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La filosofia de Vida
Independiente, se enfrenta
a un sistema institucional,
“hospitalario”, “colectivo”
y “rehabilitador” para
fomentar la consideracion
de la persona con alta
dependencia bajo un
prisma individual, en el que
la persona es duefia de sus
derechos civiles, tiene
capacidad y voluntad de
dar respuesta a los proble-
mas de su propia existencia
y tiene capacidad de
auto-organizacién en un
marco de derecho a la
accion positiva para la
igualdad de oportunidades.

J. VIDAL GARCIiA ALONSO

Investigador. Escuela de Estudios Cooperativos.
Universidad Complutense de Madrid.
Miembro del Foro de Vida Independiente

O importante no es

cudl es su capacidad de

mejora fisica, sensorial

o intelectual, sino cual

es la mejor maneray la

mas rapida para que
cualquier persona con discapacidad
pueda alcanzar los mas altos niveles
de participacion y autocontrol sobre
su propia vida, hasta donde sea posi-
ble para cada una de ellas.

Esta es la filosofia que alimenta al
Movimiento de Vida Independiente,
el cual surgié a finales de los afios 60
en los Estados Unidos (Berkeley-Cali-
fornia) y se extiende hoy por todo el
mundo. Desde este Movimiento se
demanda una integracién plena y
activa de todas las personas con dis-
capacidad, con independencia de su
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dossier

de discapacidad y del tipo de deficien-
cia, mediante la participacion directa en
todos los aspectos que afectan a sus
propias vidas. Las personas con discapa-
cidades severas que quieren vivir inde-
pendientemente se ven a si mismas con
capacidad para alcanzar altos niveles de
participacion social e integracién social,
educativa, econémica y cultural.

El Movimiento de Vida Independien-
te, a través de los servicios prestados
desde los Centros de Vida Independien-
te (CIL segun sus siglas procedentes del
término en inglés), ha demostrado que
otro mundo es posible para las personas
que todavia viven aisladas y atrapadas
en el sistema médico-rehabilitador, si se
cuenta con servicios accesibles, ayudas
técnicas y asistencia personal. Este
Movimiento responde, por tanto a la
existencia de barreras en el entorno
fisico y barreras de tipo psicolégico en
la comunidad, a las reducidas expectati-
vas de realizacién personal, a la estig-
matizacion de la discapacidad, a los pre-
juicios que ésta conlleva y a la discrimi-
nacion social, politica y econémica que
limita a las personas con graves discapa-
cidades hasta su desaparicion social.

La filosofia de Vida Independiente es
pues un nuevo enfoque, un paradigma
para dar respuesta al reto de definir
qué es la discapacidad, donde se locali-
za el problema que puede representar
la dependencia, cudl es la soluciéon mas
adecuada a ese problema y quién o
quienes son los responsables de dar esa
solucién. En sus respuestas a cada una
de estas preguntas, el paradigma de Vida
Independiente se enfrenta y trata de
superar conceptualmente el modelo
médico-rehabilitador. En el cuadro
adjunto hemos recogido una compara-
cién de las respuestas que ofrece cada
uno de estos modelos, partiendo de las
aportaciones del Dr. Gerben Dejong.

Desde el punto de vista de la filoso-
fia de Vida Independiente, la institucio-
nalizacion obligatoria o la falta de alter-
nativas a ésta y la segregacion en la
educacion, el empleo o el consumo son
violaciones directas de los derechos
humanos. Hoy en dia es facil encontrar
alguna o todas estas situaciones en
cualquier pais, incluso en aquellos en los
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Las personas con discapacidad deben poder decidir libremente su modo de vida como cual-

quier persona y participar en todas aquellas actividades politicas y legales que les afecten

que se ha desarrollado en mayor medi- :
da la aplicacién de esta filosofia. Esto :
significa que aunque se han dado pasos '
importantes en algunos paises, todavia :
queda mucho por hacer para conseguir :
una aplicacion total de la misma. Siem- :
pre existen presiones politicas y legales :
para limitar los derechos de las perso- :

nas con discapacidad.

CENTROS DE VIDA
INDEPENDIENTE

El Movimiento de Vida Independiente
ha desarrollado la filosofia de Vida Inde-
pendiente en la prictica a través de tres '
tipos de acciones: |) Mediante el acti-
vismo politico y social de las personas
que quieren vivir una vida independien-
te, demandando la supresion de la legis- :
lacion discriminadora y generando nue-
vas leyes que garanticen sus derechos ‘!
civiles. 2) Mediante el desarrollo de :
investigaciones dirigidas por personas :
con discapacidad y sin discapacidad des- :
de centros universitarios para demos- :
trar la viabilidad préctica de esta filoso- !
fia en diferentes areas del conocimien- :
to, como: la filosofia, la sociologia, la

—o—

economia y la ciencia politica. 3)
Mediante el apoyo a las iniciativas
emprendedoras de las personas con
discapacidad para crear Centros deVida
Independiente.

Estos Centros de Vida Independiente
surgieron en primer lugar en EE.UU.,,
donde Ed Roberts constituy6 el primer
Centro en la Universidad de Berkeley3.
Hoy en dia podemos encontrar centros
de este tipo en muchos de los paises
desarrollados y en paises de América
Latina, Africa y Asia. La idea de estos
centros es permitir que las personas
con discapacidad que quieren vivir inde-
pendientemente puedan organizar los
servicios que necesitan y ayudar a otras
personas a transitar hacia esta forma de
vida. La primera condicién que se debe
cumplir en un Centro de este tipo es
que esté gestionado por personas con
discapacidad.

Los CIL, nombre que reciben por las
siglas en inglés de estos centros (Cen-
ter for Independent Living) comparten la
misma filosofia en cualquier parte del
mundo, aunque en cada lugar, su forma
juridica, sus servicios y la forma de
financiarse puede variar de un lugar a
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otro. Constituidos generalmente como
organizaciones sin animo de lucro
(asociaciones, fundaciones, cooperati-
vas sociales, etc.), apoyan con una
dimensién local, a difundir la filosofia
de vida independiente entre las perso-
nas con discapacidad y gestionar una
serie de servicios financiados tanto
por el sector publico, como por el sec-
tor privado.

Los servicios mas habituales que ofre-
cen los CIL estan dirigidos a mejorar el
nivel de informacién de los usuarios con
discapacidad y sus familias,aconsejando a
éstos de primera mano sobre diversas
materias: como los derechos que les
asisten, la forma de relacionarse con los
profesionales que les atienden, la actitud
que debe mantenerse ante situaciones
de discriminacién o ante la sociedad en
general. El servicio de informacion inclu-
ye también aspectos relacionados con
los recursos que pueden encontrarse en
la comunidad para vivir independiente-
mente (viviendas accesibles, servicios de
empleo, transporte accesible, asistente
personal, intérpretes de lengua de sig-
nos, lectores para personas con discapa-
cidad visual, formacién especializada y
otros muchos mas).

En algunos casos, los CIL también
proporcionan servicios directos de pro-
visién de ayudas técnicas, de formacion
en vida independiente, servicios farma-
céuticos especializados, servicios para
nifos o servicios para personas mayo-
res con discapacidad.

Los servicios de asesoramiento tie-
nen por objeto los mismos ambitos
que los citados en los servicios de
informacion. Personas con discapaci-
dad, con experiencia en llevar una vida
independiente, asesoran a otras con su
mismo tipo de discapacidad. Se trata asi
de estimular y facilitar la transicién a
una vida independiente a personas que
viven institucionalizadas. Un asesora-
miento de gran importancia es el que
tiene por objeto ofrecer consejo para
ejercitar la defensa de los derechos
civiles en cuestiones relacionadas con
la educacion, la eliminaciéon de barreras,
el consumo, los servicios publicos, etc.

El servicio mas importante, desde el
punto de vista del resultado que produ-

ce en la calidad de vida de las personas
con discapacidad, es el servicio de asis-

! tente personal. Este servicio, que tam-

bién puede ser gestionado directamen-

© te por la persona con discapacidad, por

las administraciones locales, por las
organizaciones de personas con disca-
pacidad y por empresas privadas, per-
mite generar sinergias importantes
cuando se presta desde CIL. Cada per-
sona con discapacidad decide sobre la
contratacién de su asistente personal, le
entrena y organiza su actividad, mien-

tras desde el CIL se gestiona su contra-
: tacion, pago, despido y agenda, facilitan-

do estas tareas administrativas a la per-
sona con discapacidad que recibira el
pago directo por este servicio desde la
administracién publica.

CONCLUSIONES

Desde el punto de vista de la atencién a
la dependencia de las personas con discapa-
cidad, la filosofia de Vida Independiente pro-
porciona un marco teérico y los Centros de
Vida Independiente un marco practico para
responder a las demandas de las personas
con discapacidad que en una situacién de
gran dependencia quieren vivir una vida
independiente, asumiendo los riesgos de su
propia existencia y la responsabilidad de
tomar decisiones sobre su futuro. La conso-
lidacion del Movimiento de Vida Indepen-
diente en Espafia, con los apoyos adecuados
desde las administraciones publicas, supon-
dra un cambio radical en la orientacion de
las politicas actuales sobre discapacidad en
nuestro pais, donde esta filosofia estd

PRINCIPIOS DEL MOVIMIENTO
DE VIDA INDEPENDIENTE

El Movimiento de Vida Independiente ha establecido una serie de principios que

orientan su actividad y que tienen un caricter permanente desde sus origenes:

Autodeterminacién.

Autocontrol. Deben también participar en todas aquellas actividades politicas
y legales que afectan a su forma de vida.

Igualdad de oportunidades. Debe procurarse a las personas con discapacidad
servicios de accién positiva que garanticen la compensacién de su diferente pun-
to de partida respecto a las personas sin discapacidad. Entre estos servicios
resultan esenciales los servicios de accesibilidad y ayudas técnicas y los servicios
de asistente personal.

No-discriminacion. La legislacion debe eliminar cualquier norma que acepte la
discriminacion de las personas con discapacidad. La Justicia debe poder perseguir
y castigar las conductas discriminatorias contra este colectivo.

Consumo de satisfactores. Las personas con discapacidad deben tener
garantizado un consumo minimo de satisfactores intermedios que permitan
alcanzar un nivel 6ptimo de cobertura de necesidades basicas (salud fisica y
mental en maximas condiciones de autonomia personal)!. Para ello es nece-
sario e imprescindible incrementar la provision de dispositivos técnicos esen-
ciales para la autonomia personal y la adaptacién del entorno. En el trato a las
personas con discapacidad debera primar su condicion de consumidor y ciu-
dadano en lugar de la de paciente.

Calidad de vida. Las personas con discapacidad sélo podran alcanzar una vida
plena si pueden elegir una vida independiente, participativa y plenamente inte-
grada en su comunidad. En palabras de Francis Hasler2 “Vida Independiente es la
filosofia de la emancipacién y la practica que fortalece a las personas con disca-
pacidad y les permite influir, elegir y controlar cada aspecto de su vida”.Ademas,
debe entenderse que este principio implica que las personas con discapacidad
deben ser preguntadas directamente sobre su calidad de vida y medirla median-
te la valoracién de sus expectativas presentes y futuras en relacién con su for-
ma de vida actual.
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comenzando a calar entre muchas personas
con discapacidad.

Podria considerarse a la Ley sobre
Igualdad de Oportunidades y No Discrimi-
nacién de las personas con Discapacidad
un primer paso en esta direccion, ya
que incorpora algunos de los elemen-
tos de la filosofia de Vida Independien-
te, pero, sin embargo, no se ha incorpo-
rado la parte practica del Movimiento
de Vida Independiente. Este proyecto
de ley no ha regulado la figura de los
Centros de Vida Independiente, ni el
sistema de pago directo por asistente
personal, no se ha mejorado el exiguo
servicio de ayuda a domicilio que susti-
tuye en Espafa al verdadero servicio de
asistente personal, no se mejora la pro-
vision de ayudas técnicas y no se garan-
tizan mejoras en la accesibilidad del
entorno, ni publico ni privado antes de,
al menos, |7 afos, segun los plazos
establecidos en este proyecto de ley. La
defensa de los derechos civiles de las
personas con discapacidad puede con-
tinuar sin garantias ya que ni siquiera se
ha incorporado la inversién de la carga
de la prueba en toda su extensién
como han demandado las organizacio-
nes sociales y ha aconsejado la Comi-
sion Europea.

En consecuencia, las excelencias del
modelo de Vida Independiente pueden
continuar alejadas de la realidad de las
personas con discapacidad de nuestro

EL MOVIMIENTO DE
VIDA INDEPENDIENTE:
EXPERIENCIAS
INTERNACIONALES

La Fundacién Luis Vives, con el apoyo
de la Obra Social de Caja Madrid, ha
editado este libro que supone la pri-
mera publicacion en espafiol que reco-
ge las experiencias desarrolladas bajo
la filosofia de Vida Independiente en
los paises donde mas se ha desarrolla-
do su aplicacion practica, al tiempo que
se destaca la aplicacion en entornos
donde los servicios sociales han alcan-
zado un menor desarrollo, como son
América Latina y Africa. La publicacion
incluye légicamente un capitulo que
trata la situacion actual del Movimien-
to de Vida Independiente en Espaiia.
Esta publicaciéon es también un claro
ejemplo de la importante difusién que
esta filosofia ha alcanzado en nuestro
pais con motivo del Afio Europeo de
las Personas con Discapacidad.

En ella se retne a un grupo de auto-
res de maxima relevancia en la evolu-

pais, pese a que la mayoria de las per-
sonas con discapacidad de la Uniodn
Europea disfruta de una legislacién que
permite aplicar la filosofia de Vida
Independiente en muchos aspectos Y,

cion historica del
Movimiento de
Vida Indepen-
diente alrede-
dor del mun-
do.Algunos
de ellos
comenza-
ron ya en

los afios 60 y 70 a
difundir una nueva visién de

las personas con discapacidad con alta
dependencia y otros se han ido incor-
porando posteriormente al liderazgo
de este movimiento en sus respecti-
VOs paises o regiones.

El contenido del libro guia al lector
por un recorrido que comienza con el
surgimiento, continta con la evolucién
de las acciones desarrolladas y finaliza
con los principales retos del
Movimiento de Vida Independiente.
Garcia Alonso, J.Vidal (Coord.).

El Movimiento de Vida Independiente:
experiencias internacionales. Madrid:
Fundacion Luis Vives, 2003. 334 pdginas.
ISBN: 84-607-7516-X.

por tanto, mejorar la calidad de vida de
estos ciudadanos desde los afos
ochenta.

Es necesario investigar mucho mas
e innovar sobre las mejoras que deben

Comparacion entre el modelo de “Rehabilitacion”
y el modelo de Vida Independiente

Caracteristicas

Paradigma de Rehabilitacién

Paradigma de Vida Independiente

al problema

vencion de los Médicos Rehabilitadores,
Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionales,
Trabajadores Sociales, Psicélogos, etc.

Definicion El problema es la deficiencia fisica, psiquica o | El problema es la dependencia de los
del problema sensorial y la falta de cualidades para el tra- | profesionales, familiares, etc.

bajo.
Localizacién Esta en el individuo debido a su discapacidad. | Esta en el entorno fisico y en los pro-
del problema cesos de rehabilitacion.
Solucién Esta en las técnicas profesionales de inter- | Esta en el asesoramiento entre iguales,

la ayuda mutua, el control como consu-
midores, el servicio de asistente perso-
nal y en la eliminacién de barreras.

Rol Social Paciente/cliente del médico.

Usuario y consumidor.

Quién tiene

Los distintos profesionales que atienden a la

Auto-control como usuario y consumi-

el control persona con discapacidad. dor.
Resultados Méxima capacidad para realizar las activida- | Calidad de Vida, a través de la autono-
deseados des de la vida diaria. mia personal y la vida independiente.

—o—

Adaptado de G. Dejong*: Independent Living: From Social Movement to Analytic Paradigm. Archives of Physical Medicine and
: Rehabilitation, No. 60, p. 435-446, 1979. Disponible en INTERNET (28/02/03): http://www.impactcil.org/phil_history/dejong.htm.
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introducirse para aplicar la filosofia de
Vida Independiente de la forma mas
eficaz y eficiente, pero los estudios
realizados hasta ahora indican, por
ejemplo, que el sistema de pago direc-
to por asistente personal es mucho
menos costoso para la administracion
publica que la creacién y manteni-
miento de servicios residenciales, pro-
curando al mismo tiempo una mejora
significativa en la calidad de vida de las
personas que pasan de un modelo a
otro y un efecto tremendamente posi-
tivo sobre la imagen social de las per-
sonas con discapacidades severas.
Otro ejemplo estaria en los efectos
positivos en la generacion de empleo
ordinario para personas con discapa-
cidad a través de los CIL.

Sencillas reorientaciones de la poli-
tica social y de las actividades de las
organizaciones de personas con disca-
pacidad podrian provocar cambios
tremendamente significativos en la
orientacion hacia la filosofia del Movi-
miento de Vida Independiente y con-
vertir a muchos ciudadanos y ciudada-
nas de este pais, que hoy son invisi-
bles, en ciudadanos de primera clase
con derecho a vivir una vida digna y
plena.

NOTAS BIBLIOGRAFI-
CAS

I L. Doyal e |. Gough. Teoria de las necesi-
dades humanas. Barcelona: ICARIA,
FUHEM, 1994.

2 F. Hasler. “Vida Independiente: vision
filoséfica”. En: ). V. Garcia Alonso. E/
Movimiento de Vida Independiente: expe-
riencias internacionales. Madrid: Funda-
cion Luis Vives, p. 55-61.

3 Actualmente existen en los EE.UU. mds
de 400 Centros de Vida Independiente.

4 Véase también Gerben Dejong. The
Movement for Independent Living: Origings,
Ideology, and Implications for Disability
Research. Tufts (New England — USA):
Medical Rehabilitation Institute. Tomado
de Theresia Degener. Independent Living
and Personal Assistance Programs for Disa-
bled Persons: A comparison of Social Welfa-
re Legislation Between The United States,
Sweden, and West Germany. Frankfurt,
1989. Disponible en la biblioteca del
CEAPAT.

FORO 2003

a entidad representativa

de las personas con disca-

pacidad en la Comunidad

Gallega ha querido asi

sumarse con este acto a la

celebracién del Afio Euro-

peo de las Personas con Discapacidad, el
cual fue inaugurado por Joaquin Macias
Sanchez, delegado provincial en Ponteve-
dra de la Consejeria de Asuntos Sociales.
Las jornadas, desarrolladas a través de
un apretado y largo programa, tenian
como objetivo promover que las perso-
nas con discapacidad, los estudiantes y los
profesionales que trabajan en este ambi-
to intercambiasen experiencias y analiza-
sen durante estos dias las propuestas del
Movimiento de Vida Independiente para

promover la igualdad de oportunidades y

la mejora de la calidad de vida de este
colectivo. Los asistentes han valorado
muy positivamente la importancia de las
mismas porque han permitido intercam-
biar opiniones y experiencias practicas
acerca de la filosofia que el Movimiento
de Vida Independiente estd difundiendo
por todo el mundo.

Estas jornadas, desarrolladas paralela-
mente al IV Salén de Ayudas Técnicas, con-
taron con la presencia de importantes per-

—o—

El CERMI-Galicia, la Xunta de Galicia y el IMSERSO organizaron

del 30 de Octubre al 2 de Noviembre enVigo las Jornadas denomi-
nadas “Foro de vida independente para Persoas con Discapacidade™.
Ademas de la Coordinacion realizada por la Confederacion Galega

. de Persoas con Discapacidade (COGAMI) este acto conté con la
colaboracion de la Obra Social de Caixa Galicia, la Fundacion Luis
Vives, la Fundacion Pedro Barrié de la Maza y la Universidad de Vigo.

sonalidades del Movimiento de Vida Inde-
pendiente europeo,como John Evans, presi-
dente de la Red Europea de Vida Indepen-
diente y Bente Skansgaard, pionera en la
introduccién del Movimiento de Vida Inde-
pendiente en Noruega y presidenta de la
cooperativa ULOBA, dedicada a prestar
servicios de asistencia personal. En el acto
participaron varios miembros del movi-
miento asociativo gallego y espafiol y del
Foro deVida Independiente que intenta en
Espaiia difundir esta filosofia desde una lista
de debate en internet: http://es.groups.
yahoo.com/group/vidaindependiente.

El contenido de las jornadas permitio,
ademas, a los asistentes reflexionar sobre
aspectos tan novedosos como las implica-
ciones de la bioética en la discapacidad o la
necesidad de reforzar aspectos tan esen-
ciales para poder desarrollar una vida inde-
pendiente como la formacién, el empleo, la
asistencia personal y la disponibilidad de
ayudas técnicas y de una vivienda accesible.
Los asistentes pudieron obtener una copia
del libro: El Movimiento de Vida Independien-
te, experiencias internacionales, editado por la
Fundacion Luis Vives y que fue coordinado
por J.Vidal Garcia Alonso.

Para mas informacion contactar con
COGAMI: www.cogami.es

MinusVal! 19
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ese a los indudables avan-

ces conseguidos, lo funda-

mental, el derecho bésico e

innegociable a tener un

control sobre nuestra

existencia, es decir, sobre
esa miriada de asuntos cotidianos que con-
forman nuestra vida diaria, se encuentra
secuestrado por una serie de conductas y
de intereses que, unas veces por razones
histéricas y otras por motivos relacionados
con el poder y la cultura dominantes, han
retrasado o eliminado de la agenda de las
organizaciones representativas la reivindi-
cacién de este derecho. Las personas con
deficiencias severas han sido las que mas
han acusado y acusan esta situacion.

En los dltimos afios,a muchos de noso-
tros, desencantados con lo que estd suce-
diendo, nos ha invadido una gran inquie-
tud sobre el futuro de nuestra existencia
y por la de las préximas generaciones de
personas con discapacidad.

Alteracién e inquietud y mucha con-
mocién cuando sabemos de la vida que
llevan algunos de nuestros compafieros
que estan internados en residencias; cuan-
do oimos ese discurso preocupante que
se emite desde la bioética; cuando nos
damos cuenta que el ganado en los
modernos establos estd mejor atendido
que miles de personas que reciben dos o
tres horas de ayuda a domicilio a la sema-
na para levantarse, vestirse, asearse o salir
a la calle y que, tarde o temprano, tendran
que ser institucionalizadas cuando sus
padres o su pareja alcancen una edad o
deterioro que les impida seguir trabajan-
do gratis para la sociedad.

Cartas denegatorias por falta de presu-
puesto para eliminar barreras en la vivien-
da o de ayudas técnicas indispensables
para nuestra vida, luchas maratonianas
con la comunidad de vecinos para poder
salir y entrar de tu casa con cierta digni-
dad, discusiones denigrantes para hacer
un viaje en tren, estrategias surrealistas
para lavarte la cara en un hotel
Contemplar con doloroso estupor como
se evita que se vean a las personas con
deficiencia mental construyendo los edifi-
cios donde reciben servicios lo mas lejos
de los centros urbanos. Escuchar los argu-
mentos, de una crudeza impresionante,
por los que se niega a las personas sordas

20 /Minusval

. El diccionario de la Real
Academia de la Lengua define

. movimiento como: alteracion,
inquietud o conmocién; tam-
bién como desarrollo y propa-
gacion de una tendencia religio-:
sa, politica, social, estética, etc., :
. de caracter innovador. En con-
creto, el movimiento de vida A
independiente en Espafia, como :
. en otras partes del mundo, :
. reacciona ante la situacién en

la que se encuentran las perso-
nas con discapacidad.

MANUEL LOBATO

Foro de Vida Independiente
http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente

el reconocimiento oficial de la lengua de
signos.Ver como se construye un mundo
basado en la imagen y con un disefio
donde las personas con deficiencias visua-
les no tienen lugar.

Todo esto altera,inquieta y conmociona,
especialmente cuando los que nos repre-
sentan dicen que las cosas no van tan mal,
debe ser porque “el negocio de la discapa-
cidad” cada vez mueve més dinero con un
retorno minimo para las propias personas
con discapacidad, y eso nos preocupa.

Nuestro colectivo tendra las tasas mas

- altas de desempleo pero, sin embargo,
generamos cada vez mas puestos de tra-

bajo. Se construyen residencias, centros
de dia, centros de rehabilitacién especifi-
cos, sin embargo, se reducen los presu-
puestos para una educacién de calidad en

—o—

EL MOVIMIENTO
DE VIDA
INDEPENDIENTE
EN ESPANA

centros ordinarios; la posibilidad de obte-
ner servicios de asistencia personal sélo
estd al alcance de unos pocos; la adminis-
tracion permanece inmune e impune al
incumplimiento sistemdtico y consciente
de la legislacion vigente; seguimos siendo
vistos como una “carga social” esquilma-
dora de presupuestos que se ha de bene-
ficiar de la caridad del sistema social y que
nos niega el derecho, por otra parte reco-
nocido, de gozar de las mismas oportuni-
dades que el resto de la poblacion.

Ante este panorama, un grupo de per-
sonas con discapacidad, sin distinguir defi-
ciencias, decidimos desarrollar y propagar
un nuevo concepto que describe la disca-
pacidad. Una descripcién que parte de
nosotros mismos y dirigida a nosotros
mismos sin la interferencia de la compe-
tencia profesional, el amor de nuestros
padres o la caridad de nuestros politicos.
Nuevo en nuestro pais, pero no en otros,
e innovador porque contempla a las orga-
nizaciones de personas con discapacidad
como medios para reclamar nuestros
derechos y no como fines en si mismas.

Pese a todo, podemos decir que el movi-
miento de vida independiente en Espafia es
incipiente y que apenas despunta en el pano-
rama de la politica social de nuestro pais.

Nuestro objetivo es crear un movi-
miento, pero no organizado a la manera
tradicional. Tenemos desarrollada y quere-
mos difundir otra vision de la discapacidad
que influya sobra las organizaciones tradi-
cionales de personas con discapacidad, las
que tienen reconocidas, y reciben fondos
para ello, la capacidad de representacion y
de negociacién. Queremos ser comple-
mentarios y sumar, no restar ni debilitar,
considerando y asumiendo que para ello
no necesitamos constituirnos en nuevas
entidades, sino que debemos ser la voz de
las propias personas con discapacidad.
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Nuestro pensamiento queda resumido
en un Manifiesto que a continuacién
reproducimos:

MANIFIESTO DEL FORO
DE VIDA INDEPENDIENTE

El desarrollo de la humanidad se basa
en la diversidad, de la que la discapacidad
es una parte inherente, y a la que contri-
buye de manera positiva.

Las personas con discapacidad vivimos dis-
criminadas debido, principalmente, a que no
se valora nuestra existencia en los mismos
términos que en los del resto de la sociedad.

Las personas con discapacidad que
dependen de otras personas para sus acti-
vidades de la vida diaria sufren ain mas
esta discriminacion, ya que no se les per-
mite tener el control de sus vidas y con
frecuencia se les confina en residencias, o
en un modelo de dependencia familiar.

La filosofia de vida independiente pre-
tende cambiar el punto de vista que la
sociedad tiene sobre las personas con dis-
capacidad, y en especial sobre las que
dependen de otros para el normal desa-
rrollo de su vida diaria.

Como personas con discapacidad, que
tenemos una vida "dependiente" y que
buscamos una vida independiente

MANIFESTAMOS QUE

® Toda vida tiene un gran valor y todo ser
humano debe disponer de las oportuni-
dades y alternativas necesarias para que
pueda decidir sobre los asuntos que
afectan a su vida.

® La Discapacidad es un hecho inherente
al ser humano y la entendemos como
una manifestacién mas de la diversidad
humana.

® Los principios basicos de la Filosofia de
Vida Independiente son: los derechos
humanos y civiles, la auto-determina-
cion, la auto-ayuda, la posibilidad para
ejercer poder, la responsabilidad sobre
la propia vida y acciones y el derecho a
asumir riesgos.

® Los Servicios de Asistencia Personal
son esenciales para las personas con
discapacidad severa.

® La Sociedad, con sus responsables poli-
ticos, sociales y econdémicos, deben

resto de los ciudadanos.
0 iNADA SOBRE NOSOTROS SIN
: NOSOTROS!.

. RECHAZAMOS

: ® La idea de que vivir con discapacidad !
: implica sélo sufrimiento, opresién, mar-
ginacién y que tengamos que asumir lo :

que otros decidan por nosotros.

: @ La impunidad ante el incumplimiento :
de la legislacién y normas que intentan

garantizar nuestros derechos.

. ® Elactual modelo médico de la discapa-
: cidad que nos clasifica por patologias y '
nos divide artificialmente bajo criterios '
estrictamente politicos y burocraticos '
que dificultan la puesta en marcha, la
eficacia y la eficiencia de los servicios

para las personas con discapacidad.

® El caracter discrecional y graciable de
' la accesibilidad al entorno, a edificios y :
al transporte, a la comunicacién, y del :
acceso a las aplicaciones tecnolégicas :

necesarias.

. @ Las graves insuficiencias y deficiencias en
la aplicacion de la actual legislacion que
impiden nuestro acceso al sistema edu-

cativo en igualdad de oportunidades.

: @ La especial marginacién de las mujeres :
: con discapacidad que sufren, por parti- :
da doble, como mujeres y como per- :
sonas con discapacidad, la presién de

un entorno hostil hacia su condicion.

. REIVINDICAMOS

® Que se escuche nuestra voz en todos
i los debates sobre temas que inciden !
sobre nuestras vidas, en especial el
tema de la Bioética. Especial énfasis ha :
de ponerse en las personas con defi- :
ciencias cognitivas o enfermedad men-
tal, en el sentido de que otras personas :
velan por sus intereses y toman deci- :

siones por ellos.

: ® Elmodelo de vida independiente como
: el inspirador de todas las iniciativas y '
servicios para las personas con disca-
pacidad. De igual manera, los recursos
y servicios, ya sean de naturaleza pibli-
ca o privada, han de estar gestionados, '

—o—

procurar un entorno y unos Servicios :
concebidos de tal manera que vivamos
en igualdad de condiciones respecto al !

]
¥ P

acciones y el derecho a asumir riesgos

en la medida de lo posible, por perso-
nas con discapacidad y, sin excepcio-
nes, se ha de procurar la capacidad de
influir y controlar los mismos.

® Llas condiciones necesarias para que

seamos capaces de dirigir nuestras
vidas y de cuidar de nosotros mismos.
Para ello, se ha de garantizar la Accesi-
bilidad y se ha de establecer un autén-
tico Sistema de Provision de Ayudas
Técnicas, hoy dia inexistente, que ase-
gure el que las personas con discapaci-
dad tengan los dispositivos o adapta-
ciones necesarias.

® Unos Servicios de Asistencia Personal

que realmente nos sean Utiles y don-
de podamos seleccionar, formar y
pagar a nuestros asistentes personales
y que provea de los fondos necesarios
para que ninguna persona que los
necesite carezca de ellos por motivos
econémicos.

® La Educacién en igual de oportunida-

des como herramienta fundamental
para que podamos desarrollarnos y
vivir en un entorno disefiado por y
para las personas sin discapacidad.

® El derecho a la sexualidad y a formar

una familia.
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Los principios bdsicos de la Filosofia de Vida
Independiente son: los derechos humanos y civiles, la
auto-determinacion, la auto-ayuda, la posibilidad para
ejercer poder, la responsabilidad sobre la propia vida y
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EL DESMANTELAMIENTO

DE LA DISCAPACIDAD

La corriente doctrinal y la prac-
tica vital (individual y colectiva)
que representa el movimiento
de vida independiente ha sido el
intento mas eficaz y sugestivo
de desmantelamiento de esa
porcion de realidad que hemos
venido llamando, Gltimamente,
como discapacidad.

[ I |
LUIS CAYO PEREZ BUENO

Director Ejecutivo del CERMI Estatal

a discapacidad es algo mas
que el hecho neto de la
discapacidad material, sea
cual sea ésta o sea cual
sea la concepcion sobre
ésta que adoptemos. Mds
alld de la situacién factica, del estado de
cosas sobre el que se erige el edificio
total de la discapacidad (suelo, alzado y
vuelo), la discapacidad es sobre todo el
modo en que los individuos se perciben
como sujetos discapacitados, el modo en
que estas personas, convertidas en suje-
tos, se ven llevadas a reconocerse a si
mismas como discapacitadas, el modo en
que experimentan y viven esa forma de
ser y estar y el valor o disvalor que a la

misma le confieren. El reconocimiento y
asimilacion de la identidad que sobre la
discapacidad las formas de sujecién han
producido y producen. También, por
supuesto, el modo en que los demas
experimentan y reconocen, en los que
no son ellos, la discapacidad.

GENEALOGIA DE LA
DISCAPACIDAD

Queda por trazar aln la genealogia de
la discapacidad, desandar los intrincados
caminos que en nuestro presente han
desembocado en la experiencia de eso
que conocemos como discapacidad. El
movimiento de vida independiente ha sido,
sin demasiada conciencia de ello acaso, lo
mas parecido a una genealogia de la disca-
pacidad. Una genealogia, mas practica que
discursiva, que en su recorrido inverso ha
revelado el cardcter contingente de cier-
tos hechos culturales, producto de deter-
minadas condiciones ambientales, a los
que se les ha dado —interesadamente— la
presuncion de fatalidad; que ha impugnado
y hecho cuestion de lugares comunes e
ideas recibidas (inculcadas mejor) que
durante demasiado tiempo han constitui-
do la verdad a la que se han atenido las
personas con discapacidad; que ha puesto
en circulacion discursos de signo contrario
o marginales a los oficiales, que han intro-

FOTO: SIMPROMI

ducido dosis de incertidumbre y que,
sobre todo, han alentado nuevas formas de
produccién de verdad, compafieras insepa-
rables de nuevas formas de ser y de vivir.

‘ El movimiento de vida independiente,
sin saberlo y acaso sin quererio, como
suceden las cosas mejores, nos ha situado,

a las personas con discapacidad, en las
inmediaciones del vértigo que sienten los que

22 |MinusVal

crean y ejercen su libertad.
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La vida independiente ha desencadenado una revisién del estatuto presente de la dis-
capacidad, que mds allé de una mera y transitoria creacion intelectual, constituye un
sistema que ordena y regula vidas, experiencias, ideas y valores

PRACTICA VITAL

La vida independiente, como resultado
de la practica vital de determinadas per-
sonas con discapacidad, que se han rea-
propiado por via de los hechos, por via de
la accidon concreta, del discurso sobre lo
que son Yy lo que hacen, ha desencadena-
do una revisién del estatuto presente de
la discapacidad, que mas alld de una mera
y transitoria creacion intelectual, consti-
tuye un sistema que ordena y regula
vidas, experiencias, ideas y valores. Visto
asi, el movimiento de vida independiente,
que es menos una doctrina que uno com-

: parte y aplica que la practica vital de una :
i serie de personas con discapacidad que :
: ha coincidido en el espacio y en el tiem-
© po, ha sido uno de los factores mas ope-
" rativos en el proceso de impugnacién de
- la discapacidad en el que nos hallamos :
* inmersos. Un desmantelamiento que no
ofrece, acertadamente, modelos alternati-
vos por anticipado, sino que, se diria, deja
- al albur, a la creacién y a la invencién de
cada cual, el modo en que ha de encarar
. el hecho material de la discapacidad en su
. personay en su vida. No se trata tanto de :
. qué sea la discapacidad, como de qué :
. haremos con lo que ésta sea. :

—o—

;Qué seria en este estadio ulterior,
entonces, la discapacidad? Si no es esto
que nos dicen y hemos llegado a sentir,
ien qué consiste o en qué debe consis-

! tir entonces la experiencia de la disca-

pacidad, si es que debe seguir siendo

. algo, tener alguna entidad? A estos inte-

rrogantes, que se sepa, que yo sepa al
menos, no responde el movimiento de

! vida independiente; pero este aparente

déficit, esta ausencia discursiva y pres-
criptiva no debe ser considerada como
una privacion, como algo en si mismo
negativo. Ni mucho menos. Puede, claro
estd, determinar sentimientos de orfan-
dad, de desorientacion y pérdida, en

: aquéllos de nosotros para quienes el

sistema tradicional de la discapacidad,
por mas restrictivo y oneroso que fue-
ra, representaba por lo menos un cobi-

i jo, un resguardo, en el que podiamos
. alojarnos. Nos dispensaba la ventaja de

una identidad, de una funcién, de un
modo de ser y comportarse, de un lugar
en el mundo. Sabiamos quiénes éramos

! y qué éramos para los demés. Desman-
. telado el sistema de la discapacidad, nos

queda sdlo la anchura extrema de las
regiones inexploradas, y la libertad
como plano y guia.

PRACTICA DE LIBERTAD

La discapacidad, si es que podemos

: adelantar algo, consistiria entonces en

una practica de libertad, cuyos resulta-
dos serian siempre dudosos, en la medi-
da en que el futuro resulta incierto. La
discapacidad consistiria entonces, por
qué no, una posibilidad para una vida
creativa, un factor mas dentro de una
mas amplia ética y estética de la exis-

¢ tencia.Y no porque la discapacidad fue-

se en si misma algo valioso, deseable (no
es cuestién de incurrir en esos sofis-
mas), sino porque la posicién de través
que ocupan las personas con discapaci-
dad en el tejido social, da pie a ejercicios
impredecibles de libertad. EIl movimien-

' to de vida independiente, sin saberlo y

acaso sin quererlo, como suceden las
cosas mejores, nos ha situado, a las per-
sonas con discapacidad, en las inmedia-
ciones del vértigo que sienten los que
crean y ejercen su libertad.
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Este articulo pretende
describir algunas de las

preguntas y respuestas halladas

por el autor en su camino
accidentado por el mundo del
pensamiento que relaciona la
bioética, la genéticay la
discapacidad. Las respuestas
son las propuestas por el autor
a si mismo, y eso les dota de la
autoridad justa que merece el
razonamiento de un ser
humano. Queda a juicio del
lector el decidir si las
preguntas y/o respuestas son
correctas para €l o para ella.

JAVIER ROMANACH

Foro de Vida Independiente

(Qué tiene que ver el avance de la :

genética con la discapacidad?

o que realmente importa no
es el avance de la nueva gené-
tica, sino las corrientes de
pensamiento que se derivan
de ello.Si pensamos que tenemos el con-
trol sobre la genética, enseguida caemos
en la tentacién de arreglar todo lo gené-
ticamente defectuoso. Si intentamos
arreglar algo defectuoso, partimos de la
hipotesis de que no tiene valor suficien-
te como esta e intentamos darle su ver-

bien, como debe ser.

Una persona con una discapacidad
genética pasa a ser un ser defectuoso al :
que hay que arreglar, porque estd mal, por-
que su vida asi no tiene el mismo valor :
que el de una persona genéticamente nor-
mal. Si pensamos eso de una persona con
discapacidad genética, lo pensamos tam-
bién de una persona con discapacidad no
genética. Ergo incoscientemente pasamos '
directamente a pensar que la vida de las
personas con discapacidad tiene menos

sigue aumentando

La historia demuestra que el avance cientifico permite la cura de ciertas enfermedades,
cada vez mds, pero a pesar de las curas, el nimero de personas que tienen discapacidad

'CINCO PREGUNTAS
'SOBRE LA NUEVA
GENETICA Y LA

valor que la vida de las personas sin disca- :
. discapacidad ;debemos oponernos

Cartesiano, lineal y espeluznante, :
sobre todo si eres una persona con dis-

pacidad.

capacidad.

o ella le parezca conveniente.

A partir de esta reflexion se abre un :
arbol infinito de preguntas y respuestas
sobre las que intentaré aterrizar de una
manera no sistematica, esperanzado en |
que el lector encuentre un hilo de pensa-
miento enlazandolas en el orden que a él

DISCAPACIDAD

dadero valor, arreglandolo, poniéndolo :

Como colectivo, las personas con
al avance de la nueva genética?

Alguna persona con discapacidad me
dijo alguna vez que las personas con dis-
capacidad no compartimos la misma éti-
ca, los mismos valores ni las mismas ide-
as, luego seria dificil que adoptiramos
una posicién comun en temas tan delica-
dos. Consciente de esa limitacidn, ésta
no me impide emitir una opinién, com-
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partida por muchas personas de mi
colectivo. Las personas con discapacidad
estamos en contra del uso ideolégico y
eugénico que se pueda derivar de ese
nuevo avance y lucharemos con ufas y
dientes contra todo aquello que preten-
da minusvalorar lo que todos tenemos,
nuestra propia vida.

iCrees que los avances de la nue-
va genética podrian hacer desa-
parecer la discapacidad?

Los avances de la nueva genética
podran curar algunas de las discapacida-
des de origen genético. Ese y otros usos
terapéuticos son beneficiosos para el
que los sufre y para la humanidad en su
conjunto. Sin embargo, sélo con eso nun-
ca se hard desaparecer la discapacidad

‘ Es previsible que el avance genético,
ademas de curas, traiga el descubrimiento
de nuevas enfermedades , ’

en todo el mundo. Lo que si conseguire-
mos es que algunos pretenciosos cienti-

¢ ficos se pavoneen de haber dotado al

mundo de nuevas herramientas para

i arreglarlo.

La historia demuestra que el avance
cientifico permite la cura de ciertas enfer-
medades, cada vez mas, pero, a pesar de
las curas, el nimero de personas que tie-
nen discapacidad sigue aumentando. De
hecho, el autor de este articulo, si hubie-
ra sufrido la misma lesién hace cien afios,
hoy estaria muerto, no vivo y con disca-
pacidad. Es mds, cuanto mas avanza la
ciencia, mas enfermedades descubrimos,
muchas de ellas de cura dificil. El cidncer, el
SIDA, la depresién y otras muchas enfer-
medades eran desconocidas hace 200

: afios. Es previsible que el avance genético,
i ademas de curas, traiga el descubrimiento

de nuevas enfermedades.

i (No crees que exageras pensando

que se podra hacer un uso eugéni-
co con la nueva genética?

Es curioso cémo uno vive en una socie-
dad sin reflexionar sobre las cosas que
ocurren en ella. La ley del aborto del Esta-
do espafiol contempla tres casos por los
que se puede abortar: violacion, peligro
para la vida de la madre y malformacién
del feto. En el primer caso, no existe limi-

te de fecha para el aborto. En el segundo,

se puede abortar antes de las 12 semanas.
En el tercero, hasta las 22 semanas. ;Por
qué esa diferencia entre el segundo y el

: tercer caso? Puede haber varias respues-
i tas, la mas logica es pensar que hasta las

22 semanas hay pruebas que pueden ser-

i vir para diagnosticar la malformacion de

un feto. Pero entonces ;por qué no ambos
casos a las 22 semanas? Sencillo, porque la

. vida de un nifio normal no se puede elimi-

nar tan tarde, cuando ya es personita. Sin
embargo, un feto malformado, con una

: grave deficiencia, va a tener una vida infe-

—o—

i to si o aborto no, la clave es que en la legis-

i (Crees que es bueno hacer prue-

© vida. Aquellas pocas parejas que deciden
: tener el nifio aun a sabiendas de que pue-

liz y de menor valor, ergo nos podemos
permitir matarlo cuando hacerlo con otro
nos pareceria una aberracion.

Aqui la clave de la discusion no es abor-

lacién espaiola de manera implicita se estd
dando diferente valor a la vida de una per-
sona con discapacidad al de una persona
sin discapacidad. Esta escrito, muy clarito,
pero no nos gusta reflexionar sobre ello.

bas prenatales para comprobar si
el nifio tiene alguna discapacidad?

Saber que el nifio tiene condiciones
normales de salud o no deberia ser una
cuestion opcional, libre, como la de saber
el sexo del bebé en el mundo occidental.

Sin embargo, no es asi. Se hacen las
pruebas con el objetivo de que si se
encuentra malformacion se elimine esa

de tener una discapacidad, se ven presio-
nadas por el entorno médico, que acon-
seja siempre un aborto.

Es algo parecido a saber que el bebé es
nifia y que te digan los médicos que tienes
que abortar, porque el bebé tiene mal un
cromosoma. ;Ciencia ficcion? No, China,
siglo xx1, 750.000 casos al afo.

Si lo segundo nos parece una salvajada,
ipor qué no lo primero? Ya se sabe, en
Occidente el valor de una nifa es igual
que el de un nifio. El que no vale igual es
el feto con discapacidad.

De nuevo, hacer pruebas prenatales
debe ser una opcién libre, pero no ya
enfocada al aborto de un feto con disca-
pacidad. Se deberia transmitir a los padres
una realidad objetiva, si el feto tiene o no
discapacidad, conscientes de que en
ambos casos sera bien recibido en el
mundo, porque habrd cambiado sus valo-
res y su vida valdra lo mismo con o sin
discapacidad.

MinusVal ' 25
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Se tiende a confundir vida independiente con vida auténoma en el sentido dindmico. Es un elemento esencial, el de la movilidad y auto-
nomia fisica, dentro del concepto de vida independiente, sin embargo, no deberia confundirse con él por desvirtuar su verdadera esencia

LA MUJER Y

Algo frecuente en la vida de
una persona con discapacidad
es ese comportamiento altivo
y distante de un interlocutor
de cualquier servicio de atencion
al publico que nos ignora en un
dialogo en el que, normalmente,
somos tres: él/ella, mi acompa-
fiante y yo. El/ella se dirige a
mi, en el mejor de los casos, en
el momento de informarme
mecanicamente sobre el tema
en cuestion, pero la negociacion
en la que derivemos en cada
caso, se la plantea a mi acom-
pafante, mirandole a él/ella,
por lo que entiendo que igno-
randome a mi.

26 | MinusVal

LA VIDA

INDEPENDIENTE

MARITA IGLESIAS PADRON

Foro de Vida Independiente

mas de un lector
con discapacidad le
resultard  familiar
esta situacién.Y por
familiar, quiza, se ha
enquistado en noso-
tros y en los demds hasta el punto de
considerarlo como algo inherente a la
condicion de “ser dependiente por

—o—

razén de discapacidad”. Pero, lo curio-
so es que cuando el acompafante
resulta ser el marido, persona también
con discapacidad, es a él y no a su
esposa, a quien se dirigen para tomar
la decisién sobre alglin procedimiento
y luego a ella, tan solo para informarle
de la hora en la que tal decision tendra
lugar. ;Qué ha pasado? Si se pierde el
derecho a la pensién de orfandad por
haber tomado la decisiéon de casarse,
entiendo que esa mujer se ha emanci-
pado de su familia, (por lo menos la ley
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asi lo entiende) y es un ser autosufi-
ciente. Sin embargo, la vuelven a hacer
dependiente de ella, de la familia, en el
momento en el que quiere hacer uso
de su derecho a decidir sobre si mis-
ma. Vaya paradoja... Pero, ademas,
curiosamente, también se la presupone
dependiente de su marido, persona
con discapacidad a su vez, puesto que
ignoran su presencia como si fuera
incapaz de hacer una valoracion “razo-
nablemente seria”.

DOS ROLES
CULTURALES

Se mezclan asi dos imagenes; dos for-
mas de ver y de ser vistas: la discapaci-
dad, donde no importa que seas mujer
u hombre, y el género, donde si impor-
ta si eres mujer u hombre (al margen de
si eres ciega/o o coja/o).Y esas dos ima-
genes se dan a la vez creando un efecto
de mirada borracha de tal manera que
pareciera que ora se superponen, ora
se desdoblan...

Vivir en esta confusién permanente
no lleva nada mds que a la generacién
de actitudes injustas, discriminadoras y
crueles como la descrita anterior-
mente.

Se espera que, como ser con disca-
pacidad sea sumisa, dependiente y sin
género, pero cuando se me otorga el
género, se me otorga todo lo negativo:
la dependencia, la debilidad y la sumi-
sion y no lo positivo: la singularidad, la
maternidad, la feminidad, la sensuali-
dad, la sensibilidad, etc. Estamos, las
mujeres, entre dos roles culturales que
nos abocan a la confusién y a un senti-
miento de no pertenencia a ninguna
parte, de falta de identidad o, al menos,
de identificacidon confusa, si es que eso
puede darse sin resultar una contra-
diccién.

Es muy dificil, ante este panorama,
que se nos desvincule de lo que presu-
ponen son nuestros cordones umbili-
cales que nos permiten vivir, es decir,
nuestros padres, parejas o cuidadores.

Una mujer que pasa por un proceso
de toma de conciencia en busca de su
identidad; que quiere ubicarse en esta
sociedad, tiende a identificarse con

algin modelo existente. Cuando ese
modelo no existe, o es dificilmente
identificable, el proceso se frustra o se
hace largo, lo suficientemente largo
como para que surjan situaciones de
dependencia patolégica, desconcierto,
vulnerabilidad, debilidad, infantilismo,
etc.Y en esa isla nos quedamos muchas
de nosotras, y ahi es donde facilmente
emergen las situaciones de violencia
de las que desde hace tiempo vengo
hablando. Es en ese caldo revuelto y
turbio, o del camino que lleva a la toma
de conciencia, donde se dan los mayo-
res indices de violencia hacia mujeres
con discapacidad. Parece que no somos
nada mas que lo que dicen que somos;
seres imperfectos, dependientes Yy
débiles; seres en "estado vegetativo" e
“indefensos” y por lo tanto una cate-
goria inferior de miembro de la socie-
dad. Esto deriva de la imagen victimiza-
da y débil que la sociedad promueve de
las personas con discapacidad y que se
acentua en las mujeres por ser ellas las
que, dicen, incorporan todas esas
caracteristicas per se.

DIRIGIR LA PROPIA
VIDA

¢{Qué puede interferir en este pro-
ceso para cambiarlo?

No hay posibilidad de cambio si no
existe una afirmacién y reconocimien-
to de una realidad que me implica e
interactia conmigo. Ademas, ese reco-
nocimiento tiene que llevar a un afian-
zamiento de mi persona, de mi exis-
tencia como individuo. Esa toma de
conciencia resulta mas dificil en una
mujer desde el momento en el que nos
movemos en dos planos muy imbrica-
dos en la cultura y por lo tanto en el
subconsciente social. Nadie debe deci-
dir en dltima instancia por otra perso-
na ni tiene derecho a dirigir ninguna
vida, si, como se dice hasta el hartazgo,
somos poseedores de los mismos
derechos que los demas y que lo Unico
que nos diferencia, dicen, en el caso de
personas con discapacidad fisica, es no
poder subir unas escaleras o, en el
caso de las mujeres, pertenecer a un
sexo mas débil.

—o—

Pero, jes verdad que solo es eso!.
Como mujer que no puede subir unas
escaleras, digo que no. No es solo eso
y el subconsciente colectivo lo sabe de
alguna manera porque, si no fuera asi,
el problema estaria resuelto desde
hace siglos: no existirian escaleras, ni
las mujeres serian maltratadas.

Cualquiera que sea el posiciona-
miento que se adopte, y que marque las
futuras actuaciones, debera ser fruto
de la libertad, sin coaccioén, individual y
no militante. Unico e intransferible. Es
el derecho primario e incuestionable
que toda persona (también las perso-
nas con discapacidad) posee y que a la
vez delimita el margen que separa a un
vegetal de un ser humano.

AUTODETERMINACION

Y en este punto, surge una aproxi-
macién que considero innovadora que
es la del ejercicio de la autodetermina-
ciéon como procedimiento para la vida
independiente por parte de aquellas
personas que, por definicién, son
dependientes.

Se tiende a confundir vida indepen-
diente con vida auténoma en el senti-
do dindmico. Es un elemento esencial,
el de la movilidad y autonomia fisica,
dentro del concepto de vida indepen-
diente, sin embargo, no deberia con-
fundirse con él por desvirtuar su ver-
dadera esencia.

La radicalidad, la innovacién y la
trasgresién de la filosofia del Movi-
miento de Vida Independiente no estd
en poder rodearse de un entorno
accesible y a la medida, no sélo es eso,
(que también), sino, principal e incues-
tionablemente, tener conciencia del
derecho a controlar la propia vida en
el mismo grado, al menos, que se le
reconoce a cualquier otro ser humano.

Y a partir de aqui, desde el auto
reconocimiento como ser social (con
lo que ello conlleva) y el reconoci-
miento por parte de la sociedad del
derecho a autodeterminar la propia
vida, se puede comenzar a hablar y a
tomar decisiones. De tu a t4, mirando-
nos de frente y sin desviar la mirada a
quien en ese momento me acompaiie.

MinusVal | 27




028-030

2/8/04

04:20

Pagina 28

ULOBA es una cooperativa con
asistencia personal autodirigida,
fundada en 1991 por cinco perso-
nas con gran discapacidad. Cinco
personas que lucharon por la
independencia en sus propias
vidas y trabajaron con ahinco
durante largos afios con el propo-
sito de desarrollar esta cooperati-
va.Ahora la asistencia personal
autodirigida esta regulada por ley
en Noruega, y unos 350 discapaci-
tados llevan por si mismos la ges-

tion de su propia asistencia perso-

nal, viven de forma independiente
en sus propios hogares y contro-
lan sus propias vidas.

BENTE SKANSGAARD

Cooperativa ULOBA

O que nos mueve en nuestra
cooperativa ULOBA es la
nocién deVida Independien-
te: partimos de la base que
las personas con discapaci-
dad son expertas de sus
propias vidas y el patrén a seguir es el que
les marcan otras personas en su situacion
que son a su vez los mejores entrenadores
para conseguir laVida Independiente.
ULOBA es propiedad de personas con
discapacidad y esta bajo su direccion. Es una
cooperativa para la asistencia personal auto-
dirigida fundada en 1991. En la actualidad
cuenta con 350 trabajadores lideres (perso-
nas con discapacidad que organizan su pro-
pia asistencia) y dan empleo a unos 1800
asistentes personales. Hasta ahora, es la Uni-
ca cooperativa de este tipo en Noruega, una
cooperativa que es propiedad de los traba-
jadores que la gestionan y que estd com-
puesta por una plantilla integrada mayorita-
riamente por personas con discapacidad.

LOS PRIMEROS TIEMPOS

Fuimos cinco personas con discapacidad
las que comenzamos la cooperativa y segui-
mos participando en ella de forma conside-
rable. Los primeros afios fueron tiempos difi-
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Aquellas personas que reciben asistencia personal a través de ULOBA, contratan a sus cuida-
dores por si mismos, los forman, componen sus propios horarios de trabajo y los supervisan

COOPERATIVA ULOBA (NORUEGA)

ASISTENCIA

PERSONAL Y VIDA
INDEPENDIENTE

ciles, pero no por ello dejamos de dar nin-

i guno de los cinco lo mejor que tenia cada

cual. Sabiamos por experiencia lo importan-
te que era la autodireccién y lo importante
que sigue siendo. De hecho todos nosotros
luchdbamos por conseguir asistencia perso-
nal autodirigida para nosotros mismos —algu-
nos seguimos con esta lucha al no haberla
conseguido todavia a través de la cooperati-
va- donde la autodirecciéon es un valor a
tener en cuenta.Y ademds sin contar con la
ayuda de nuestros Municipios.

Que nos escucharan nos llevd unos
cuantos afios. Los primeros cinco afios sélo
tuvimos unos cuantos contactos y reinaba
un gran escepticismo sobre el proyecto en
su conjunto, pero sobre todo en lo concer-

—o—

niente a la autodireccion. jLas personas con
discapacidad e incluso las personas con gran
discapacidad controlando su propia asisten-
cia,y responsables de sus propios asistentes!
Fueron muchos los que pensaban: jEso es
una irresponsabilidad!

En Noruega tenemos un plan de accion
gubernamental para personas con discapaci-
dad y ya en 1994 logramos la asistencia per-
sonal autodirigida en este plan como pro-
grama prueba. Todo ello llevé a que se des-
tinara un presupuesto a los Municipios que
desearan poner a prueba esta forma de asis-
tencia, y se intentd que concibieran a dichas
personas con discapacidad como adultos
saludables. Esto supuso nuestro primer
triunfo nacional.
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Varios investigadores consideraron que
la autodireccion era una idea interesante Y,
dado que era una forma nueva de pensar,
consiguieron fondos de investigacion para
estudiar nuestra idea de Vida Independiente
-asistencia personal autodirigida-. Siguen
investigando en asistencia personal lo cual
es bueno y tanto mas cuanto que sus resul-
tados son altamente positivos: las personas
con discapacidad dan cuenta de un alto gra-
do de satisfaccion.

Uloba se ha basado en los principios del
Movimiento deVida Independiente en Améri-
ca. Luchamos contra la institucionalizacion,
medicalizacién y la profesionalizacion del dia a
dia. El apoyo entre iguales y el consejo entre
iguales son unas de nuestras mejores herra-
mientas. La Cooperativa deVida Independien-
te de Estocolmo ha sido el modelo a seguir
para ULOBA.Y nunca se insistira lo bastante
en lo importante que son los roles modelos,
especialmente en los primeros pasos.

APOYO Y CONSEJO
ENTRE IGUALES

Nuestros lideres consiguen educacién y
apoyo entre iguales a través de formadores
en la cooperativa asi como apoyo entre
iguales por parte de los lideres que encuen-
tran en ULOBA.

Uloba proporciona manuales, reuniones
y cursos de liderazgo, consejo y apoyo para
los trabajadores lideres, informacion para las
personas con discapacidad y sus familias y
profesionales de la discapacidad, asi como
un férum y un manual para asistentes per-
sonales. En nuestra pagina web tenemos
todo tipo de informacién y anuncios para
trabajadores lideres que necesitan asisten-
tes asi como asistentes que buscan trabajo
(Wwww.uloba.no).

Nuestra cooperativa cuenta ademas con
un buen equipo de expertos discapacitados
que desempefan un importante papel en el
desarrollo de la asistencia personal en
Noruega. Queremos que sea un derecho
fundamental individual para las personas que
necesiten asistencia y que se incluya dentro
del sistema de seguridad Social tal y como
ya ocurre en Suecia.

Entre sus prioridades principales ULO-
BA incluye la de mantener la definicién de
asistencia personal autodirigida. El apoyo a la
asistencia personal es muy importante ya

que la satisfaccion con el servicio propor-
cionado es enormemente positiva si se
compara con otros servicios municipales.
Sin embargo, hay mucha gente que quiere
aliviar el efecto de la autodireccién en el
control del consumidor. Esta es la forma en
que ULOBA ha tratado de identificar los
elementos mas necesarios para garantizar el
control de la asistencia en manos de las per-
sonas con discapacidad.

LAS PALABRAS COMO
FORMA DE DISCRIMINACION

Hemos encontrado en Uloba que las pala-
bras que usamos al referirnos a nosotros
mismos son por si mismas una forma de dis-
criminacion, necesitamos nuevas palabras que
no contengan prejuicios hacia las personas
con discapacidad. En Vida-Independiente
Noruega luchamos contra este tipo de ter-
minologia. No nos gusta la etiqueta usuario

por estar asociada con la pasividad y la idea
de receptor: La autodireccion esta en las anti-
podas del paradigma de rehabilitacion que es
el término estrella empleado por Indepen-
dent Living para referirse al enfoque médico.
Como estrategia de liberacion de esta forma
de pensar que tiene el sector sociosanitario
— en términos de pacientes desvalidos, clien-
tes, etc. en la cooperativa usamos terminolo-
gia extraida del mercado de trabajo cuando
nos referimos a la asistencia personal autodi-
rigida: Por ejemplo;agentes laborales -horario
de trabajo, descripcién laboral- responsabili-
dad para el empleado, etc.

Es ardua la tarea de hacer comprender a
profesionales y politicos que necesitamos
tener control de nuestra propia asistencia para
tener controlada nuestras propias vidas. Esto
significa que hemos de seguir luchando contra
la medicalizacion —a dependencia insana de los
profesionales con millones de tareas no profe-
sionales —tareas de la vida diaria de cualquier

ULOBA, EMPRESA MODELO

Que la asistencia personal autodirigida esté contemplada por la
ley en Noruega desde mayo de 2000 se debe fundamentalmente al
trabajo de ULOBA. Fue resultado de organizar manifestaciones,
crear varios grupos de presion en el Parlamento y de llevar a cabo
negociaciones y comunicaciones a todos los niveles de la socie-
dad.Aunque la asistencia personal estd ahora contemplada en la
legislacién noruega, no recibe sin embargo el tratamiento de
derecho fundamental individual como es el caso de Suecia. Se
incluye de hecho en un marco legal relativo a los derechos socia-
les.La posibilidad de conseguir asistencia personal autodirigida sigue

siendo el resultado de una negociacion con el gobierno local por parte

de cada persona discapacitada a titulo individual.Y corresponde a los municipios (no las

personas con discapacidad) ejercer el derecho a decidir entre tres posibles modelos:

® La propia persona con discapacidad es empresaria (control del consumidor; mucho
trabajo administrativo, no apoyo entre iguales).

® El municipio es el empresario (un control muy limitado, el trabajo administrativo lo
lleva acabo el municipio, no hay apoyo entre iguales ni interferencia por parte de los

profesionales).

® Uloba es el empresario (control de consumo,apoyo entre iguales, consejo entre iguales).

Unas 1.000 personas con discapacidad cuentan con asistencia personal autodirigida, y
en torno al 28 % perciben asistencia a través de ULOBA lo que significa que son pro-
pietarios de la cooperativa y son co-empresarios con sus propios asistentes personales.

Es dificil que los profesionales y politicos lleguen a comprender que las personas con
discapacidad tengan que controlar su propia asistencia para controlar sus propias vidas.
Las personas con discapacidad han de controlar su asistencia al trabajo, asistir a reunié-
nes, disfrutar de conciertos, del cine, viajes de fin de semana, vacaciones, etc.Aquéllas que
reciben asistencia personal a través de ULOBA, contratan a sus cuidadores por si mis-
mos, los forman, componen sus propios horarios de trabajo y los supervisan. Es la per-
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sona con discapacidad la que tiene el control de su cuidador/asistente.
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Las personas con discapacidad son expertas en sus propias vidas y, por tanto, las organizacio-
nes dirigidas por ellas adquieren mucha mds experiencia que otras organizaciones sobre asis-

tencia personal y autodireccion

persona. Las personas con discapacidad nece-
sitan tener controlada su propia asistencia para
funcionar bien en la sociedad: trabajar; asistir a
reunidnes, conciertos, ir al cine, viajes de fin de
semana, vacaciones, etc. Queremos ser nues-
tros directores y poder elegir a nuestros cui-
dadores personales, formarlos, componer sus
horarios de trabajo y supervisarlos.

Es un reto fundamental la lucha contra la
medicalizacién entre los propietarios de
nuestra cooperativa ademas de ser nuestra
principal herramienta; apoyo entre iguales y
consejo entre iguales. Nuestra meta consis-
te en ser una alternativa tanto a la familia
como a los profesionales y tener la misma
relacién con estas instituciones que la que
nos une a las personas con discapacidad; no
ser mas dependientes de la familia y de los
profesionales. Luchar contra la opresién es
un proceso que lleva su tiempo, al igual que
la toma de conciencia.

LINEAS DIRECTIVAS PARA LA
ASISTENCIA PERSONAL CON
AUTODIRECCION

Las personas con discapacidad son las
expertas de sus propias vidas. Las organizacio-
nes cuya propiedad estd en manos de las per-
sonas con discapacidad adquieren mucha mas
experiencia que cualquier otra organizacién
sobre asistencia personal y autodireccion.

La valoracion por parte de la autoridad res-
ponsable debe incluir horas para todas las acti-
vidades en las que la persona con discapacidad
necesite asistencia como por ejemplo ir de
compras, higiene personal, correo, limpiar la
casa, trabajo, actividades de ocio, etc.
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Las personas con discapacidad deben ser
capaces de usar su asistencia como quieran
dentro de un periodo definido.

Debe existir una clara delegacién de res-
ponsabilidad para la persona con discapaci-
dad por parte del empresario.

El empresario es el responsable de la for-
macion que la persona con discapacidad ten-

ga para ser un buen director de su cuidador

y le ofrece consejo y apoyo. Los intereses
del empleado deben ser tenidos debida-
mente en cuenta.

El director ha de ser el responsable de la
contrataciéon de nuevos asistentes asi como
de su formacion. El director debe igualmente
poder -en cooperacion con el empresario-
terminar con la relacion con su asistente cuan-
do ésta no funciona como estaba previsto.

FILOSOFIA DE LA VIDA
INDEPENDIENTE

La filosofia de la Vida Independiente es
una alternativa al predominio del ambito
médico en el tratamiento de las personas
con discapacidad. Es evidente que detras de
la filosofia de Vida Independiente se esconde
la oposicion al poder del ambito médico
sobre las personas con discapacidad. Cuanto
mas oprimido se estd, mds se necesita su
asistencia hasta que uno aprende a contro-
lar su propia vida y a usar la experiencia
médica sélo cuando uno estd enfermo,
como el resto de la poblacion.

Tres importantes conceptos en la filoso-
fia de Vida Independiente son: desinstitucio-
nalizacion, desprofesionalizacion y desmedi-
calizacion.

—o—

Estos tres conceptos a veces son dificil-
mente discernibles ya que estin estrecha-
mente interrelacionados. Lo mas importan-
te es que todos ellos juegan un importante
papel a la hora de conseguir la igualdad de
oportunidades (llegar a ser socialmente
iguales a las personas que no conocen la dis-
capacidad). Las personas con discapacidad
no desean vivir en instituciones, ni tampoco
en establecimientos institucionales, sino vivir
donde viven los demas. La jerarquia profe-
sional paternalista es sinénimo de opresion.
Somos los expertos de nuestras vidas. La
desmedicalizacién es una forma de luchar
contra la discriminacion de las personas con
discapacidad.

El mundo de la medicina y sus profesio-
nales tienen un concepto de en qué consis-
te estar sano -un concepto que comparten
con la OMS-y que consistiria en lo siguien-
te: ausencia de enfermedad fisica, psicoldgica
y mental. Nosotros, como personas con dis-
capacidad, nunca entraremos en la categoria
de sano tal como se describe en esta defini-
cién. Esta forma de concebir la salud no tie-
ne ningun sentido para nosotros en la medi-
da en que seremos discapacitados de por
vida, y por supuesto que deseamos llevar
una vida plena y sana. Necesitamos un enfo-
que mas ofensivo como el que nos propor-
ciona un acercamiento desde la filosofia de
la Vida Independiente: sélo nosotros somos
los expertos de nuestras propias vidas.

VIDA INDEPENDIENTE
VERSUS ORGANIZACIONES
TRADICIONALES

El movimiento de Vida Independiente en
Noruega ha llegado a la conclusiéon de que
reina el escepticismo entre las
organizaciones tradicionales a la hora de
encarar las nuevas ideas encarnadas en la
filosofia de Vida Independiente, pero de
todas formas han comenzado a
promocionar la legislacion
antidiscriminatoria, lo cual es importante.
Quizds podamos todos cooperar en el
futuro para conseguir un objetivo mutuo; los
derechos humanos y la legislacion
antidiscriminatoria. Tenemos mucho que
aprender del movimiento Americano sobre
Discapacidad cuando estaban llevando a
cabo la campaiia ADA (Americans with
Disabilities Act).
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Para muchas de las
personas que participan del
ideario del Movimiento de
Vida Independiente, la
mayor parte de las
propuestas de resolucion
de los problemas de las
personas con discapacidad
solo deberian emanar,
desde la igualdad, de la
misma sociedad que
discrimina y excluye.

I |
JUAN JOSE MARANA
Foro de Vida Independiente

o contrario, bien puede

ser entendido como tras-

ladar responsabilidades

afadidas a quienes tratan

de zafarse de todo un sis-

tema opresivo del que
s6lo perciben una invitacion para entrar
en una malévola espiral de negociaciones
sobre todo aquello que otros disfrutan
por derecho implicito.

Desde esta perspectiva, bien podria
argumentarse que los retos ante el futu-
ro del Movimiento de Vida Independien-
te (MVI) en Espafia, no son otros que los
que debe superar quien discrimina y
excluye, es decir, la propia comunidad no
discapacitada. Deberia ser ésta quien
tomara mayor empefio en salir de su
inmovilismo e inmadurez democritica,
constatada en la tenaz ausencia de respe-
to por los derechos humanos hacia una
parte de la poblacion.

El Estado y el modelo médico-rehabi-
litador y asistencial adn imperante, han
establecido desde hace tiempo una rela-
cion perversa entre discapacidad vy
ausencia de derechos civiles en un grado
que la mayoria de la poblacién no tole-
raria en modo alguno, pero con el que, a
dia de hoy, convive sin excesivo trauma.
Y es que la discriminacién econémica y
social de las personas con discapacidad
con el transcurso del tiempo se ha con-
vertido en una opresidon endémica y
estructurada que nuestro sistema social

o

RETOS PARA
EL FUTURO

Las personas con discapacidad, como cualquier otro ciudadano, son capaces de autode-
terminar sus necesidades y los procedimientos para satisfacerlas

casi ha convertido en categoria indus-
trial, supeditada a una legién de exper-
tos, técnicos y operarios que aplicando
sus métodos de intervencién y control
social, soportados por infinidad de ins-
trumentos politicos, perpetian modelos
fracasados de integracidn. Ni tan siquie-
ra el tan pregonado advenimiento de la
sociedad abierta y tecnologizada que
celebraba el sistema ha traido una
menor exclusién social y econémica.

LIBERTAD DE ELECCION

Los retos ante el futuro del MVI tam-
poco son otros que los de la persona
con discapacidad, en la medida que ésta

—o—

se reconozca a si misma como sujeto en
igualdad de derecho pero consciente de
su exclusion, beligerante por autoestima,
con capacidad de autoevaluar sus necesi-
dades y ejercer el principio de autoridad
y libertad de eleccidn que la ley confiere
a cualquier ciudadano. Durante afios,
las personas con discapacidad han visto
sus vidas interpretadas cuando no con-
ducidas por estructuras profesionales,
por el Estado o por una pléyade de lide-
res que reinterpretan voluntades indivi-
duales.Y sin embargo, los eslabones en la
cadena de la exclusion en la discapacidad
no dejan de ser eso, voluntades indivi-
duales tratando de reconquistar dere-
chos que nunca perdieron pero que tam-
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dossier

Vigorizar el sentimiento de ciudadania de las personas con discapacidad es quizds el
mayor reto que se abre ante el movimiento de vida independiente

poco ejercieron, por veto. Modelos de
normalizaciéon frente a los de la diversi-
dad, del dogmatismo profesional frente la
autodeterminacion, de la representacion
impuesta frente a la libertad individual.

Son esos modelos excluyentes los que
han configurado la provision de servicios
para las personas con discapacidad como
un procedimiento del sistema hacia suje-
tos pasivos que solo precisan cuidados
médicos o asistenciales, desvitalizando-
los, hasta hacerlos desaparecer, como
sujetos de derecho en un sistema de
igualdad ante la ley. Las condiciones
materiales en las que viven la mayoria de
las personas con discapacidad impiden,
intransigentemente, que puedan ejercer
un control absoluto, e igualitario, respec-
to de sus conciudadanos, sobre sus vidas
y el destino que quieran dar a éstas. La
provision de servicios, cuando no es ine-
Xxistente, se evidencia como costosa O
inadecuada. Cuando se la desvincula del
justo efecto de retorno del sistema fiscal,
conduce a humerosas familias a situacio-
nes de gasto insostenible o a situaciones
individuales de dependencia insuperables
que conllevan a valorar como ineficaz a
todo el sistema.

En nuestro pais, el mayor reto que qui-
zas se abre ante el MVI no es otro que el
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de vigorizar el sentimiento de ciudadania
de las personas con discapacidad que el
Poder ha encauzado al margen de los
derechos civiles.

Las personas con discapacidad, como
cualquier otro ciudadano, son capaces de
autodeterminar sus necesidades y los
procedimientos para satisfacerlas. El
hecho de que éstas tengan una fuerte
relacién con su discapacidad no las inca-
pacita ni en derecho ni en autoridad, y
mucho menos justifica la discriminacién
legal frente al Estado por el argumento
del mayor “costo” de las politicas asis-

: tenciales: no deberifa ser costo asistencial

lo que nunca debid dejar de ser igualdad
ante la ley, alin desde la diferencia. Las
limitaciones de los gestores del Estado y
el animo normalizador a ultranza de la
sociedad, no pueden tolerarse como un

fardo perpetuo para el ciudadano que no

responde al estereotipo.

Aunque pueda ser una paradoja, los
retos para el futuro deben establecerse
desde la inmediatez. Ningin derecho
humano puede tener plazos de tiempo, o
restricciones, y quienes los toleren
deben asumir que ejercen la opresion y
la discriminacion.

Las transformaciones sociales e indivi-
duales para las personas con discapaci-

—o—

. alternativos

dad no sélo pasan por satisfacer la insa-
ciable voracidad de recursos de esos

: agujeros negros en que han transforma-

do a los hitos del empleo y la formacién.
La direccién que han seguido las estrate-

i gias antidiscriminatorias de muchas per-

sonas con discapacidad en el mundo, fru-

i to de una autoevaluacién de “todas” sus

necesidades (vida cotidiana, transporte,
planificacién de la vivienda, la familia, la
sexualidad, recursos financieros...), han
logrado extrapolar la experiencia perso-
nal a rango de exigencia politica social e
individual. Se han ensayado modelos
centrados en patrones
determinados por el usuario, no por el
profesional ni el funcionario, estructuran-
do clasificaciones y sistemas de calidad y
control propios que miden los servicios

que desean percibir.

RETOS

Los retos se extienden ante la
comunidad no discapacitada, que ya
deberia haber iniciado el proceso de
asimilacién de modelos no disefiados
por ella y que son satélites del indivi-
duo, no del Estado ni de sus organi-

zaciones paraestatales de todo

orden:

® La asistencia personal autogestio-
nada.

® El pago directo de los servicios.

@ El disefio universal.

® El acceso sin restricciones a todo
servicio publico.

® La planificacién y autoprograma-
cién de servicios especializados y
sus criterios de calidad.

@ La disponibilidad de centros auto-
gestionados en las comunidades de
base que realmente programen
servicios, instrumentos y asesoria
legal para el ejercicio de una vida
autodeterminada...

Un reto futuro, entre otros, quizas
no sea mas que entender que la vida
de las personas con discapacidad no
puede estar fuera de su control y que
estd igualmente determinada por el
mismo grado de libertad de eleccion
que pueden ejercer quienes no lo
son.




033-034

4/8/04

04:13

Pagina 33

En Toscana, la region donde
vivo, gracias al apoyo popular
expresado en manifestaciones
a pie de calle, el Parlamento
regional se vio obligado a
poner en vigor una ley para
presupuestar programas desti-
nados a la vida independiente.
El Parlamento Nacional apro-
bo una ley sobre esta materia
s6lo unos meses después.

RAFFAELLO BELLI

Vida Independiente lItalia

unque la vida indepen-

diente deberia ser un
derecho en todo el

pais, la realidad nos

%
Hey)
o4
:o.

muestra sin embargo
que es muy dificil con-
seguir dinero suficiente. Se nos dice a menu-
do que no hay suficiente dinero, una afirma-
cién inadmisible en la medida que la garan-

EL MOVIMIENTO

DE VIDA

INDEPENDIENTE
EN ITALIA

e ESTE

tia de los derechos no pueden verse limita-

da por condicionante presupuestarios. En

otras palabras, cuando se afirma que no hay
mas fondos, no se debe a que no existan. Se
debe a que se destinan fondos presupuesta-
rios a otros proyectos que no son los dere- !
chos legales. Es imperativo que las arcas
publicas destinen sus recursos con caricter :

prioritario a los derechos legales.

En Italia, el movimiento de vida indepen-
diente comenzé mas tarde que en otros
paises pero ha crecido con sufriente celeri-
dad. De hecho, estamos convencidos que es
importante hacer de la financiacion directa

un derecho legal.

Tenemos algunos Centros de Vida Inde-
pendiente, pero no son muy fuertes. Por lo
tanto, podria existir el riesgo de que las per-
sonas con discapacidad consigan pagos
directos, pero que no puedan gestionar este

dinero para su autodeterminacion.

En el Norte, algunos programas funcio-

nan en las principales ciudades. Si bien es un
dato positivo que las personas implicadas en
este programa consigan mas dinero que en

ser suficiente y alin menos se puede hablar :

-
Es relativamente fdcil encontrar gente
dispuesta a trabajar para personas con
discapacidad, pero no lo es tanto conse-
guir gente que pueda trabajar de acuer-

do con las necesidades y las elecciones
de dichas personas

que desaparezca el dinero existente.

FONDOS PRESUPUESTARIOS

mos progresando.

! sentencié que era un derecho legal.
el resto de lItalia, no por ello el pago de 12
horas por dia de asistencia personal llega a

—o—

{ decisién judicial, para tener buena salud no
: es suficiente tener un tratamiento médico
{ adecuado sino que ademés es necesario
- gozar de una serie de libertades basicas.

Existen grandes diferencias entre Firenze
(la ciudad principal de la regién) y los muni-

: cipios pequefios. En los pequefios munici-

pios es muy dificil conseguir pagos directos

y son de una cuantia de entre 200 y 300 €

por mes.
En Firenze nos vemos obligados a
hablar directamente con el alcalde para

: tratar temas relacionados con la vida inde-

pendiente: algunas veces nos ayuda muchi-

i simo el hecho de que la plantilla de traba-
: jadores tome mas conciencia del proble-

ma. Una vez nos permitimos incluso poner

{ al alcalde en una silla de ruedas como for-

ma de propaganda y a los pocos dias nues-

i tro centro de vida independiente ocupaba

las primeras paginas de los periodicos y la

© television locales, lo que produjo una acti-
© tud mas comprensiva por parte de los tra-
de esta situacion en términos de derecho
. legal. De hecho, hay muy pocas personas '
con discapacidad directamente implicadas y '
la financiacién directa desaparecera una vez
i te. Muy pocas personas con discapacidad
: conocen realmente este problema y es una

bajadores sociales y trabajadores del muni-
cipio. Un gran problema tiene que ver con
la carencia de pagos directos. Es necesario
saber en qué consiste la vida independien-

realidad que pocas personas con discapaci-

dad conocen de hecho en qué consiste la

En la Region de Toscana, como conse-
cuencia de las manifestaciones popularesy a
la ley regional que dispone una partida pre- :
supuestaria a la Vida Independiente segui-
{ que estd compuesto sélo por personas con

En Firenze una importante decisién de
un juez obligd al municipio a incrementar :
. los fondos presupuestarios para pagar asis-
. tencia personal para la vida independiente y

vida independiente.

Tenemos consejo entre iguales y organi-
zamos reuniones. Es un trabajo duro para la
plantilla del Centro de Vida Independiente

discapacidad.

En el futuro deseariamos aumentar el tra-
bajo de autoayuda y consejo entre pares. Es
relativamente facil encontrar gente dispues-

© taa trabajar para personas con discapacidad,

Ademés, el juez estipul6 que la vida inde-
pendiente es esencial para tener buena :
salud. En otras palabras, de acuerdo con la

pero no lo es tanto conseguir gente que
pueda trabajar de acuerdo con las necesida-
des y las elecciones de dichas personas.
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ASISTENTES PERSONALES

Si el objetivo es laVida Independiente no
basta con tener dinero, también es esencial
tener buenos asistentes personales. Los
candidatos han de rellenar nuestro formu-
lario con el propésito de ayudarnos a selec-
cionar a aquéllos que cuenten con actitudes
apropiadas para ser buenos asistentes per-
sonales.Y funciona.

Si la informacién que se recoge en el for-
mulario se considera positiva, se les admite a
un curso de 40 horas. El contenido del cur-
so se decide solo por parte de los usuarios,
un 80% del material impartido durante el
curso es aportado por el usuario, y el 20%
restante corre por nuestra cuenta. La admi-
sion en el curso es muy dificil para las per-
sonas que ya han trabajado en el area de ser-
vicios sociales o en instituciones.

No se trata de un curso de formacién.
Se trata tan sélo de transmitir la filosofia de
la vida independiente y actitudes positivas.
Seglin nuestra experiencia, el curso no tie-
ne sentido si se admite a estudiantes sin
haber pasado previamente por un proceso
selectivo. Es muy util llevar a cabo un pro-
ceso previo de seleccién de candidatos.
Con frecuencia los estudiantes nos indican
la percepcién errénea que tenian acerca de
la discapacidad y nos agradecen haberles
permitido modificar de forma considerable
su vision de la discapacidad y en haber con-
tribuido en hacerles mejores personas. Esta
transformacién nos produce una gran
impresion. Al final del curso, el centro para
vida independiente lleva a cabo una lista de
posibles asistentes personales.

Si el/la estudiante asi lo desea, el usuario
se pone en contacto con las personas
incluidas en la lista y el/ella decide si consi-
dera a alguno de los incluidos como su cui-
dador personal favorito. La formacién la
proporciona el propio usuario.

Somos conscientes de no poder saber si
todas las personas incluidas en la lista seran
buenos asistente personales. Ademas, se
podria dar la circunstancia lo que para un
candidato pueda ser un cuidador excelente
sea para otro un mal asistente o incluso un
cuidador que presta una asistencia pésima.
Pero si tenemos la certeza de que es
mucho mas probable encontrar un buen
asistente personas en este tipo de lista que
acudiendo a los periédicos.
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enhcuesta

OPINAN

LOS LECTORES

VIDA INDEPENDIENTE

José Ignacio
Delagado
Técnico en
Accesibilidad al
Medio Fisico

Creo que la filosofia del

movimiento de vida inde-

pendiente, es un paso
adelante e inteligente

para mejorar la situacion
de vida de miles de per-
sonas en Espafia, a través
de cauces que hasta aho-
ra no se habian planteado

las personas con o sin
discapacidad, que por su

situacion personal depen-

den fisica, psiquica o

socialmente de otras. Sim-

plemente y nada menos

se reinvindica. .."Ser uno

mismo".

I

Diego Lastra
Licenciado
en Derecho

Pues sencillamente es

algo que se debe impul-

sar en todo aquel pais
que se tenga por desa-
rrollado. Su principal

objetivo es defender los
principios de autonomia

personal y libre desarrollo
de la personalidad (reco-
gidos en el articulo 10.1
de nuestra Constitucion).
Por lo tanto es un dere-

cho, que no se puede
seguir negando.

I

José Angel Nieto
Licenciado
en Derecho

Es una forma de pensar y
vivir de las personas con
discapacidad, que requiere
de un compromiso perso-
nal, que utiliza el consejo
entre iguales como herra-
mienta esencial para la
resolucion de conflictos y
que pretende lograr el
mayor grado de dignidad
posible para uno mismo.

I

Luis Miguel
Bascones

Sociologo

Vida independiente: poder
elegir, superando los limi-
tes de la discapacidad,
modalidades de vida

(vivienda, desplazamientos,
participacion social) en
igualdad de condiciones
con los demas ciudadanos.

r

Ello requiere (es la lucha
del M.V.L) remover obsta-
culos discriminatorios en
los distintos ambitos (fisi-
co, actitudes), accesibilidad
universal y contar con
apoyos especificos (ayudas
téenicas y personales).
I

Jesus Esteban
Padre de
discapacitado

Lo que pido para mi hijo
es capacidad de eleccion.
Si quiere y esta capacita-
do para estudiar una
carrera, si puede o quiere
trabajar en igualdad de
condiciones y no es dis-
criminado. Si quiere vivir
independientemente a lo
mejor no puede vivir
solo, pero debe haber
otras opciones a la resi-
dencia, como viviendas
tuteladas, pisos comparti-
dos, etc.
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