familiares que
el tantas veces mencionado elenco de cambios
sociales que han dado lugar a la conocida como
“crisis de cuidados” (Afién y Miravén, 2005: 106).
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3.2. La familia como agente institucionalizante

Los andlisis sobre el papel desempeiado por el tipo
de familia predominante en el sistema del bienestar
mediterrdneo ofrecen visiones contrapuestas.
Aunque se acepta que los cambios, especialmente

el envejecimiento demografico, han incidido
directamente sobre el cometido de la familia, tanto en
el ambito del Derecho como en el de la sociologia y
la economia se siguen ofreciendo visiones positivas
sobre el peso de los cuidados proporcionado por esta
institucion, como queda reflejado en la mayoritaria
aceptacion social de la que gozan o en su papel
durante las grandes crisis antes mencionadas.
También se ha destacado el hecho de que sea,
posiblemente, el tinico &mbito donde de forma
generalizada —sin importar su tipo, grado ni origen—
las actuaciones de las personas con discapacidad
estan regidas por el principio de la normalizacién,
concepto que, para Wolfensberger (1986), lleva
implicito no tanto que la persona se adapte y actue
siguiendo las normas generalmente aceptadas por la
sociedad, sino vivir segun las propias posibilidades,
aunque para ello utilice formas diferentes de alcanzar
los mismos resultados que el resto de los ciudadanos,
y sin que ello suponga descrédito. En resumen, el
familiar seria el espacio donde es posible encontrarse
a salvo de las, para algunos autores, inevitables
actitudes de discriminacion y de la estigmatizacion
(Garcia de la Cruz, 2009: 68-69).

No obstante, especialmente los planteamientos de
los activistas sociales de la discapacidad, recogidos
en documentos como la citada Observacién General
n. 5, también han sefialado las implicaciones
negativas que pueden tener las politicas
familiaristas, subrayando que, en contra de lo que
postula el discurso oficial, estas no favorecen a las
personas con discapacidad, dado que los cuidados
proporcionados por las familias pueden conllevar
dependencia emocional, violencia fisica o psicoldgica
y dependencia econdmica.

Ciertamente, un problema ligado a los cuidados
familiares puede ser la dependencia emocional
que conlleva tanto el recibir cuidados como cuidar,
potencialmente una fuente de renuncias y dilemas
éticos para ambos sujetos. Pero también el entorno
familiar es un escenario donde pueden aflorar el
maltrato, la negligencia o la sobreproteccién para la
persona que los recibe. En lo referido a la violencia,
fisica y psicoldgica, los abusos sexuales contra

las mujeres con discapacidad mental tienen en el
hogar uno de sus escenarios favoritos (Fernandez
Gutiérrez et al, 2024); violencia que, a decir de
numerosos estudios, es mas dificil de identificar

y denunciar, dada la mayor dependencia fisica y
emocional respeto a los cuidadores. Esta violencia
es la que dificulta, por ejemplo, que las personas
con discapacidad puedan ejercer sus derechos
sexuales y reproductivos, que suelen acogerse con
preocupacion por la familia, viéndose empujados

a desistir de la maternidad/paternidad, con el
argumento de que pueden engendrar hijos a quienes



transmitan su discapacidad, que no podran cuidar de
ellos o que los menores se veradn abocados a cuidar
de su progenitor dependiente (Morris, 1996). Y otro
tanto podria decirse respecto al maltrato infantil y sus
variantes: la negligencia o la sobreproteccion.

Junto con la dependencia emocional y la violencia
fisica y psicoldgica, un tercer aspecto mencionado
reiteradamente en el anélisis del modelo de

cuidados familiares en relacién con la discapacidad
es el de la dependencia econdmica. En la Guia de
ayudas sociales y servicios para las familias 2024, se
especifica que, para ser beneficiario de asignacién
econdémica por hijo a cargo con discapacidad, no se
exigird limite en los recursos econdémicos y que el
hijo a cargo mayor de 18 afios es el beneficiario de

las asignaciones que “debido a ellos corresponderian
a sus padres” (Ministerio de Derechos Sociales,
Consumo y Agenda 2030, 2024b: 14). Sin embargo,
para recibirlas debe reunir una serie de condiciones:
estar a cargo, es decir, depender de su familia; “que
se encuentre afectado por una discapacidad en grado
igual o superior al 75 por 100 y necesite el concurso
de otra persona para realizar los actos mas esenciales
de la vida". En 2024, la asignacion era de 8469 euros
anuales (Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y
Agenda 2030, 2024b: 14-16).

Los activistas sociales de la discapacidad se han
manifestado en numerosas ocasiones en contra de
los cuidados familiares porque, como se ha indicado y
segun su criterio, estan lastrados con la dependencia
emocional, con la dependencia econémica y, como
consecuencia de esta, con la imposibilidad de libre
eleccidn. En esta linea se manifiesta la Observacion
General n.° 5, indicando que, cuando Gnicamente

se tiene como opcidn el apoyo familiar, la falta de
alternativas para tomar decisiones puede ser una
realidad cotidiana (CDPD, 2017, 5 §16). Como se ha
indicado mas arriba, seglin esta Observacion, la
familia y los cuidados informales proporcionados

por ella pueden generar una cultura institucional
caracterizada, entre otras notas, por “la escasa o
nula influencia que se puede ejercer sobre aquellos
de quienes se debe aceptar la ayuda; el aislamiento
y la segregacion respecto a la vida independiente

en la comunidad o la falta de control sobre las
decisiones cotidianas”. La asistencia personal y

la vida en comunidad son las alternativas que se
contemplan en ella para sustituir tanto a los cuidados
informales familiares como a la vida en instituciones
residenciales.

4. Los cuidados formales

Los cuidados profesionales son definidos por la
Guia de ayudas sociales y servicios para las familias
como aquellos “prestados por una institucion
publica o entidad, con y sin dnimo de lucro, o
profesional auténomo entre cuyas finalidades se
encuentre la prestacidn de servicios a personas
en situacion de dependencia, ya sea en su hogar

o en un centro” (Ministerio de Derechos Sociales,

Consumo y Agenda 2030, 2024b: 8). Es decir, existen
dos tipos de cuidados formales: los provistos por
instituciones publicas o por centros privados y los
que se contratan directamente en el mercado que, en
nuestro sistema, son minoritarios y sirven sobre todo
como complemento a los informales.

En las leyes autondmicas de servicios sociales
(aungue no en todas, ni de manera uniforme), entre
las prestaciones garantizadas, recogidas en las
carteras de servicios sociales, se encuentran, junto
con las prestaciones econdmicas y las tecnolégicas,
las de servicios, entre cuya oferta estan los centros
de dia, los centros de noche, los centros residenciales
especializados en los distintos tipos de discapacidad,
y las viviendas con apoyo (Alonso Seco, 2019:
469-471). No obstante, la actual tendencia a la
desinstitucionalizacién de los cuidados cuestiona

la existencia de estos centros a la luz de las Ultimas
propuestas del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad plasmadas en las
Directrices sobre la desinstitucionalizacion, en las que
se indica que las instituciones de tipo residencial, aun
dentro de su variedad, origen y objetivos, presentan
elementos comunes que no favorecen a las personas
con discapacidad, entre ellos: la escasa influencia
que tienen los receptores de los cuidados sobre
quienes prestan la asistencia, el aislamiento de la
sociedad de quienes residen en ellas, la falta de
control sobre decisiones cotidianas, la imposibilidad
de elegir con quién se comparte el espacio vital, o el
escaso peso que tienen la voluntad y las preferencias
personales (CDPD, 2022: §14). Sefalan las directrices,
entre los servicios de apoyo comunitario que se han
de evitar, “los talleres protegidos, las instituciones
para la prestacién de cuidados temporales, los
hogares de transito y los centros de dia", por
considerar que no se ajustan a la Convencién (CDPD,
2022: §28).

4.1, La apuesta por la desinstitucionalizacién

La desinstitucionalizacion es definida por las
directrices como “procesos interrelacionados

que deben centrarse en devolver la autonomia, la
posibilidad de eleccion y el control de las personas
con discapacidad en lo que respecta a como, dénde
y con quién deciden vivir" (CDPD, 2022: §19).

Segun su propio enunciado, estas directrices
complementan la Observacion General n.° 5

sobre el articulo 19 de la Convencidn, en la que se
fundamenta el derecho a vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad, y tienen por
objetivo “servir de base para la planificacion de los
procesos de desinstitucionalizacion y prevencion

de la institucionalizacion” (CDPD, 2022: §1), porque
el Comité entiende que la institucionalizacion
contraviene los articulos 5 (derecho a la igualdad y no
discriminacion), 12 (derecho al igual reconocimiento
como persona ante la ley), 14 (derecho a la libertad
y seguridad de la persona) y 19 (derecho a vivir

de forma independiente) de la Convencién y tiene
repercusiones negativas sobre las vidas de las
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personas, dado que las practicas de este tipo de
instituciones, generan y promueven la violencia, el
abandono, el abuso, los malos tratos y la contencién
(farmacoldgica, fisica y mecanica) (CDPD, 2022: § 6).

Tanto la Observacién General n.° 5 como las
directrices del Comité participan de la tendencia
general a la desinstitucionalizacidn de los cuidados,
que estd recogida en documentos emitidos por

la Unién Europea que alientan la transicion de la
asistencia institucional hacia otra que se clasifica

de mas abierta y de proximidad (Comité Europeo de
las Regiones, 2018: 8). En Espafia, esta corriente ha
sido matizada en distintos documentos. El Ministerio
de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030
publicé la Estrategia estatal para un nuevo modelo de
cuidados en la comunidad (2024a) que, como se lee
en sus paginas, tiene muy en cuenta las propuestas
de sendos estudios del Instituto de Derechos
Humanos Gregorio Peces-Barba (2024: 6) y de la
Plataforma VIDAS (2024). Aunque estos documentos
siguen de cerca los postulados de la Observacion
General n.°5y los de las directrices — aludiendo a la
familia y a los cuidados informales proporcionados
por ella como posibles generadores de cultura
institucional— y recogen los relativos a la necesidad
de personalizar los cuidados y apoyos, o a la libertad
de eleccidn y control de los cuidados por parte de las
personas con discapacidad, difieren de aquellas estas
en dos consideraciones: primera, en el énfasis en
subrayar que el proceso de reconceptualizacién de
los cuidados debe considerar a los trabajadores, tanto
en cuanto a su bienestar (cuidadores informales)
como a sus derechos laborales (cuidadores
formales), y, en segundo lugar, en considerar que

“la desinstitucionalizacién no es una solucién Unica
o final”" (Instituto de Derechos Humanos Gregorio
Peces-Barba, 2024: 37).

En la misma direccidn, la Plataforma VIDA (2024:
37-38) concluye que “en lugar de entender la
desinstitucionalizacién como un camino predefinido
[...], se entiende [...] como un proceso diverso, con
multitud de trayectorias posibles, eminentemente
elegido, que varia profundamente de una persona a
otra y que tiene como objetivo Ultimo una vida elegida
en la comunidad”.

Aparte de considerarla fundamentalmente un
proceso que debe —y puede ser— eleccion particular,
la desinstitucionalizacion conlleva un peligro de
re-familiarizacidon de los cuidados si se asume el
discurso de las directrices y la descalificacion que
en ellas se hace de los apoyos especializados por
discapacidad —como centros de dia o los programas
de respiro familiar—, que se critican, como se ha
dicho, por no ser conformes con la Convencion. En

el mismo sentido, se han manifestado otras voces
advirtiendo que las actuales propuestas de cambio
de modelo de cuidados, alentando politicas de
desinstitucionalizacién basadas en la disponibilidad
de asistencia y de cuidados en comunidad, para

que sean efectivas deben ir acompafados de “una
desfamiliarizacién y una desfeminizacién de los
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cuidados, asi como de un sistema de financiacién

y de unas politicas publicas robustas” (Comas
d'Argemir, 2024: 139); de no ser asi, el actual
Anteproyecto de Ley por el que se modifican el
Decreto Legislativo 1/2013 y la Ley 39/2006, nacera
falto de la necesaria eficacia para hacer efectivo el
propdsito de desinstitucionalizacién de los cuidados
que proclama en su predmbulo (Ministerio de
Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, 2025).

Por otra parte, la desinstitucionalizacion de un
colectivo tan heterogéneo y con necesidades tan
distintas, que esta recibiendo en los centros que lo
acogen una atencion especializada en funcién de

su discapacidad, demanda que todos los recursos
comunitarios (sanidad, educacion, servicios sociales)
adquieran conocimientos y competencias en materia
de discapacidad, de las que inicialmente carecen
(Comité Europeo de las Regiones, 2018: §23). En
Espafia, el mismo afio en que el Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad emitié
las Directrices sobre la desinstitucionalizacion,
fechadas el 10 de octubre de 2022, se aprobé la
Resolucién de 28 de julio de 2022 en la que se
abordan los criterios comunes de acreditacion y
calidad de centros y servicios del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia, que dedica
el titulo 1 a la calidad del empleo, la cualificacion
profesional, habilitaciéon y competencias del personal
denominado “de atencion directa de primer nivel”,
eludiendo las indicaciones de las directrices y de

la propia Observacién n.°5, sobre la eliminacién de
estos centros.

4.2. Los cuidados adquiridos en el mercado

Los cuidados adquiridos en el mercado, aquellos
proporcionados por un profesional que trabaja de
forma auténoma, o en una empresa o entidad, tienen,
entre sus notas caracteristicas, constituir una relacion
regulada por un contrato, en la que el cuidador oferta
servicios —no necesariamente de forma especializada
o con una formacidén que le habilite para ello—y

la de establecer una relacion caracterizada por

su mayor neutralidad afectiva, en contraste con la
implicacion emocional del cuidador familiar. En el
sistema espanol, la presencia de estos cuidados se
incrementa en funcion de dos variables: la primera es
el tipo y gravedad de la dependencia, discapacidad o
enfermedad, especialmente cuando las necesidades
que generan exceden las posibilidades de atencién
de los cuidadores familiares; y la segunda es el

nivel de ingresos. Para algunos autores, el uso de
estos servicios de cuidado estd mas relacionado

con esta segunda variable que con el tipo y grado

de dependencia o discapacidad (Roguero, 2009:
402-405) y los datos actuales, relacionados con el
coste de los cuidados, confirman y actualizan estas
conclusiones.

El concepto de cuidado es complejo y objeto de un
amplio debate. Como ha quedado expuesto mas
arriba, en relacién con él han surgido discursos, voces



y posiciones encontradas tanto entre los receptores
de los cuidados como entre los cuidadores/
asistentes. A las controversias que, en el campo de
la discapacidad, y mas concretamente en el de la
asistencia personal, se centran en la relacion entre
poder y cuidados, se suman la cuestion de su coste,
teniendo en cuenta que, en Espania, la contratacion
de asistentes personales se rige por el convenio de
empleadas del hogar (Duran, 2016: 115).

Como indica Durdn, los cuidados son caros y, cuando
se habla de servicios remunerados, solamente hay
que detenerse a sumar al salario los costes de la
Seguridad Social, los impuestos y los denominados
costes indirectos necesarios para llevar a cabo

el trabajo (Durdn y Consejo Editorial de la revista
Encrucijadas, 2015: 2-16). El elevado coste econémico
de los cuidados remunerados puede hacer aflorar

el dilema ético de la tantas veces obligada eleccién
entre la disminucién de la cobertura —y la calidad de
los servicios (Consejo de la Unidn Europea, 2022)— o
la merma de los derechos de quienes cuidan, apoyan
o asisten (Durén, 2016: 122). Cuando el usuario

no puede cubrir todas sus necesidades, acude a
otros cauces para obtener esos servicios, como los
cuidados familiares o los que puede adquirir de forma
alegal, pactando servicios en condiciones inferiores a
las requeridas por la legislacion laboral. Este mercado
sumergido es tolerado, o al menos no se ejerce

una gran presion sobre él, porque los gobernantes
son conscientes del conflicto latente de quienes no
reciben cuidados publicos (Durén, 2016: 68).

La disyuntiva entre calidad de los servicios y
disminucion de los derechos, referida a la asistencia
personal para realizar los cuidos basicos de la vida
diaria, ha sido analizada por Neumann y Gundersen
(2019) y Shakespeare, Porter y Stockl (2017). E
igualmente es abordada por Madsison, Brooks y Birks
(2023), esta vez referida a la asistencia personal en el
lugar de trabajo.

5. La asistencia personal

Tal y como indica la ya citada Resolucién de

24 de mayo de 2023, en un marco general de
reconceptualizacion del modelo de cuidados y de
apuesta por la desinstitucionalizacidn, la asistencia
personal es uno de los servicios que mayor impacto
puede tener en los proyectos de vida independiente,
y asi lo entiende la futura norma, actualmente
anteproyecto, que modificard la Ley 1/2013 y la

Ley 39/20086, al incluirlo entre las prestaciones del
catdlogo del Sistema de Autonomia y Atencién a

la Dependencia (Ministerio de Derechos Sociales,
Consumo y Agenda 2030, 2025).

El concepto de asistencia personal fue recogido

por la Convencion en el articulo 19, en su apartado
b2, articulo que, como se ha visto, fue objeto de

la Observacion General n.°5, en la que se define

la asistencia personal como un “apoyo humano
dirigido por el interesado o el ‘usuario’ que se pone a

disposicion de una persona con discapacidad como
instrumento para permitir la vida independiente”
(CDPD, 2017: §16d).

El desarrollo del concepto de asistencia personal

se debe al denominado independent living model,
nacido en Estados Unidos. Tal y como fue disefiada
inicialmente, la asistencia personal, fundamentada en
el pago directo y financiada a través de los impuestos,
fue la alternativa que el propio colectivo dio a dos

de los tipos de cuidados mas comunes, ambos
rechazados por aquel: los informales, obtenidos

a través de la familia, y los formales, que recibian
quienes se encontraban institucionalizados. Este
movimiento social norteamericano y sus propuestas
tuvo entre sus defensores y difusores a Ratzka (1986)
y Osterwitz (1974), que demandaron a los poderes
publicos pagos gestionados directamente por los
usuarios.

Como queda dicho, la asistencia personal es un
modelo de apoyo en el que las personas con
discapacidad asumen el control de la contratacion,
asi como la formacidn y la gestion de las personas
que la prestan. Sus caracteristicas —control por
parte del usuario y financiacién publica— hacen
que se diferencie netamente de otras formas de
cuidados, pero, en cualquier caso, es teorizada como
una herramienta fundamental para empoderar a las
personas con discapacidad, que de esta manera
podrian tomar sus propias decisiones y llevarlas a la
préactica.

Basada en la filosofia del movimiento Vida
Independiente, en su aplicacion efectiva tiene
variaciones en casi cada pais en los que esta
implementada con respecto a la mayor o menor
presencia de los distintos proveedores de cuidados
y servicios (mercado, familia, Estado), la cuantia
de las ayudas monetarias, el control del empleo
de las ayudas recibidas, los tipos de personas con
discapacidad que se acogen a estos programas,
quiénes pueden desempenar el trabajo de los
denominados “apoyos humanos” y sus distintos
grados de regulacion juridica o, incluso, de las
caracteristicas que, idealmente, deben reunir las
personas que desempefian este trabajo.

En 2016 la European Network on Independent
Living publicé un estado de la cuestion sobre el
derecho de vida independiente en Europa. En el
documento, se indicaba (apartado Family members
as PAs) que, en Espafia, estaba permitido que los
familiares desempeiiaran las funciones de asistentes
personales, mientras que en algunos paises del
entorno europeo regian ciertas restricciones o
directamente, como en el caso de Suiza, estaba
prohibido. Un informe posterior, fechado en 2017,
sefiala, en el mismo apartado, que no habia una
postura general respecto a este asunto, ni siquiera
dentro del mismo pais, y vuelve a indicar que

en Espafa estaba permitido que los asistentes
personales fueran miembros de la familia. Esta
situacion ha cambiado a raiz de la Resolucién de
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24 de mayo de 2023, que establece la inexistencia de
relaciones familiares entre los requisitos generales
para desempefar este trabajo (art. 4a, 3).

Aparte del hasta muy reciente modelo espafiol, en
Europa, existen al menos dos modelos de gestion

de la asistencia personal: el de la contratacién
directa en el mercado laboral por el usuario y el de la
adquisicién del servicio a través de la intermediacién
de un organismo que ofrece infraestructura. En
ambos casos, el contenido de los servicios es
gestionado por el empleador, que los financia a través
del pago directo (Bascones y Guzman, 2012).

En el modelo de apoyo con intermediacion, propio
de paises como Noruega, el asistente personal

es generalmente un empleado de un organismo
que proporciona infraestructura (en Noruega,
ULOBA, Independent Living Norge SA). En Espafia,
las instituciones equiparables son las oficinas de
vida independiente (OVI), que declaran entre sus
objetivos el constituirse en una herramienta para
apoyar la coordinacidn y gestionar la contratacion de
asistencia personal. Como en el caso de los centros
de vida independiente, estan gestionadas por el
propio colectivo, apoyandose en el conocimiento de
las personas usuarias de sus servicios (Rodriguez-
Picavea y Romanach, 2006: 10-11).

5.1. La figura del asistente personal

Al contrario de lo que ocurre con la asistencia
personal, de la que se han teorizado su definicion,
caracteristicas, objetivos y formas de gestion, no
existe consenso sobre la figura del trabajador —el
asistente personal— ni sobre las tareas que debe
llevar a cabo, la formacion o la regulacion de la
profesion. Sobre esta figura confluyen la mayor parte
de las cuestiones referidas a la reconceptualizacién
del modelo de cuidados y la apuesta por la
desinstitucionalizacién.

Por lo que respecta al campo de la discapacidad,

en el caso espaiiol, y dentro de las caracteristicas
propias del sistema de cuidados actual, los autores
que tratan la figura del asistente personal apuntan las
mismas tensiones que reflejan los trabajos del mundo
anglosajon, fundamentalmente las referidas a la
financiacion de las politicas sociales y su repercusion
en la efectividad de las medidas adoptadas, sumadas
a las que se originan entre el derecho a decidir de las
personas con discapacidad y los derechos laborales
de los asistentes personales.

Los activistas del movimiento social de la
discapacidad han perfilado la imagen del asistente
personal como una persona que ayuda a otra a
realizar las tareas de la vida diaria que no pueda
realizar, anadiendo que la relacién esta basada

en el derecho de la persona con discapacidad a
controlar y gestionar su vida segun sus propias
reglas para alcanzar una vida independiente,
anadiendo que vivir de forma independiente no
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consiste en tener capacidad para llevar a cabo las
actividades cotidianas por uno mismo, sino que

debe “considerarse como la libertad de eleccién y de
control. [..] Implica que la persona con discapacidad
no se vea privada de poder elegir y controlar su modo
de vida y sus actividades cotidianas” (CDPD, 2017, 5:

En cuanto al perfil de la figura del asistente personal,
es muy variable; en general, segin los demandantes,
el asistente personal debe partir de que su cometido
depende de las condiciones de cada usuario.
Basandose en que este es el mejor conocedor de

los requisitos que deben ser cubiertos, asi como en
la gran diversidad de necesidades que se pueden
presentar, el Foro Vida Independiente aboga por
que la instruccion sea exclusiva y personalizada,
responsabilidad directa del usuario: “la formacion es
parte de la autogestion y competencia exclusiva e
intransferible del usuario, quien puede convenir con
sus trabajadores aspectos formativos generalistas
de los cuidados o especificos para adaptarlos a sus
necesidades” (Marafia, Llorens y Villatoro, 2017).

No todos los autores estan de acuerdo con el
principio de que deben ser las propias personas

con discapacidad las que formen a sus asistentes
personales en todos los casos. Algunas fuentes
subrayan la importancia de que dicha formacion
conlleve el conocimiento sobre la propia Convencién
o de las distintas Observaciones, esenciales para
transmitir los principios que informan el modelo de
derechos humanos en el que se debe fundamentar el
trabajo, asi como de las caracteristicas, necesidades
y consecuencias de una deficiencia en concreto.

Ello resulta fundamental si se quiere establecer un
verdadero vinculo profesional entre la persona con
discapacidad y el asistente personal, no siendo
menos importantes que ambos sean conocedores de
la legislacion que les atafie (Asis, 2019: 27).

5.2. El espacio doméstico como escenario
profesional

El trabajo del asistente personal es susceptible de
desarrollarse en diferentes escenarios profesionales.
El equipo formado por Shakespeare, Porter y

Stockl ha abordado este asunto en varios trabajos,
analizando especialmente la asistencia personal
que tiene como escenario laboral el propio domicilio
de la persona empleadora. Segln estos autores, las
relaciones de asistencia, definidas en sentido estricto,
son las que se producen cuando una persona con
discapacidad emplea directamente a otra persona;
sin embargo, esta definicion dista mucho de captar
las relaciones interpersonales de esta forma hibrida
entre trabajo y cuidado. La asistencia personal,
afirman, conlleva tensiones y ambigliedades, porque
tiene una parte personal y una parte profesional,
instrumental, pero al mismo tiempo emocional.

Los cuidados formales han sido caracterizados como
una relacion contractual y afectivamente neutra, en



contraste con la implicacién emocional del cuidador
informal. Sin embargo, los estudios llevados a cabo
por el citado equipo de investigadores cuestionan
estos presupuestos tedricos, demostrando que las
emociones siempre juegan un papel en un trabajo
donde se comparten experiencias comunes. Ademas,
plantean los dilemas ético-legales que surgen en
torno a la figura del asistente personal y los conflictos
derivados de este tipo de relaciones, donde los
trabajadores y sus empleadores pueden tener
expectativas diferentes. En efecto, los borrosos limites
que se establecen si el escenario de los cuidados
personales es el hogar, donde la privacidad, asi

como la naturaleza intima de las tareas de cuidado
personal, hacen dificil que puedan ser obviadas las
implicaciones personales y emocionales de este tipo
de trabajo (Shakespeare, Porter, Stockl, 2017: 4-5).

En lo relativo a la demandada informalidad, estos
mismos autores indican que es vista en muchos
casos como algo inevitable (por los problemas

de financiacion de los cuidados), pero también
ventajoso, puesto que es probable que las relaciones
menos formales den lugar a acuerdos de apoyo

mas personalizados y menos institucionalizados
(Porter, Shakespeare y Stockl, 2021). Pero igualmente
indican que las relaciones menos formales también
conllevan problemas de naturaleza practica y
conflictos emocionales, porque quienes realizan las
labores de asistente personal pueden enfrentarse a
situaciones como las de trabajar sin instrucciones
claras sobre como deben actuar, lo cual da lugar

a dilemas emocionales y morales cuando intentan
definir los limites y contenidos profesionales de sus
relaciones. O, la otra cara de la moneda, puede dar
lugar a trabajos de apoyo/asistencia/cuidado que
resulten insatisfactorios para quienes los reciben. El
espacio doméstico se convierte en el lugar de trabajo
de otra persona, las tareas diarias conllevan intimidad
corporal, y los acuerdos laborales tipicos implican
que ambas partes pasan periodos prolongados de
tiempo en compaiiia del otro. A menudo florece

la informalidad, por preferencia, pero también por
necesidad, concluyen los citados autores.

La preferencia por el empleo de personal no
cualificado para desempeiar el papel de asistente
personal, que pueda ser capacitado y formado por
la persona con discapacidad, fue también abordada
en el estudio Personal assistance relationships.
Power, ethics and emotions (Shakespeare, Porter

y Stockl, 2017), donde no se dejan de sefalar las
ventajas (mayor flexibilidad), pero también los
inconvenientes de esta opcién, especialmente por
las cuestiones en torno a las relaciones de poder
que se pueden llegar a desarrollar, cuando el
modelo de asistencia personal consiste en que una
persona tenga poder ilimitado para hacer las cosas
a su manera (la persona que contrata) y sin tener
en cuenta las condiciones de empleo de la otra. En
estas circunstancias, los asistentes/cuidadores son
claramente vulnerables.

5.3. El asistente personal en escenarios publicos

Las notas que caracterizan la asistencia/cuidado

en el espacio doméstico cambian cuando esta se
desarrolla en un ambiente laboral: el lugar de trabajo
de la persona con discapacidad. En este entorno, por
el contrario, la falta de implicaciones personales y la
invisibilidad son las cualidades de estos trabajadores
mas apreciadas por quienes los contratan (Madison
Brooks y Birks, 2023: 1054); en estos casos, la
relacion estad marcada por la distancia profesional

y se desarrolla en un entorno externo, totalmente
ligada a la funcién laboral del trabajador que contrata
estos servicios. Poster, Crain y Cherry (2016: 6)

han definido este tipo de relaciones como “trabajo
invisible”, indicando que “en un contexto de empleo
formal y remunerado [...], trabajo invisible [es] el que
consiste en desarrollar actividades en respuesta a
requisitos del empleador (explicitos o implicitos) que
son cruciales para que los trabajadores obtengan o
conserven sus empleos, pero que son pasados por
alto, ignorados y/o devaluados por los empleadores y
otros”".

Como indican Maddison, Brooks y Birks (2023:

1066). aunque la asistencia personal en el trabajo

no adolezca de informalidad y se desarrolle en
escenarios publicos (dos caracteristicas que la
diferencian netamente de la que tiene por escenario
el hogar de la persona con discapacidad), dada su
propia naturaleza puede plantear igualmente dilemas
éticos y conflictos por el hecho de que, sobre estos
trabajadores, convergen dos tipos distintos de
mecanismos: el empoderamiento de la persona con
discapacidad —al que contribuye su labor invisible—
y el capacitismo —que opera contra el trabajador
con discapacidad—. Para interpretar este doble
dispositivo y el conflicto ético que puede provocar

en el asistente personal, hay que tener en cuenta
que, en el lugar de trabajo, debe actuar teniendo en
cuenta, a la vez, tanto la demanda de invisibilizacion
de su contratador como las barreras actitudinales
que se activan cuando se juzga la capacidad de una
persona segun un patrén de normalidad dado —lo
que se denomina capacitismo (Alvarez Ramirez, 2023:
39-40)—. En un escenario laboral, la consecuencia de
ambas posiciones, tanto la de quien debe contratar
asistencia personal para desempefar su trabajo
como la del resto de los trabajadores, tiende a ser

la poca valoracién y comprensién de la labor del
asistente. Esta circunstancia puede dar lugar a la
conocida discriminacién por asociacion, que aparece
cuando una persona —o el grupo en el que se
integra— es objeto de un trato discriminatorio debido
a su relacion contra otra por motivo o por razén de
discapacidad, entre otros casos recogidos en la
norma (Ley 15/2022 Integral para la Igualdad de Trato
y la No Discriminacion, art. 6.2a).

En la actualidad, no existe una regulacién genérica que
sirva para todas las situaciones donde estd presente
un asistente personal —hecho derivado sin duda de

la pluralidad y complejidad de la propia discapacidad
(en funcién de su origen, tipo o grado)— ni, por tanto,
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de las necesidades que se deben afrontar. Por otra
parte, el asistente personal puede compartir ciertos
rasgos con algunas figuras de apoyo que si estan
reguladas —aunque sin las notas de libre eleccién y
pago directo por el trabajador—, entre las que cabe
mencionar el preparador laboral o el defensor judicial.
Los preparadores laborales estan regulados por ley,
la cual les exige determinada formacién (Real Decreto
870/2007, art. 7) y sus funciones estan claramente
delimitadas en el caso del modelo de intervencién
seguido por Down Espafiia (2016: 32). En cuanto al
defensor judicial, es una medida formal de apoyo para
la persona con discapacidad que se activa cuando las
medidas de apoyo informales (la guardia de hecho) o
formales (la curatela) faltan o entran en conflicto por
distintas razones (Cddigo Civil, 1889, art. 295).

6. La definicion normativa de la figura
del asistente personal

En Espafia, la de asistente personal es una categoria
profesional relativamente reciente que, en materia
normativa, se encuentra por primera vez reconocida
en la Ley 39/2006, que desarrolla los conceptos

de cuidados profesionales (art. 2.6), los cuidados

no profesionales (art. 2.5), la asistencia personal y

el asistente personal (art. 2.7), del que ofrece una
caracterizacion a trazos gruesos que define a esta
figura como la persona que “realiza o colabora

en tareas de la vida cotidiana de una persona en
situacion de dependencia, de cara a fomentar su
vida independiente, promoviendo y potenciando su
autonomia personal”. Recientemente se ha aprobado
la Resolucién de la Secretaria de Estado de Derechos
Sociales donde se establecen las condiciones
especificas de acceso a la asistencia personal, se
define la asistencia personal, su financiacion, su
objetivo y se perfila la figura del asistente personal
(Resolucion de 24 de mayo de 2023).

La norma define la asistencia personal como

el servicio que se presta de acuerdo con las
necesidades y las preferencias de quien lo recibe,
reconociendo una prestacién econdmica directa,
haciéndose eco de las recomendaciones del Comité
en la Observacion General n.°5. A partir de este
punto, difiere de las demandas de la Observacion,
pues la prestacion econdmica la condiciona a la
contratacion de asistencia personal con el objetivo
de facilitar al usuario el acceso, exclusivamente, a la
educacion, el trabajo y las actividades basicas de la
vida diaria.

En lo que interesa en este punto, la novedad de

la ley es que introduce la necesidad de que la
asistencia personal, financiada con fondos publicos,
se aplique a los aspectos recogidos en el proyecto

de vida y al plan de apoyos de la persona solicitante,
especificando en su anexo | los contenidos minimos
del plan de apoyos al proyecto de vida independiente,
que incluye apartados dedicados a las necesidades,
actividades e intensidad del apoyo requerido.
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En cuanto a las caracteristicas que deben reunir
estas figuras laborales, se indica, primero, quiénes
no pueden ser asistentes personales, entre los que
incluye el conyuge o pareja de hecho, los parientes
(por consanguinidad, afinidad o adopcién) hasta el
cuarto grado, y las personas que haya acogido o
tengan una representacion legal sobre la persona en
situacion de dependencia (art. 4a, 3); segundo, entre
los requisitos que deben cumplir quienes si pueden
desempeniar el trabajo, se encuentran el disponer de
un certificado negativo del Registro de Delincuentes
Sexuales (4a, 4) y, en el caso de ser un profesional
auténomo, el de estar acreditado por parte de la
Administraciéon competente para desempeiiar el
trabajo, reuniendo las condiciones de cualificacion e
idoneidad para prestar los servicios (4a, 5).

El Foro de Vida Independiente, aunque reconoce
que manifiesta la influencia del Comité, entiende

que la ley también difiere de sus planteamientos

en aspectos que considera fundamentales. En una
nota publicada el 16 de junio de 2023, manifiesta su
acuerdo con la regulacién laboral de la figura del
asistente personal, hasta ese momento “sin anclajes
en la tradicién del modelo de servicios asistenciales”,
y su disconformidad en puntos como la limitacién

de las férmulas de contratacion propuestas, porque,
segun su parecer, impide la plena autogestion de la
asistencia personal conforme al modelo de derechos
humanos; igualmente, considera no deseable y

no necesaria la cualificacion de los asistentes
personales, y finalmente, respecto a la financiacion,
indica que considera “enormemente preocupante que
la capacidad econédmica de un individuo determine el
coste de las actividad basicas y necesarias que lleve
a cabo en su vida diaria”, pues la ley determina, en el
articulo 19.7, la intensidad y la cuantia en funcién del
grado de dependencia y de la capacidad econdmica
de la persona que la solicita.

Esto es algo que, efectivamente es rechazado de
plano por el Comité en la Observacién General n.°5,
que subraya la obligacion de los poderes publicos
de proporcionar servicios de apoyo especificos

que permitan vivir de forma independiente y con

un nivel de vida adecuado a las personas con
discapacidad, afirmando que “se considera contrario
a la Convencion que las personas con discapacidad
sufraguen por si mismas los gastos relacionados con
la discapacidad”. Asi mismo, indica que "no debe
haber ninguna restriccion respecto de cuando, donde,
y para qué tipos de actividades se puede utilizar la
asistencia” (CDPD, 2017, 5: §92 y 94).

En el sistema espafiol, los gastos generados por

la dependencia, sea esta generada por la edad,

la discapacidad o la enfermedad, son asumidos
por el Estado, las comunidades auténomas y los
propios usuarios, en una relacién determinada por
la normativa. Esta exigencia del Comité, que no
contempla matizaciones y, especialmente, no tiene
en cuenta la capacidad econdémica del beneficiario,
aparte de su dificil practica, contraviene a la propia
Convencidn, que en su articulo 4.2, reconoce



especificamente que, en lo relativo a los derechos
econémicos, sociales y culturales, “los Estados partes
se comprometen a adoptar medidas hasta el maximo
de sus recursos disponibles”.

En lo referido a los cuidados, pero también en

otras cuestiones, suele obviar el Comité en sus
Observaciones que los derechos, comprendidos

los de las personas con discapacidad, tienen tres
limites: el de lo necesario (bienes y servicios); el

de lo posible, determinado, entre otras cuestiones,
por la heterogeneidad de la discapacidad, y el de lo
razonable, pues debe tenerse en cuenta que alcanzar
un derecho puede afectar a otro derecho superior y
generar gastos desproporcionados (Asis, 2023: 7).

7. Conclusiones

La dignidad y el respeto, la personalizacion de la
atencion, la participacion y la libertad de eleccion

en funcién de la voluntad o preferencias de la
persona con discapacidad son los fundamentos
sobre los que se apoya la actual propuesta de
desinstitucionalizacién de los cuidados, como ponen
de manifiesto los estudios académicos que se vienen
publicando en el campo de la discapacidad. No
obstante, su ejecucion y su practica no esta exenta
de tensiones, conflictos y dilemas éticos, como se
pone de manifiesto a lo largo de estas paginas, que se
hacen eco de algunas de las posturas recogidas en
los estudios sobre cuidados realizados en el campo
feminista, un asunto objeto de su interés, dado que
son las mujeres, de la familia o ajenas a ella, quienes
asumen mayoritariamente el papel de cuidadoras/
asistentes.

Los cuidados tradicionales son identificados por la
Observacion General n.°5 (2017) como una forma de
opresion y semillero de prejuicios y, por lo mismo, son
rechazados; por el contrario, la asistencia personal
es presentada como una herramienta fundamental
para superar barreras y capacitar a las personas

con discapacidad para tomar decisiones, ejercer

su autonomia y asumir riesgos. Entre las demandas
de la Observacion, ademas del desmantelamiento

de las instituciones que ofrecen cuidados, se exige

la financiacién de los cuidados a cargo de los
presupuestos estatales, atendiendo exclusivamente

a las necesidades y preferencias de las personas con
discapacidad, exigencia que contradice a la misma
Convencion, y a otras normas internacionales de
derechos humanos, segun las cuales, los derechos
civiles pueden ser demandados de forma inmediata a
los Estados firmantes, mientras que se admite que, en
la exigibilidad de los derechos econdmicos, sociales
y culturales, se tenga en cuenta la disponibilidad de
los recursos y la adopcion de medidas legislativas
progresivas hasta lograr la plena efectividad de
estos. En lo que respecta a los servicios sociales
prestacionales, no cabe tachar de contrarias a la
Convencidn las normas que incluyen limites en
cuanto a la cuantia de las ayudas y las materias a las
que se aplica.

Cuidar es un concepto cuyos limites son dificiles

de marcar y puede conllevar relaciones de
dependencia (econdmica o emocional) no deseables
por ninguna de las personas implicadas, y esto
independientemente del tipo de cuidados de los
que se hable. En el campo de los cuidados, juegan
distintos agentes (cada uno con ldgicas e intereses
diferentes) que proveen de productos y servicios:

el mercado, la familia y el Estado; este ultimo, una
institucion que produce bienes y servicios publicos,
y establece con la familia una relacién peculiar,
especialmente en los paises que, como Espaiia,
pertenecen al sistema del bienestar mediterraneo,
caracterizado por el papel subsidiario que adopta

el Estado con respecto a la provisidn de cuidados.
Familia y Estado, actian en un escenario que
actualmente tiene como teldn de fondo lo que se
conoce como crisis de los cuidados, que debe leerse
como crisis de los cuidados informales, determinada
por la aparicién de nuevas necesidades, que se
entiende que deben ser atendidas por la sociedad.

La provision de cuidados, apoyos y servicios a las
personas con discapacidad dependientes obliga

a detenerse tanto en los agentes proveedores de
servicios como en los tipos de cuidados, que vienen
determinados por la institucion o las personas que los
proveen y en la normativa que los desarrolla, porque
todos confluyen en la cuestién no menor de a quién
corresponde sostener econémicamente los cuidados,
apoyos o servicios y, en el caso en que los medios
oficiales no sean suficientes, qué medidas (legales,
alegales o ilegales) adoptan los sujetos implicados y
qué dilemas éticos plantea la tantas veces obligatoria
eleccion entre disminuir el tiempo y la calidad de los
cuidados o reducir los derechos de quienes cuidan.

Sobre las personas que cuidan, asisten o apoyan
recaen diferentes demandas, entre ellas la
informalidad y flexibilidad —si el escenario de su
trabajo es el doméstico— y la invisibilidad —si la labor
la desarrolla un ambiente publico y la relacién laboral
tiene un caracter formal—. Aunque presentados en
muchas ocasiones casi como sindnimos, asistencia

y apoyo son dos conceptos diferentes y, entre sus
diferencias, se pueden citar el hecho de que la
asistencia personal conlleva libre eleccion y el pago
directo por el empleador.

En la literatura en castellano, se siguen utilizando las
palabras “cuidado”, “servicios" y “apoyo”, porque se
entiende que cada una de ellas tiene matices diferentes,
aunque todas pueden estar presentes en una misma
accion y la presencia de una no invalida el resto: asi,
“cuidado” implica solicitud y atencién para hacer algo
bien; por su parte, “servicio” esta relacionado (entre
otras acepciones recogidas por el diccionario de la
RAE) con la organizacion y el personal destinado a
cuidar intereses o satisfacer necesidades, mientras que
"apoyo” alude a los términos de proteccion y auxilio.
Entre quienes rechazan el concepto de cuidados, la
asistencia personal es definida o bien como servicio
personal o bien como un tipo concreto de apoyo, un
apoyo humano.
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