


ASPECTOS ÉTICOS DE LA ASISTENCIA PERSONAL, UNA VISIÓN DESDE EL TRABAJO SOCIAL
ETHICAL ASPECTS OF PERSONAL ASSISTANCE, A VIEW FROM SOCIAL WORK
Resumen
Las profesiones que desarrollan su actividad en el ámbito social se ven sumidas en dilemas éticos que han de resolver. Desde el Trabajo Social se analizan los aspectos éticos que influyen en el ejercicio de una de esas profesiones, la asistencia personal, cuya finalidad es la de brindar la ayuda o apoyo necesario a las personas con diversidad funcional para el desarrollo de su vida de una forma independiente. Para ello, se realiza un estudio cuanti-cualitativo con sendos cuestionarios ad-hoc distribuidos a dos muestras diferenciadas, ambas con edades comprendidas entre los 23 y los 57 años. Un cuestionario de preguntas abiertas dirigido a 31 profesionales (M=34,42; DT=8,76) y otro cuestionario de preguntas cerradas dirigido a 52 profesionales (M=33,29; DT=8,39). La información recogida se analizó cuantitativamente con SPSS 22 y cualitativamente con NVivo 12. Mediante su discurso se corrobora la existencia de conflictos y dilemas éticos durante la prestación del servicio de la asistencia personal en diferentes ámbitos y situaciones. Asimismo, se constata la necesidad de una mayor formación ética de las profesionales, así como la existencia de una gran controversia interna en lo referido a las tareas especiales, vinculadas con los apoyos en la esfera sexual.
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Abstract
Professions that carry out their activity in the social sphere are plunged into ethical dilemmas that must be resolved. From Social Work, the ethical aspects that influence the exercise of one of these professions, personal assistance, are analyzed, the purpose of which is to provide the necessary help or support to people with disabilities for the development of their lives in a independent way. For this, a quantitative-qualitative study was carried out with two ad-hoc questionnaires distributed to two differentiated samples, both aged between 23 and 57 years. A questionnaire with open questions addressed to 31 professionals (M = 34.42; DT = 8.76) and another questionnaire with closed questions addressed to 52 professionals (M = 33.29; DT = 8.39). The information collected was analyzed quantitatively with SPSS 22 and qualitatively with NVivo 12. His speech corroborates the existence of conflicts and ethical dilemmas during the provision of the personal assistance service in different areas and situations. Likewise, the need for greater ethical training for professionals is confirmed, as well as the existence of a great internal controversy regarding special tasks, related to support in the sexual sphere.
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1. Introducción
1.1. Ética en las profesiones del ámbito social: consideraciones previas
Las disciplinas y profesiones que desempeñan sus funciones en el ámbito de lo social se ven continuamente expuestas a múltiples interacciones en diferentes situaciones relacionales y comunicativas donde los aspectos éticos adquieren una crucial relevancia. Concretamente, como seres humanos nos encontramos de forma recurrente ante episodios donde podrían adoptarse diferentes acciones alternativas, sin embargo, como profesionales de lo social hemos de tener presente esos aspectos éticos, que no constituyen opiniones o creencias subjetivas. Las decisiones éticas no pueden evitarse y los ideales éticos no son subjetivos, de ahí que conductas como mentir, robar o matar se consideren, universalmente, como inmorales (Ursúa, 2019).
No obstante, lo relacionado con la ética no se vincula exclusivamente con el cumplimiento de las normas morales de una sociedad y una época histórica concreta, sino que presenta múltiples conexiones, especialmente a nivel profesional, con las situaciones sociales del día a día. Continuamente se presentan dilemas éticos que implican tanto a los principios de “beneficencia, no maleficencia, justicia, autonomía, integridad y solidaridad; los valores individuales, las normas, las leyes y las políticas” (Viscarret, 2019, p. 117). Así pues, todas estas implicaciones generan una serie de obligaciones que toda profesión del ámbito social adquiere con respecto a las personas usuarias (respetar su autonomía y preocuparse por su bienestar en todo momento de forma honesta), pero también a nivel colegial, institucional y en relación con los factores intrínsecos de la profesión y los factores sociales (Ursúa, 2019). 
Pongamos por caso el dilema del paternalismo profesional. Sin lugar a duda, las actitudes paternalistas ocupan un espacio importante en el seno de los conflictos éticos, puesto que generan el enfrentamiento entre lo que la persona quiere o desea hacer con lo que la profesional considera más adecuado o beneficioso (para la persona usuaria) realizar (Salcedo, 1998). Además, se ha de entender la autonomía como no dominación, frente a la mera noción de autosuficiencia, es decir, que ninguna persona decida o coaccione a otra para la toma de decisiones (Etxeberria, 2016).
Por este motivo, se hace necesario reflexionar sobre algunas posiciones éticas de los últimos tiempos en relación con la diversidad funcional (discapacidad). De este modo, se pueden vislumbrar las distintas prácticas y estrategias que se han venido legitimando, a lo largo del tiempo, por parte del sistema de creencias y saberes dominante (Durán, 2012).
En este sentido, la ética se relaciona con valores humanos como, entre otros, la libertad. En cambio, las éticas anteriores al siglo XX han venido denostando a las personas con diversidad funcional, tratándolas cual objetos y sin reconocer su capacidad de acción, restringiendo su potencialidad para la vida independiente (Guzmán, Toboso y Romañach, 2010). Estos autores detectan la exclusión que John Rawls hace de la diversidad funcional en Una teoría de la justicia (1971) al considerar que, estas personas, no podrían cooperar plenamente con el resto de la sociedad, no siendo capaces de satisfacer las condiciones mínimas de participación social igualitaria. En esta línea, prioriza principios imparciales de convivencia antes que los proyectos de vida subjetivos (Etxeberria, 2018) asentando sus postulados sobre el modelo médico-rehabilitador. Por su parte, Amartya Sen viene a modificar y dar cierta amplitud a las consideraciones de Rawls, buscando dar forma a una evaluación comparada de la calidad de vida en distintas sociedades contemporáneas a partir de dos elementos clave: capacidad y funcionamiento (Guzmán et al., 2010). 
Sin embargo, es finalmente Martha Nussbaum (2006) quien reconoce un deber moral de las sociedades para con las personas con diversidad funcional. De este modo, presenta un modelo más solidario, aunque con limitaciones o sesgos según quién defina la lista de capacidades que se han de tener en cuenta para llegar a la vida digna o vida buena. Su propuesta busca avanzar en el rediseño de los espacios públicos como respuesta moral y política ante las situaciones de vulnerabilidad, creando espacios facilitadores para todas las personas independientemente de sus características (Aparicio y Rodríguez, 2020). En la misma línea de Nussbaum, aparece Hans Jonas, quien defiende que la persona en situación de necesidad genera, en otras personas, el deber de atender su cuidado, pudiendo incluir entre las obligadas a familiares o, en un sentido más amplio, al Estado como una macro persona jurídica que atiende las situaciones de vulnerabilidad (Guzmán et al., 2010). En todo caso, tanto Nussbaum como Jonas, caerían en el error de reducir a las personas con diversidad funcional o en situaciones de vulnerabilidad a seres frágiles que quedan a expensas de generar ese deber moral en el resto para recibir la atención que precisen, colocando la responsabilidad en las familias o en el Estado, pero no de forma recíproca entre unas y otras personas.
Frente a esa falta de reciprocidad surgen otras concepciones, como la de la interdependencia, que nos llevarían a cuidar o atender a otras personas al ver nuestra propia necesidad futura como un elemento potencial o posible, de tal modo que dicha necesidad potencial nos lleva a reaccionar de forma moral a la acción según los postulados de Alasdair MacIntyre que recogen Guzmán et al. (2010). Desde esta perspectiva puede afirmarse que las situaciones de dependencia presentan una doble dimensión, tanto social como política. Consecuentemente, la búsqueda de respuestas acordes a las necesidades, deseos y preferencias de las personas con diversidad funcional no se ciñe a un grupo colectivo concreto, sino que ha de extenderse al conjunto mismo de la sociedad. De otro modo, se estaría contribuyendo a la reproducción y perpetuación de la discriminación estructural hacia las personas con diversidad funcional ante la negativa de adaptar o acomodar las necesidades individuales y colectivas en la actividad económica, social, cultural y política.
Además, no conviene olvidarse, como tampoco hacen Guzmán et al. (2010), de Carol Gilligan quien descubrió divergencias en el desarrollo moral de las niñas respecto a los niños a causa de su diferente socialización, circunstancia para tener en cuenta y explicar los mandatos de género que asocian a las mujeres con las labores de cuidado. Gilligan señala la interdependencia natural entre la ética de la justicia con la ética de los cuidados o de la responsabilidad y uno de los aspectos clave de su propuesta radica en la idea del universalismo interactivo donde se respeta la singularidad de cada persona por el mero hecho de serlo (Idareta y Úriz, 2012).
De este modo, se avanza hacia relaciones menos asimétricas, donde cabe la preocupación por el otro, la ayuda para el crecimiento y la adaptación; es decir, entiende el cuidado como implicación y preocupación por un tercero, ya sea individual o colectivo. Igualmente, los postulados de Adela Cortina, recogidos por Aparicio y Rodríguez (2020) trasmiten esa interdependencia para la realización de los proyectos vitales de las personas, siendo conveniente empoderar sus múltiples y diversas autonomías.
No obstante, no se debe caer en el error de confundir la autonomía volitiva y moral de una persona con su autonomía física o funcional. Se trata de una confusión propiciada por el modelo médico rehabilitador de comprensión de la discapacidad que ha traído como consecuencia una amplia institucionalización de personas que presentaban poca autonomía física, aunque plena autonomía moral (Palacios y Romañach, 2008). Del mismo modo sucede con la ansiada desmedicalización, que para ser llevada a cabo ha de sostenerse sobre la transversalidad y no dirigirse exclusivamente a ciertos colectivos o tipologías de diversidad funcional. 
Por todo ello, Etxeberria (2018) propone un enfoque articulador de la ética, que conjugue la perspectiva teleológica con la deontológica, de tal modo que reflexionemos sobre la vida buena inspirando proyectos de vida personales, sin olvidar la relevancia de la autonomía que se asienta en la dignidad: una propuesta acorde con la continua evolución de la concepción de la discapacidad, con el paso desde el modelo social al modelo de la diversidad, transitando desde la capacidad a la dignidad y añadiendo un mayor contenido ético a la comprensión de la discapacidad. Se reconoce así el lugar que ocupa cada persona, como sujeto pleno de derechos, que es la protagonista de su propia historia (Durán, 2012). Dicho de otro modo, podría hablarse de avanzar hacia una inclusión igualitaria que se mantenga en todo momento abierta a la diferencia (Habermas, 2008), caminando hacia una verdadera equidad.
Esa dignidad inherente a toda persona se estructura en dos planos (Palacios y Romañach, 2008): la dignidad intrínseca, relacionada con la inviolabilidad de las personas, su autonomía, libertad, integridad y su valor inalienable por el hecho de ser personas; y la dignidad extrínseca, que subyace de propios derechos humanos con un calado más instrumental, en función de las interacciones sociales que se dan y que refiere a la igualdad de derechos de todas las personas. 
En consecuencia, se abren dos campos de diálogo y debate según nos refiramos a la dignidad intrínseca o extrínseca, si bien ambos son imprescindibles desde el punto de vista ético. Por un lado, la bioética se presenta como el instrumento esencial para garantizar la plena dignidad de las personas con diversidad funcional en cuanto a su elemento intrínseco. Una dignidad que parece verse amenazada por la existencia de ciertas reminiscencias del primitivo modelo de la prescindencia, asociadas a los avances genéticos que se vienen produciendo (Palacios y Romañach, 2008). Por otro lado, el derecho, y los derechos humanos en particular, constituyen el marco ético ineludible (Aparicio y Rodríguez, 2020) de la dignidad extrínseca, donde la accesibilidad universal, entendida como el derecho a tener acceso a los derechos ha de tener un lugar privilegiado como garantía de posibilidad. 
Respecto a las personas con diversidad funcional, ese vínculo se puso de manifiesto con la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante, Convención) auspiciada por la Organización de las Naciones Unidas ([ONU], 2006). Este tratado internacional incide en la necesidad de adaptar el acceso y el ejercicio de lo expuesto en la Declaración Universal de Derechos Humanos (ONU, 1948), si bien no añade ningún otro derecho a los recogidos en ella, sino que enfatiza en las adaptaciones y apoyos necesarios para su disfrute en igualdad respetando las diferencias y la diversidad humana. La Convención adquiere una importancia capital en tres diferentes dimensiones (Aparicio y Rodríguez, 2020): (1) la tradición profesional, ya que conocer y comprometerse con los derechos humanos ha de ser parte de la deontología y de la ética profesional; (2) la obligatoriedad moral-jurídica de una formación adecuada para el desarrollo de las funciones propias de cada profesión; y (3) la realidad social existente, condicionada por la lenta implementación de la propia Convención.
En definitiva, la discriminación por razón de diversidad funcional o discapacidad es una cuestión ética y de derechos humanos y, hasta el momento, las políticas públicas practicadas siguen sin responder adecuadamente para erradicarla (Palacios y Romañach, 2008). Como disciplina debemos asumir nuestra función ético-política y reposicionarnos al lado de los sujetos con quienes nos comprometemos, además debemos reflexionar respecto a nuestras propias concepciones sobre la diversidad funcional, hacer aflorar nuestros prejuicios, hacernos conscientes de ellos y de cómo concebimos a las personas con las que y para las que trabajamos. 
Desde el Trabajo Social se incide éticamente en el reconocimiento de derechos y en la búsqueda de la justicia social (Úriz y Salcedo, 2017), enfrentándose, las profesionales, con una gran responsabilidad a múltiples retos y dilemas éticos y políticos presentes (Banks, 2013), aceptando y admitiendo, en todo momento, su compromiso ético de justicia (Aparicio y Rodríguez, 2020). El resto de las disciplinas y profesiones del ámbito social han de asumir, desde sus propios prismas, esos posicionamientos y, entre ellas, aparece la asistencia personal. Asimismo, se ha de considerar el tránsito desde una ética que parte de las formulaciones teóricas de la filosofía moral, hacia una ética que deriva de las evidencias que provienen de la praxis profesional, es decir, desde una ética que brota de los libros y los discursos académicos hacia una que surge de la práctica cotidiana de estas profesiones (Banks, 2019).
En resumidas cuentas, “para saber qué se debe hacer desde una perspectiva ética, antes se ha de conocer qué es la profesión en la cual se ejerce y qué finalidad tiene el quehacer profesional o para qué sirve” (Anonimizado, 2019, p. 82). 
1.2. La ética en el ejercicio de la asistencia personal
La asistencia personal se relaciona con la ética desde su mismo origen, desde su definición: se trata de una persona que ayuda a otra en el desarrollo de las actividades de su vida diaria, ya que, por su situación, por diversidad funcional u otros motivos, o no puede llevarlas a cabo por sí misma o le resulta altamente complejo, por lo que precisa un apoyo según sus propias necesidades para realizarlas (Rodríguez-Picavea, 2007). El apoyo prestado no es meramente para la atención a la persona, sino para favorecer y potenciar su autonomía de forma efectiva (Etxeberria y Goicoetxea, 2019). Consecuentemente, diferentes conceptos relacionados con la ética entran en juego en un plano ético-filosófico de la discapacidad, como: la dignidad humana, la autonomía, la igualdad o la solidaridad (De Lorenzo, 2018). 
En cuanto al ejercicio, propiamente dicho, de la asistencia personal existe un amplio consenso al identificar como necesarias una serie de capacidades y habilidades para el buen desarrollo de sus funciones (Rodríguez-Picavea, 2007; Arnau y Urruticoechea, 2012; Suñe y Martínez, 2015; Ruiz, 2016; PREDIF, 2019). Concretamente, aquellos atributos más relacionales, que facilitan la interacción con otras personas desde el respeto y el reconocimiento de la persona. Elementos como la escucha activa, la asertividad, la cordialidad o la empatía se consideran imprescindibles, pero a ellos se les añade una formación ética que también es ineludible.
En realidad, disponer de competencias éticas es primordial debido al alto contenido relacional de este servicio. Además, tanto la promoción de la autonomía personal, como de la vida independiente o de la asunción de responsabilidades, riesgos y decisiones sobre la propia vida son, todos ellos, aspectos con un elevado componente ético. En esta línea, la adscripción a la ética del cuidado tiene que ser fruto del compromiso, por parte de las profesionales de la asistencia personal, de dar prioridad a unas opciones frente a otras y no de la obligación de hacerlo (Comas-d’Argemir, 2019). Del mismo modo, la asunción de la ética del cuidado también contribuye a mejorar las relaciones que se establecen con las familias de las personas usuarias de la asistencia personal (Munuera, 2013).
Desde la Plataforma Representativa Estatal de Personas con Discapacidad Física (PREDIF) (2019) entienden que esas competencias éticas tienen que reflejarse en la actuación de la asistencia personal prestada mediante la responsabilidad, la justicia, la no maleficencia, la dignidad y la autonomía. Por otra parte, Porter, Shakespeare y Stöckl (2020) señalan que entre los principales dilemas éticos está la gestión de las relaciones a nivel personal y profesional entre quien ejerce la asistencia personal y la persona asistida. Asimismo, identifican también un importante riesgo ético en la informalidad de la prestación del servicio. Dicho riesgo, para Ahlström y Wadensten (2011), proviene del establecimiento de unas fronteras difusas entre el espacio público y el privado en la relación profesional que mantienen ambas partes. Apoyan su afirmación en las palabras de una persona con diversidad funcional participante de su estudio que afirma, refiriéndose a su asistente personal, que la gente sabe cosas de ella que no sabrían en cualquier otra circunstancia. A fin de cuentas, existen dos autonomías distintas en disputa, la de la persona que recibe el apoyo y la de la persona que se lo presta. Ambas autonomías entran en conflicto por dos motivos: por un lado la profesional ha de subordinarse a la usuaria, que ostenta la autoridad y lidera la relación respecto a las tareas para las que precisa el apoyo profesional; y, por el otro, se ha de constituir una relación moral entre iguales al ser, ambas personas, sujetos de dignidad por sí mismas (Etxeberria y Goicoetxea, 2019).
Además, otros frentes abiertos a nivel ético se manifiestan respecto a las relaciones familiares que se pueden generar en determinados contextos o situaciones. De hecho, esta circunstancia es un “dilema inherente a la asistencia personal” (Ahlström y Wadensten, 2011, p. 650), puesto que se trata de una figura que, en muchos casos, comparte espacios con la familia durante las interacción entre ésta y la persona usuaria. En particular, esta situación es casi constante cuando la persona usuaria es menor de edad, pudiendo entrar en conflicto directo los deseos y preferencias de la menor con los deseos y preferencias de su familia respecto a su bienestar. En estos casos se hace patente la posición intermedia de la profesional que ejerza la asistencia personal, que ha de tener clara su función.  
Asimismo, Mladenov (2020) ha detectado otros dilemas en su estudio con profesionales de la asistencia personal y personas con diversidad funcional usuarias del servicio. A partir de la información recabada comprobó que los aspectos que generaban un menor consenso eran los relativos a la ética como la posibilidad, o no, de que una familiar ejerciese de asistenta personal.
Por todo ello, la ética ha de ser relevante en la formación de las profesionales de la asistencia personal, abordando elementos como: la dimensión sociohistórica de la lucha del movimiento de vida independiente por la justicia social y el cumplimiento de los derechos humanos; el respeto a la diversidad funcional de forma íntegra, la reflexión sobre las transformaciones sociales necesarias; la sensibilización ante las injusticias padecidas por el colectivo; las nuevas tecnologías enfocándolas a la facilitación de la accesibilidad y la participación social; o la formación sobre innovación y diseño para todas las personas (Aparicio y Rodríguez, 2020). 
Igualmente, esa formación ética ha de tener un importante cariz de aplicación práctica. Para ello, será conveniente incorporar modelos de resolución de dilemas éticos en los que, por ejemplo, se viene avanzando de forma considerable desde el Trabajo Social (Úriz, 2019).
La asistencia personal se diferencia de otras figuras profesionales, más tradicionales, del ámbito de los cuidados o los apoyos y presenta unas características propias que la propulsan a la vanguardia del respeto a la persona. Avanza más allá de cualquier otra porque además de ser personal es personalizada, una adaptación concreta de la propia asistencia prestada. Se convierte, en sí misma, en el paso desde un modelo de atención centrado en la persona al de un modelo de atención planificada por la propia persona (Prieto et al., 2019). 
A nivel ético, las figuras profesionales de cuidados más tradicionales, haya o no solicitud previa de la persona usuaria, proponen y deciden desde su conocimiento y experiencia, debiendo respetar la autonomía de la persona usuaria, siéndoles suficiente su mero consentimiento informado. Sin embargo, en la asistencia personal el protagonismo lo asume en todo momento la persona usuaria, que es asistida por una figura que posibilita la ejecución de sus deseos y preferencias. De este modo, se propicia la riqueza de los apoyos prestados al servicio de quien los recibe, a la vez que se pueden generar nuevos riesgos de dominación, tanto por parte de la figura profesional como por parte de la persona usuaria (Etxeberria y Goicoetxea, 2019).
Consecuentemente, en cualquier momento puede presentarse un dilema ético, una situación en la que se pone en riesgo la dignidad de la persona usuaria. Por este motivo, la ética de los cuidados señala las interdependencias existentes entre las diferentes personas (Comas-d’Argemir, 2019) como un modo de ser conscientes de las responsabilidades que cada una adquiere hacia el resto de las personas de su entorno o comunidad (Munuera, 2013).
Así pues, la asistencia personal en su conjunto, y como un posible rol profesional del Trabajo Social, participa constantemente de verdaderos dilemas éticos, tomando decisiones que tienen consecuencias directas en la vida de las personas. Para Etxeberria y Goicoetxea (2019), la problemática ética de la asistencia personal se vincula con: una cuestión de autonomías en relación, que ha de ser respetuosa y donde el protagonismo recae en la persona que recibe los apoyos; una cuestión de virtudes, entendidas como modos de ser de las personas, que nos refieren a las características o habilidades de la persona que ejerza la asistencia personal para; y, finalmente, una cuestión de justicia y derechos humanos, cimentada en la igual dignidad y participación de las personas de una sociedad en las decisiones que les atañen. Por este motivo, la posición ético-política que adopten las profesionales de la asistencia personal, o de cualquier otra profesión o disciplina del ámbito social, respecto a las personas con diversidad funcional, la garantía de una accesibilidad real y efectiva en el ejercicio de sus derechos y, por lo tanto, el respecto a sus deseos, preferencias y elecciones, no es baladí. Según el posicionamiento adoptado, se favorecerá u obstaculizará la vida independiente y la autonomía personal de este colectivo, posibilitando o restringiendo que estas personas puedan desarrollar sus propios proyectos de vida en igualdad de condiciones que el resto de la ciudadanía (Durán, 2012).
Para minimizar los riesgos éticos y favorecer la toma de decisiones de las profesionales ante situaciones dilemáticas diversas profesiones, especialmente las vinculadas al ámbito social, cuentan entre sus herramientas e instrumentos profesionales con un marco axiológico propio. Ese marco, habitualmente, viene delimitado por un código deontológico mediante el cual poder regir su actuación cimentándola no sólo sobre los conocimientos teóricos y las experiencias prácticas, sino también sobre aspectos éticos de gran relevancia, favoreciendo con su ayuda la resolución de algunos dilemas o conflictos. Algunos ejemplos los constituyen profesiones como el trabajo social, la psicología, la medicina, la terapia ocupacional, la enfermería o la pedagogía, entre otras. Además, profesiones con una gran proximidad en sus funciones a la asistencia personal, como las intérpretes de lengua de signos, cuentan también con un marco axiológico propio, elaborado por la Federación Española de Intérpretes de Lengua de Signos y Guías-Intérpretes ([FILSE], 2002) y aprobada y ratificada en su asamblea general. En cambio, en la actualidad, pese al gran número de dilemas éticos a los que se enfrenta la asistencia personal, sus profesionales no disponen de un corpus ético propio y específico, ajustado a sus características y a las de las funciones que desarrolla en su ejercicio profesional.
Por otra parte, la inexistencia de un marco axiológico propio de la asistencia personal puede llegar a generar una gran incertidumbre en las personas con diversidad funcional que la precisen. Al mismo tiempo, esta sensación puede acrecentarse al unirse con la permisividad pública ante el incumplimiento sistemático de la normativa vigente en materia de discapacidad (Anonimizado, 2022). En otras palabras, las administraciones públicas parecen estar consintiendo la conversión de lo ilegal en la verdadera norma (Palacios y Romañach, 2008), situando a las personas usuarias de la asistencia personal en un limbo ético-legal de consecuencias impredecibles.
2. Metodología
A partir de lo expuesto anteriormente, con el presente estudio se pretenden alcanzar los siguientes objetivos: identificar los principales dilemas éticos a los que las profesionales de la asistencia personal se enfrentan en el desarrollo de sus funciones; y detectar la necesidad de una mayor formación a nivel ético por parte de las profesionales de la asistencia personal.
Atendiendo a los objetivos establecidos se diseñó la investigación con una metodología mixta, formulando un trabajo de carácter analítico descriptivo, de tipo transversal con el que analizar la situación de la asistencia personal y sus aspectos éticos en un marco temporal definido. Inicialmente, se buscaba establecer una combinación de técnicas de recogida de datos (entrevista y cuestionario), pero las circunstancias derivadas de la irrupción de la Covid-19 lo imposibilitaron, substituyendo entonces la entrevista a las profesionales por la aplicación de un cuestionario de respuesta abierta. La solución adoptada satisfizo la finalidad exploratoria e indagatoria, con la potencialidad necesaria para recabar la información precisa para responder de forma adecuada a los objetivos planteados, teniendo en cuenta que:
	La investigación cualitativa mediante cuestionarios abiertos se convierte en alternativa a lo 	limitante de este paradigma en cuanto al número de participantes (…), constituye una de las 	pocas herramientas con las que cuentan los investigadores cualitativos para obtener 	información sin estar cara a cara con la persona. (Álvarez-Gayou, 2003, p. 150)
Consecuentemente, se distribuyeron dos modalidades de cuestionario a dos muestras diferenciadas: 1) un cuestionario ad hoc de respuesta abierta amplia y 2) un cuestionario ad hoc de respuesta cerrada categórica o corta.
Previamente, se realizó una revisión documental con la que identificar elementos relevantes para el tópico de la investigación (López y Deslauriers, 2011), de tal modo que se pudiesen incorporar al trabajo aspectos novedosos y no repetitivos (González, Blanco, Castellano y González, 2014). Asimismo, como cualquier investigación que se enmarque en la disciplina del Trabajo Social, se buscaba la obtención de resultados que propicien una mejora en el servicio y la ampliación de los conocimientos para el campo profesional (Acero, 1988).
Los instrumentos elaborados para la recogida de la información se realizaron con la aplicación Google Forms, favoreciendo así una interacción digital al tiempo que una recopilación de datos ágil y sistematizada. En todo momento se observó lo dispuesto en la Ley Orgánica 3/2018, de 5 de diciembre, de protección de datos personales y garantía de los derechos digitales, garantizando la confidencialidad de las profesionales participantes en la investigación.
Asimismo, hemos sido conscientes de que la técnica utilizada presenta una asimetría en la relación entre investigadoras e informantes, una relación pragmática con un fin específico que pretende recabar respuestas para el tema de estudio de la investigación, constituyéndose así como una relación secundaria y no un fin en sí misma (López y Deslauriers, 2011).
Teniendo en cuenta las técnicas de recogida de información seleccionadas se realizaron dos muestras intencionales, no probabilísticas, buscando una reproducción aproximada de la población objetivo: profesionales de la asistencia personal en España.
Muestra 1
Se optó por la utilización de un cuestionario ad hoc de preguntas abiertas, que proporciona información de una mayor profundidad sobre el tema abordado, vinculada a los fines analítico-descriptivos de la investigación. Además, “parte de la gente y desde la gente se construyen las interpretaciones de la vida social” (González et al., 2014, p. 160). Este cuestionario constaba de 18 preguntas de diferentes tipologías, incluyendo aspectos sociolaborales como el nivel formativo de las profesionales, su edad o la modalidad del contrato de trabajo en vigor.
Muestra 2
Se utilizó otro cuestionario ad hoc con preguntas categóricas o de respuesta cerrada, por su capacidad de obtener cierta comparabilidad de la información recogida, permitiendo la identificación de aspectos imprescindibles para la asistencia personal. Se compaginaron las preguntas cerradas, con distintas opciones de respuesta, junto con otras preguntas más abiertas que trataban de recoger respuestas breves y relevantes. Este cuestionario se componía de 10 preguntas enfocadas a la recogida de información para el análisis cuantitativo, si bien se aprovechaban las preguntas más abiertas para acompañar y complementar el análisis cualitativo.
2.1. Procedimiento seguido
A partir de la revisión documental llevaba a cabo se redactaron los instrumentos de recogida de información que, antes de su elaboración definitiva, fueron revisados por dos investigadores de prestigio del campo del Trabajo Social. 
A continuación, se contactó con las profesionales de la asistencia personal a través de diferentes entidades y organizaciones prestadoras de dicho servicio de forma directa o indirecta y, especialmente, con aquellas propias del ámbito de la diversidad funcional. A tal efecto, es obvio señalar que existió una búsqueda previa de dichas entidades y organizaciones, desde el ámbito estatal hacia el autonómico y local, a través de los diferentes registros de las administraciones públicas autonómicas durante tres semanas. La respuesta a la carta de presentación de la investigación no fue la esperada debido a la Covid-19, por lo que se procedió a reajustar la estrategia de contacto. Para ello, se realizó una búsqueda de perfiles profesionales de asistencia personal en España en la red social LinkedIn, obteniendo más de 1.000 perfiles compatibles cuyo idioma de perfil fuese el castellano y pertenecientes a los sectores de atención a la salud mental y/o atención sanitaria y hospitalaria, como aquellos más vinculados al campo de trabajo de la asistencia personal. Tras su análisis, se descartaron aquellos perfiles que no se correspondían con la figura profesional objeto de estudio en la investigación, quedando finalmente 155 perfiles tras el cribado. Acto seguido, se contactó individualmente con cada uno de esos perfiles solicitando su colaboración voluntaria y garantizando la confidencialidad de su participación en el estudio.
La recogida de información final con esta muestra se produjo entre el 24 de marzo y el 10 de mayo del año 2020, de tal modo que se facilitó, con un período extenso de tiempo, la respuesta del mayor número de profesionales posible.
El análisis llevado a cabo de los datos recabados se desarrolló apoyándose en dos programas diferentes: por un lado, en el Statistical Product and Service Solutions (SPSS) versión 22 para el análisis cuantitativo de la información; y, por otra parte, en el NVivo 12 para la explotación cualitativa de los datos. Asimismo, para garantizar la confidencialidad de las informantes y facilitar el proceso de análisis se codificaron sus respuestas del siguiente modo: CA1, CA2, CA3, …CA31 para los cuestionarios de preguntas abiertas; y CC1, CC2, CC3, …CC52 para los cuestionarios de preguntas cerradas.
3. Resultados y discusión
3.1. Perfil sociodemográfico y formativo-laboral
Muestra 1
Respondieron al cuestionario de preguntas abiertas 31 profesionales, de las cuales un 74,2% fueron mujeres frente a un 25,8% de hombres. En la tabla 1 se presenta el perfil profesional en relación con el género y con el grupo de edad de pertenencia. Respecto a la edad, cabe destacar la informante de menor edad contaba con 23 años, mientras que la edad máxima se situó en los 57 años (M=34,42; DT=8,76). Además, un 67,7% del total de las profesionales participantes en el estudio se sitúan en el grupo de edad que transcurre entre los 23 y los 34 años. No se obtuvieron respuestas de hombres de 46 o más años y las mujeres entre los 35 y los 57 años se reparten de forma idéntica entre ambos grupos de edad, de 35-45 años y de 46-57 años, contando cada uno de ellos con un 17,4% del total de las participantes en esta muestra.
TABLA 1
Muestra 2
Respondieron al cuestionario categórico ad hoc 52 profesionales, de las que hubo que descartar a tres de ellas por no verificar convenientemente el criterio de inclusión de trabajar como asistentes personales. De entre los 49 cuestionarios válidos, tres cuartas partes de la muestra la constituyeron las mujeres con hasta un 75,5% frente a solo un 24,5% de hombres. Respecto a la edad, la mínima registrada fue de 23 años mientras la máxima ascendió hasta los 57 años (M=33,29; DT= 8,39). En relación con los diferentes grupos de edad, no se apreciaron diferencias significativas en cuanto al género, al concentrarse principalmente las profesionales en el grupo que va desde los 23 hasta los 34 años en ambos casos, con un 75,7% entre las mujeres y un 66,7% entre los hombres (tabla 2).
TABLA 2
3.2. Aspectos éticos de la asistencia personal
Respecto a los aspectos éticos, se han delimitado los resultados en cuatro diferentes bloques que emergen de las reflexiones de las informantes respecto a la ética en el ejercicio de su rol como asistentes personales. En un primer lugar, nos encontramos con los dilemas relativos al paternalismo de las profesionales. En segundo término, afloran los dilemas en relación con la familia directa –en especial madres y padres- de las personas usuarias del servicio y su relación con la profesional de la asistencia personal. En tercer lugar, las informantes subrayan la necesidad de mantener líneas claras respecto de la intimidad de las personas usuarias y la confidencialidad en la relación profesional. Por último, surge un importante debate sobre la asistencia sexual como función, o no, incluida en la asistencia personal.
3.2.1. Paternalismo profesional
La confrontación entre la mirada experta y los deseos y preferencias de la persona usuaria de la asistencia personal es lo que puede generar situaciones donde las profesionales ejerzan el paternalismo profesional. Tal vez pretendiendo adoptar la mejor opción, bajo su perspectiva, para el bienestar de la persona, exceden sus funciones restringiendo la capacidad de elección de la persona respecto a su propio proyecto vital.
En esta línea, el análisis llevado a cabo de las respuestas de las informantes recogidas indica la existencia de elementos que es necesario estudiar en profundidad. De sus contestaciones se desliza que se trata del mayor conflicto ético al que se enfrentan, confrontando con los principios de autonomía personal y autodeterminación:
	“Cuando adoptas un chip de respetar todos los asuntos personales (…) tienes claro 	cuándo tienes que estar y cuándo sobras. (…) Quien no tenga mucha experiencia puede caer en el error de decir que es lo mejor o peor sobre cualquier decisión o asunto, sobre qué hacer o no hacer, pero pronto se aprende a no interferir y a que la persona que te contrata tome sus  	decisiones sin que la asistente personal dé su opinión, o no interfiera” (CC13).
Este tipo de dilemas éticos parecen encontrarse en el día a día de las profesionales y en múltiples contextos y ámbitos diferentes:
“Estaba con ella de “fiesta” por la noche (…) y ella quería quedarse, pero estaba dormida en su silla. Le propuse ir a casa si estaba cansada, pero ella sólo quería estar allí por estar, y dormida. Al final la llevé a la cama, lloró un poco, pero se quedó dormida pronto. Ahí actué mal, quizás con una postura maternalista” (CC05).
“Saber motivar a la hora de que (…) no quiera tomarse su tratamiento médico, prevención de actitudes de suicidio o autolesión. Saber razonar con la persona para que deje de tener malos hábitos en su alimentación o higiene” (CC38).
“La jerarquía que se establece, (…) en muchos aspectos nos consideramos por encima de la persona que contrata nuestro servicio, por y para la que trabajamos y que son, en definitiva, nuestras jefas” (CA19).
En algunas de esas situaciones las dudas pueden llegar a invadir a las profesionales produciendo en ellas una falta de capacidad para llegar a tomar una decisión al respecto:
“Entre la voluntad de la persona a la hora de hacer ciertas actividades y lo que debe hacer” (CC42).
“Que la persona quiera ayuda para hacer algo ilícito” (CC27).
3.2.2. Incidencia de las familias de las personas usuarias
La influencia familiar es otro de los aspectos relevantes en un país donde el sistema de cuidados ha sido tradicionalmente familista, lo que ha venido situando la responsabilidad de la atención y los apoyos a las personas con diversidad funcional en sus familiares más próximos y, muy especialmente, en las mujeres más cercanas de la familia. 
Consecuentemente, las familias de las personas usuarias tienen una gran relevancia en los aspectos éticos relacionados con la asistencia personal y los diferentes conflictos que de ellos se pueden derivar (Munuera, 2013). Ocasional o habitualmente, según cada caso, llegan a entablar una relación directa con la profesional de tal modo que solicitan de ésta actuaciones según su criterio o preferencia o, en otros casos, respecto a la confidencialidad y la intimidad de la persona usuaria (Ahlström y Wadensten, 2011):
“Aprendes de sobra a respetar la intimidad, a llamar a la puerta antes de entrar, aunque esté abierta, a no mirar los mensajes personales, aunque seas (…) quien abre la aplicación y cojas el móvil” (CC13).
“La información que, a veces, creo que tengo que transmitir a la madre o al padre” (CC50).
En este sentido, cabe recordar que “si el profesional no tiene capacidad para asegurar la confidencialidad a su cliente, prácticamente es imposible siquiera que dé comienzo una interacción entre ambos” (Salcedo, 1998, p. 150). 
3.2.3. Intimidad y confidencialidad en la relación profesional
A pesar de la mención anterior, lo referido a la intimidad y la confidencialidad de las personas usuarias merece una atención especial, pues la asistencia personal transita en el resbaladizo terreno de la intimidad personal por la naturaleza de sus funciones. De modo que las profesionales han de tener un riguroso sentido de la confidencialidad para evitar generar cualquier tipo de daño a la persona usuaria.
Además, las respuestas de las profesionales de la asistencia personal muestran cómo ambos elementos, intimidad y confidencialidad, interaccionan de forma expresa con el principio de integridad, que supone el reconocimiento de los límites entre la vida personal y la vida profesional (Porter et al., 2020):
“(…) no supe delimitar mi espacio a la hora de que la persona asistida tome mis servicios prestados como funciones que van unidas al vínculo de amistad que se establece” (CC24).
“(…) todos sus estados emocionales recaen sobre el asistente (…) tienes que estar escuchando con atención todo lo que dice y mantener una buena cara y predisposición. A veces, también eres con quien se desahoga. Todo el peso emocional. Pero como es una relación laboral y unidireccional tienes que recibir pero expresar poco” (CC13).
Del mismo modo, parecen translucir ciertos juicios de valor por parte de algunas, pocas, profesionales. En todo caso, son aspectos que afectan a la dignidad de la persona y a la individualización de la atención prestada y que no han de obviarse por la importancia para un ejercicio profesional de calidad y respetuoso con las personas usuarias:
“A veces es difícil discernir cuando un usuario está hablando desde la realidad común o desde la suya propia debido a la enfermedad (…), muchas veces no sé si es cierto lo que me dice” (CC16).
3.2.4. Sexualidad y asistencia personal
Finalmente, subyace entre las respuestas de las informantes la cuestión de la sexualidad de las personas usuarias que reciben servicios de asistencia personal y si tienen o no derecho a una asistencia sexual (De Asís, 2017). Conviene subrayar que nos referimos así a la relación de la asistencia personal con las denominadas, según Rodríguez-Picavea y Romañach (2006), tareas especiales, que incluirían las relacionadas con el acompañamiento y el apoyo para la preparación en la esfera sexual. El debate respecto a esta área está muy abierto, lo que se percibe en las respuestas dadas por las profesionales de nuestro estudio: 
“Cualquier persona tiene derecho a tener una actividad sexual sana y saludable si así lo desea” (CA06).
 “Las personas dependientes también deben tener una vida sexual normal como el resto del mundo. (…) si un usuario dependiente, por ejemplo, con parálisis cerebral, necesita apoyo a la hora de masturbarse, necesitaría ayuda del asistente personal” (CA08).
“Creo que habría que marcar ciertos límites (…) porque un asistente personal no es un asistente sexual y no considero que éste tenga que ayudar a nadie a usar el satisfayer. Pero, si el usuario quiere tener una cita con alguien, el asistente personal podría acompañarlo (y dejarles su espacio) o, si fuera necesario, preparar a la persona para que mantenga las relaciones sexuales que quiera con otra persona. (…) es importante que haya confianza y respeto entre ambas partes y que no se juzgue a nadie por sus orientaciones sexuales o sus filias” (CA16).
Probablemente, este sea uno de los dilemas éticos más controvertidos debido a que la sexualidad es uno de los tabús más comunes. Además, en este caso, supone abordar el tema en relación con las personas con diversidad funcional, cuando ni siquiera se ha reflexionado desde el enfoque de derechos y con una percepción asexual de la discapacidad por parte de una mayoría de la sociedad (De Asís, 2017):
 “No creo que las actividades sexuales sean un derecho” (CA20).
No obstante, respecto a la figura concreta de la asistencia sexual, cabe destacar que “se trata de un apoyo instrumental, ni educativo ni terapéutico (…), no es tarea de la persona asistente excitar ni ser excitada, desnudarse, dar abrazos o besos o mantener prácticas sexuales con la persona asistida” (Centeno, 2020, p. 40).
4. Conclusiones
En líneas generales, los resultados obtenidos han confirmado la necesidad e importancia de abordar los aspectos éticos relacionados con la asistencia personal y su ejercicio profesional, un campo de estudio inédito hasta el momento, hasta donde ha llegado nuestra indagación. Asimismo, hemos identificado los principales dilemas éticos con los que estas profesionales, y las personas a las que prestan sus servicios, han de enfrentarse en el día a día. Al tiempo, hemos constatado que las profesionales adolecen de una formación ética más profunda, así como de instrumentos, herramientas o procedimientos en los que apoyarse para una adecuada toma de decisiones desde el respeto a la dignidad de la persona y a los derechos humanos que le son inherentes. 
Consecuentemente, esa falta de formación ética específica puede estar influyendo en una deficiente promoción de la autonomía personal y vida independiente de las personas usuarias. Además, se pueden estar produciendo conflictos o situaciones donde la persona usuaria se vea violentada al estar en disputa su autonomía volitiva y moral, cuando el respeto a la misma debe ser el factor imprescindible de toda buena práctica en la prestación de la asistencia personal. Sin duda, la incorporación de los modelos de resolución de dilemas éticos a la formación de las profesionales sería un elemento potenciador de una buena praxis profesional. 
Atendiendo a los resultados obtenidos, consideramos urgente y necesaria la estructuración de un código deontológico propio para la asistencia personal, que recoja los principios generales que deben orientar el proceder de las profesionales que desempeñen las funciones de dicha figura profesional. Resulta de vital importancia contar con ese marco axiológico debido a la especial y constante vulnerabilidad a la que están sometidas la intimidad y la privacidad de las personas con diversidad. Por este motivo, parece interesante configurar un marco normativo que ampare la intervención de la asistencia personal y vele por la integridad de las personas usuarias.
Los discursos de las profesionales que han participado en esta investigación denotan la existencia de ciertas tensiones, ante situaciones concretas en distintos ámbitos, entre la profesional y la persona usuaria del servicio. El abordaje de estas situaciones mediante el tratamiento de casos prácticos, donde las futuras profesionales se visualicen en dichas situaciones debiendo adoptar decisiones, muchas veces dicotómicas, ante potenciales conflictos o violaciones de los principios de autonomía personal y vida independiente se antoja altamente necesario.
Por otra parte, se aprecian importantes contradicciones entre los principios orientadores de la asistencia personal y algunas de las opiniones dadas por las profesionales. Si bien se trata solamente de unas pocas, no se ha de obviar que el ejercicio profesional de la asistencia personal exige el compromiso, cuando menos, con el modelo social y la búsqueda continua de la promoción de la autonomía personal de las usuarias, posibilitando que puedan ejecutar y vivir sus propios proyectos de vida.
Por otro lado, se detecta una intensa controversia ética respecto a las tareas especiales a desarrollar por la asistencia personal. La sexualidad de las personas con diversidad funcional también se ha de preservar, favoreciendo que pueda ser desarrollada y vivida atendiendo a sus deseos y preferencias por lo que, cuando la persona lo requiera, habrá de contar con los apoyos oportunos que le permitan dicho desarrollo. Particularmente, habría que delimitar convenientemente el tipo de tareas de este tipo a realizar desde la asistencia personal, así como explorar una futura implementación de la asistencia sexual para aquellos casos que la precisen.
Finalmente, en relación con los límites de esta investigación, hemos de reconocer que es necesario abordar los aspectos éticos desde otras perspectivas, como son: las de las personas usuarias y sus percepciones respecto a los dilemas éticos que atraviesan sus proyectos de vida acompañados por la figura profesional de la asistencia personal; y las de las familias, especialmente en aquellos casos en los que la persona usuaria es menor de edad, aunque ciertamente las prestaciones de asistencia personal reconocidas en estos casos sean, actualmente, muy escasas en el Sistema para la Autonomía y Atención a la Dependencia (Anonimizado, 2020).
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	Tabla 1.
Perfil de las participantes en la investigación (muestra 1) según el género y el grupo de edad

	
	Grupos de edad
	Total

	
	23-34 años
	35- 45 años
	46-57 años
	

	Género
	Mujer
	N
	15
	4
	4
	23

	
	
	% en el género
	65,2%
	17,4%
	17,4%
	100,0%

	
	
	% en los grupos de edad
	71,4%
	66,7%
	100,0%
	74,2%

	
	
	% del total
	48,4%
	12,9%
	12,9%
	74,2%

	
	Hombre
	N
	6
	2
	0
	8

	
	
	% en el género
	75,0%
	25,0%
	0,0%
	100,0%

	
	
	% en los grupos de edad
	28,6%
	33,3%
	0,0%
	25,8%

	
	
	% del total
	19,4%
	6,5%
	0,0%
	25,8%

	Total
	N
	21
	6
	4
	31

	
	% en el género
	67,7%
	19,4%
	12,9%
	100,0%

	
	% en los grupos de edad
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%

	
	% del total
	67,7%
	19,4%
	12,9%
	100,0%


Nota: Fuente: elaboración propia a partir de la información recabada.
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	Tabla 2.
Perfil de las participantes en la investigación (muestra 2) según el género y el grupo de edad

	
	Grupos de edad
	Total

	
	23-34 anos
	35-45 anos
	46-57 anos
	

	Género
	Mujer
	N
	28
	5
	4
	37

	
	
	% en el género
	75,7%
	13,5%
	10,8%
	100,0%

	
	
	% en los grupos de edad
	77,8%
	62,5%
	80,0%
	75,5%

	
	
	% del total
	57,1%
	10,2%
	8,2%
	75,5%

	
	Hombre
	N
	8
	3
	1
	12

	
	
	% en el género
	66,7%
	25,0%
	8,3%
	100,0%

	
	
	% en los grupos de edad
	22,2%
	37,5%
	20,0%
	24,5%

	
	
	% del total
	16,3%
	6,1%
	2,0%
	24,5%

	Total
	N
	36
	8
	5
	49

	
	% en el género
	73,5%
	16,3%
	10,2%
	100,0%

	
	% en los grupos de edad
	100,0%
	100,0%
	100,0%
	100,0%

	
	% del total
	73,5%
	16,3%
	10,2%
	100,0%


Nota: Fuente: elaboración propia a partir de la información recabada.



