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RESUMO

A tese de doutoramento aborda o rol do Traballo Social como posibilitador da autonomia
persoal e a vida independente das persoas con discapacidade en Espafia atendendo &
implementacion da figura da asistencia persoal. Mediante o compendio de publicacions
cientificas realizadas, con andlises cuantitativas e cualitativas, abordouse o impacto que
a asistencia persoal pode ter na vida independente das persoas con discapacidade, asi
como o seu potencial para garantir unha educacién mais inclusiva. Os resultados, que
foron recollidos en sete estudos distintos (catro artigos e tres capitulos de libro), amosan
a importancia da asistencia persoal para a promocion da autonomia persoal e da vida
independente das persoas con discapacidade, 6 tempo que expofien o pobre
desenvolvemento que tivo a asistencia persoal ata 0 momento, asi como as inquedanzas
anivel ético e formativo-laboral que suscita esta figura. Dende a perspectivado Traballo
Social compre avanzar de xeito decidido no acompafiamento e na promocién dos dereitos
das persoas con discapacidade para garantir o seu acceso a desfrute a instrumentos que
constitiien dereitos esenciais, como a asistencia persoal.
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OBXECTIVO

A preocupacion principal da presente tese de doutoramento foia comprension e o analise
da implantacién da figura da asistencia persoal en Espafia. Neste sentido buscouse
identificar a stia situacion actual case duas décadas despois da stia incorporacion como
recurso na Lei 39/2006, de 14 de decembro, de promociéon da autonomia persoal e
atencion as persoas en situacion de dependencia, asi como identificar os principais
debates existentes na actualidade sobre esta figura ¢ o seu proceso de implantacion e
desenvolvemento. De xeito transversal 6 conxunto da tese, este traballo busca xerar
transformacions na realidade social na que nos desenvolvemos, polo que fai un
chamamento & nosa profesion e disciplina por deixar de falar de “lei de dependencia” e
enfatizar na promocién daautonomia, LEPA, poisa linguaxe constrie realidades sociais.

METODOLOXIA

Esta tese de doutoramento realizouse mediante un compendio de publicaciéns,o que en
termos da Universidade de Vigo sup6on unhatese que inclue artigos de investigacion. Este
formato deteses de doutoramento é cada vez mais frecuente, fronte 6 método tradicional
no que un 70% das teses realizadas non chegan a difundirse. Deste xeito, cunha tese por
compendio de publicacions, esta faise visible e pode contribuir de maneira inmediata a
xeracion de novo coflecemento. Para confeccionarmonos unha tese por compendio de
publicacidénsrequirense, alomenos, tres artigos de investigacion publicados ou aceptados
nun indice internacional como o Journal Citations Reports (JCR) ou que sexan verificados
por criterios da Comisién Nacional Avaliadora da Actividade Investigadora (cofiecida
como CNEAI en castelan). Nesta tese de doutoramento, os sete traballos realizados
(Taboa 1) cumpriron con este requisito 6 ter sido publicados todos eles.

Taboa 1

Estudos que compofien a tese de doutoramento

Publicacion Tipo Calidade

1 Riobdo-Lois et al. (2024). Personal assistance, Artigo JCR Q1) e
independent living, and people with disabilities: An SJIR (Q1)
international  systematic review  (2013-2023).

Disability and Health Journal, 17(4), 101630.
https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2024.101630

2 Riobdo-Lois et al. (2022). Asistencia personal: el Capitulo SPI (2022):
marco normativo de un nuevo derecho para el ejercicio 2/99 ed.
de la vida independiente. En C. Verde-Diego et al
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https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2024.101630

(Coords.), Intervencion psicosocioeducativa en las

Espaifia; 9/76

distintas etapas del ciclo vital (pp. 63-84). Thomson estranxeiras.
Reuters Aranzadi.

Riob6o-Lois et al. (2023). Asistencia personal en el Artigo Selo
Sistema espafiol de cuidados. Ehquidad. Revista calidade
Internacional de Politicas de Bienestar y Trabajo FECYT.
Social, (20), 61-98. ERIHPIlus
https://doi.org/10.15257/ehquidad.2023.0013

Riob6o-Lois et al. (2023). Aspectos éticos de la  Artigo SIR (Q3)
asistencia personal, una vision desde el Trabajo Social.

Siglo Cero: Revista Espafiola sobre Discapacidad

Intelectual, 54(1), 65-88.
http://dx.doi.org/10.14201/scero202354128259

Rioboo-Lois et al. (2023). Aspectos formativos de la  Artigo JCR (Q3) ¢
asistencia personal, una vision desde el Trabajo Social. SJR (Q1)
Multidisciplinary Journal of Educational Research,

13(1), 29-63. http://dx.doi.org/10.17583/remie.9486

Rioboo-Lois et al. (2022). Promocion de la autonomia  Capitulo SPT (2022):
personal infantil en Espafa, 15 afos después de la 2/99 ed.
aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Espaifia; 9/76
promocién de la autonomia personaly atencion a las estranxeiras.
personas en situacion de dependencia. En S. Calaza e

E. Pillado (Dirs.), Retosde la justicia civil indisponible:

infancia, adolescencia y vulnerabilidad (pp. 777-810).

Thomson Reuters Aranzadi.

Riobdo-Lois e Femandez-Martinez ~ (2024). Capitulo SPI (2022):
Discapacidad y educacion inclusiva: el potencial de la 19/99  ed.
asistencia personal infantil. En N. Berasategi et al Espaiia; 1/29
(Coords.), Practicasinclusivas, experiencias y politicas Educacion

desde la infancia (pp. 195-206). Octaedro.

http://hdl.handle.net/11093/7451

Esta investigacion seguiu unha perspectiva mixta que combinou metodoloxias
cualitativas e cuantitativas que se levaron a cabo en 4 fases diferenciadas nas que se
levaron a cabo tarefas de forma simultanea 6 longo do tempo. Na primeira fase
realizaronse duas revisions documentais: unha revision sistematica da literatura cientifica
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sobre asistencia persoal e vida independente que seguiu o protocolo PRISMA e
identificou 23 artigos relevantes de entre os 976 que foron filtrados; e unha revisién
normativa sobre o contexto espafiol que examinou a influencia da normativainternacional
sobre a lexislacion espafiola en materia de discapacidade e vida independente. Na segunda
fase, desenvolvéronse tres estudos empiricos mixtos empregando cuestionarios abertos e
pechados que se deseflaron ad hoc e que foron aplicados a traballadoras da asistencia
persoal en activo e a antigas traballadoras da asistencia persoal que foron contactadas
inicialmente a través de entidades do ambito da discapacidade e, finalmente, mediante un
filtrado de perfis profesionais na rede social LinkedIn. Estes tres estudos centraronse
respectivamente no rol da asistencia persoal no sistema de coidados, nos aspectos éticos
da sua practica profesional e nas necesidades formativas que afirmaron ter. Na terceira
fase, fixéronse dous estudos complementarios baseados en andlises documentais e
normativos sobre a asistencia persoal e a promocién da autonomia persoal infantil en
Espafia, incorporando datos estatisticos do Sistema para a Autonomia e Atencion 4
Dependencia (SAAD). Asi mesmo, incluiuse a perspectiva da educacion inclusivae o
potencial que a asistencia persoal pode ter neste eido. A cuarta e tltima fase, constituiu a
extraccion de conclusions, dende a perspectiva do Traballo Social, a partir dos resultados
obtidos cos diferentes estudos realizados.

RESULTADOS

Coémpre indicar que, ademais dos propios resultados obtidos mediante os estudos
realizados, os resultados da presente tese de doutoramento nutrironse: da ampla revision
bibliografica feita; das reflexions e debates mantidos nas estadias de investigacion
realizadas no Instituto Politécnico de Leiria de Portugal (2022 e 2024) e na Norwegian
University of Science and Tecnhnology de Noruega e na University of Essex do Reino

Unido (ambas en 2023); e das reflexions e debates mantidos en multiples congresos
cientificos internacionais en diferentes cidades de Europa.

Asi mesmo, 6 tratarse dunha tese por compendio de publicacidons, os resultados
presentaranse respectando o formato de conxunto que se lle deu 6s diferentes artigos
cientificos e capitulos de libro que a compoiien. Para isto, os resultados estruturaronse
arredor de tres bloques diferenciados: 1) o bloque de resultadosrelativos ¢ contido sobre
a asistencia persoal; 2) un bloque empirico de resultados sobre a asistencia persoal; e 3)
un novo bloque empirico de resultados sobre a asistencia persoal na infancia.

O primeiro bloque de resultados, componse da revision sistematica publicadana
Disability and Health Journal e polo capitulo de libro que abordou unha revisién
normativa e da situacidon da asistencia persoal en Espafia. Os principais resultados
amosaron que o fomento da vida independente dentro do SAAD ¢ insignificante, sendo
precisamente a figura da asistencia persoal a grande esquecida dentro dos recursos
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recofiecidospolaLei 39/2006,de 14 de decembro, de promocion da autonomia persoal e
de atencidn as persoas en situacion de dependencia. Como mostra, ata 7 comunidades
auténomas non tiflan resolto ningunha prestacion econdmica de asistencia persoal no
momento de publicareste traballo,unha situacion que contrasta coa elevada prevalencia
dos coidados familiares, algo que no ano 2011 se situaba no 47,82% de todas as
resolucions feitas no conxunto do Estado. Asi pois, permanece o enfoque médico-
rehabilitador cunha notable redireccion da atenciéon e dos coidados 6 mercado e as
familias, palidecendo a vontade politica de mudar a situacidon e xerando importantes
desigualdades territoriais. Fronte a esta situacion a nivel espaflol, a revision sistematica
contou con literatura cientifica a nivel internacional cunharelevante presenza de estudos
cualitativos, do &mbito das Ciencias Sociais e maioritariamente sobre contextos europeos,
amosando o crecente interese no vello continente sobre a asistencia persoal. Neste caso,
os seus principais resultados dividironse en dlias categorias. En primeiro lugar, unha serie
de suxestions politicas: aintegracion da vidaindependente e do co-desefio de politicas de
xeito transversal; anecesidade de asegurar o acceso e a financiacion ax eitada da asistencia
persoal; habilitarou posibilitar a sia presenza e exercicio dentro dos centros educativos
cando sexa preciso a falta doutro tipo de figuras de apoio persoal 6 estudantado diferentes
4s que xa tefien para o seu desempefio educativo habitual; incorporaro desefio universal
nas campaiias informativas das politicas ptiblicas; ou mellorar as condicions de traballo
de quen exerce a asistencia persoal. En segundo lugar, unha serie de suxestions coas que
se pretende favorecer futuras investigacions sobre a tematica como: afondar no impacto
real que ten a asistencia persoal sobre a vida independente das persoas con discapacidade
mediante ensaios controlados aleatorios; iniciar a co-construciéon dun coédigo ético da
asistencia persoal; desefiar e testar formacions mais completas para exercer a asistencia
persoal; ou explorar a posibilidade de novosusos da asistencia persoal, como no caso de
procesos temporais que impliquen longos periodos de convalecencia e rehabilitacién con
situacions de inmobilismo, por exemplo. Compre sulifiar que este traballo constituiu a
primeira revisién sistematica internacional realizada ata o momento sobre a vida
independente, a asistencia persoal e as persoas con discapacidade, polo que o feito de tela
elaborado dende a perspectiva do Traballo Social constitiie por si mesmo un logro que
contribue areafirmar o noso compromiso como disciplina coas persoas con discapacidade
e as suas necesidades de apoio.

No segundo bloque de resultados incorporaronse tres artigos cientificos, os
numeros 3,4 e 5 da Taboa 1 que se presentou con anterioridade. Os principais resultados
amosan que a asistencia persoal é un traballo feminizado (entre un 74,2% e un 75,5% de
mulleres) exercido maioritariamente por mulleres novas (entre un 67,7% e un 77,8% entre
0s 23 e 0s 34 anos) e que contan cunha ampla formacién académica que sobrepasa, con
moito, os minimos esixidos para exercer como asistente persoal. Isto faise patente 6
comprobar que entre un 55,1% e un 64,5% das participantes nestas tres investigacions
contan con estudos universitarios. Os resultados derivados do estudo enfocado a analizar
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a implementacion da asistencia persoal dentro do que podemos chamar sistema de
coidados espafiol amosan que existen amplas restricions de acceso 4 asistencia persoal
(limitacion en idades ou tipos de discapacidades) fronte 6 acceso universal que proclaman
os acordos internacionais, ratificados por Espaifia, como a Convencion sobre os Dereitos
das Persoas con Discapacidade. Asi mesmo, constatouse que a cobertura do servizo ¢ os
recursos destinados son escasos para as necesidades reais de quen debe optar pola
asistencia persoal para desenvolver a sua vida en igualdade de condicidns, un feito que
afecta 4 stia calidade de vida tamén. Ademais, ata un 93% de todas as prestacions
recofiecidas de asistencia persoal atopanse tan s6 en diias comunidades auténomas: Pais
Vasco e Castelae Leon,nesa orde. Os outros dous estudos analizaron respectivamente os
aspectos éticos e os aspectos formativos vencellados coa asistencia persoal e o seu
exercicio. Asi a nivel ético xorden importante eivas sobre as que cumpriria actuar 6
detectar: a presenza dun importante paternalismo profesional que pon en risco o respecto
6s desexos, as preferencias e atomade decisions da propia persoa; unha grande incidencia
das familias das persoas usuarias da asistencia persoal que interfiren no dia e dia e
tampouco respectan a autonomia e autodeterminacién da persoa; unha importante
presenza de conflitosrelativos 4 intimidade e &4 confidencialidade e & consecuente carga
emocional existente nunha relacion laboral moi particular; a controversia respecto a
sexualidade das persoas con discapacidade e o rol que pode ou debe ter a asistencia
persoal ou a incorporacidon da figura da asistencia sexual; e a aparicion dunha alerta
relevante como ¢ o feito de que entre as traballadoras da asistencia persoal aparecesen
xuizos de valor sobre as persoas as que atenden. Por outra banda, a nivel formativo
constatouse a existencia de obstaculos no dia a dia para desenvolver as funcidns
asignadas, asi como o sentimento de padecerunha elevada esixencia profesional polastia
parte, o que deriva na sua reflexion respecto & formaciéon coa que conta ou que se esixe
para exercer como asistente persoal. Neste sentido, os contidos desas formacions son
insuficientes ou incompletos en aspectos como a xestién e autoxestion emocional, na
xestion e resolucion de conflitos, en primeiros auxilios, mobilizacidns ou transferencias
de posicion,asi como tamén no que ten que ver coa filosofia de vidaindependente. Todo
isto levaa demandar unha formacion mais especifica e mais especializada, incorporando
tamén as competencias dixitais e aadaptacion a diferentes perfis de persoas usuarias, algo
que se relaciona tamén coa posibilidade de recofiecerunha asistencia persoal para o apoio
fisico e unha asistencia persoal para a facilitaciéon da toma de decisions. En resumo, a

formacion recibida esixida e recibida a dia de hoxe polas traballadoras da asistencia
persoal, baixo o seu propio ‘criterio € totalmente insuficiente.

Finalmente, o terceiro e Gltimo bloque de resultados pon a mirada na infancia a
través de dous capitulos de libro. Os principais resultados amosan que a promocion da
autonomia persoal infantil no Estado non foi nin ¢ unha prioridade e que perdura o
familismo e a reproducion dos roles de xénero fronte 6 recofiecemento dun novo dereito
de cidadania. Mais ala da existencia dun crecemento continuado en termos absolutosda
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asistencia persoal, este é insignificante en relacion co resto dos recursos contempladosno
SAAD. A regulacion existente interprétase de xeito diverxente segundo o territorio en
cuestion, mentres que algunhas comunidades auténomas avanzan no desenvolvemento
normativo propio da asistencia persoal, como foi o caso da Comunidade Valenciana no
ano 2018. Se no bloque anterior un 93% das asistencia persoais recofiecidas 6 abeiro do
SAAD estaban en Pais Vasco (con grande vantaxe) e Castela e Ledn, o 67,2% da
asistencia persoal para menores recofiécense en Castela e Leon, fronte a un 12% no Pais
Vasco. Os resultados obtidos amosan que hai unha ausencia total de estratexia na
promocién da vida independente da infancia e adolescencia a nivel xeral. Ante esta
situacion o ultimo estudo centrouse en analizar o potencial que a asistencia persoal pode
ter no ambito educativo coaintencioén de contribuira unha educacién mais inclusiva. Os
resultados amosaron que hai unhamoi escasa implantacion da asistencia persoal infantil
no Estado. S6 un41,2% das comunidades autonomas tefien usuarios de asistencia persoal
en idade escolar e unicamente un 1,57% do total de prestacions de asistencia persoal
recofiecidas no SAAD correspondense con usuarios en idade de escolarizacion
obrigatoria. Asi mesmo, existen amplas diverxencias territoriais que redunda nunha
grande desigualdade, con comunidades autdnomas que restrinxen a asistencia persoal a
partir dos 16 anos e outras nas que se regula o seu acceso dende os tres anos & vez que
permiten o seu acceso 0s centros educativos na medida que a persoa a precise. A falta de
figuras especificas para a prestacion de apoiosnos centros educativos,como no caso de
Noruega, a asistencia persoal constitie un axuste razoable para favorecer unha educacion
mais inclusiva. Por ultimo, o perfil de usuario de asistencia persoal en idade de
escolarizacion obrigatoria correspondese co dun neno duns 13 anos cun grao III de
dependencia recofiecida e que vive en Castela e Leén.

PRINCIPAIS CONCLUSIONS

Esta tese de doutoramento contribuiu 6s 4 grandes debates identificados arredor da
asistencia persoal como instrumento paradoxal para a vida independente das persoas con
discapacidade: 1)a implantacion e o desenvolvemento da asistencia persoal nos sistemas
publicos de proteccion social; 2) os contexto laboral da asistencia persoal, como os seus
aspectos éticos e formativos; 3) a asistencia persoal para a infanciae adolescencia; e4) o
impacto de xénero nas traballadoras da asistencia persoal.

En primeiro lugar, concliiese que existe unha falta de compromiso politico, unha
financiacion insuficiente e unha presenza prevalente do enfoque médico -rehabilitador nas
politicas publicas. Polo tanto, ¢ urxente o seu redesefio para garantir a accesibilidade, a
equidade e os apoios personalizados. En segundo lugar, as precarias condicidns laborais
as que estan sometidas as traballadoras da asistencia persoal repercuten na calidade do
servizo, algo acentuado coa falta de recofiecemento especifico dentro do Sistema Xeral
da Seguridade Social, que as asimila a traballadoras do fogar. Igualmente, a formacion é

Revista Fervenzas n°28 258



insuficiente e inadecuada, especialmente en materia de ética e resolucion de dilemas ou
situacions que se dan acotio, asi como en filosofiade vidaindependente. Todo isto incide
na necesidade de contar con marcos éticos especificos e codigos de boas practicas. En
terceiro lugar, concluese que hai unha alta prevalencia de mulleres novas con estudos
superiores que estan traballando cunha formacién moito maior da esixida para o exercicio
da asistencia persoal. Deste xeito, estase contribuindo & reproducion dos roles de xénero
e da pobreza feminina 6 contar con salarios e cotizacions baixas para a formacion
académica coa que contan. Por este motivo, é esencial incorporara perspectivade xénero
en todas as politicas relacionadas coa asistencia persoal e a atencidn as persoas con
discapacidade. En cuarto lugar, a infancia e adolescencia con discapacidade carece de
verdadeira autonomia, xa que as decisions estan controladas polas stas familias 6 ser a
asistencia persoal totalmente anecdoética ou estar limitado o seu acceso na maioria das

comunidades autdnomas. Fronte a esta situacion emerxen boas practicas en Castela e
Leon e a Comunidade Valenciana.

Para rematar, compre salientar que esta tese de doutoramento ten diferentes
implicacidns para a nosa profesion e disciplina. Evidencia a necesidade dun maior
desenvolvemento e cunha maior profundidade de investigacions vencelladas coa nosa
intervencion para coas persoas con discapacidade. O mesmo tempo, temos que ser
conscientes do rol mediador que ocupamos entre estas persoas e as diferentes
administracions publicas, o que esixe de nés unha contribucién na presion politica e
familiar para a transformacion das politicas publicase a prestacion de coidados e apoios
cara unhas mais amigables, sostibles e profesionalizadas. Por outra banda, bdtase en falta
un maior liderado dende o Traballo Social de proxectos piloto interdisciplinarios,
especialmente dende o Terceiro Sector Social, mais tamén dende as propias
administracions publicas para explorar novos camifios para a asistencia persoal e outras
politicas para a vida independente. Para facer todo isto posible, debemos formaros de
xeito permanente, actualizando os nosos cofiecementos e as nosas practicas de
intervencion para facelas cada vez mais respectuosas e inclusivas. Finalmente, debemos
reafirmar e renovar periodicamente o noso compromiso ético-politico como disciplinae
como profesion, tanto co noso cédigo deontoldxico, como cos principios e valores que
son a nosa esencia ¢ que estan intrinsecamente relacionados cos dereitos humanos de
todas as persoas.
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