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1. Introduccién: los modelos de aproximacion a la discapacidad

Basicamente, estos modelos pueden reducirse a tres: prescindencia, reha-
bilitador y social (Palacios, 2008: 25). El primero de ellos es el multisecu-
lar de abandono y marginacion, solo superado tras las guerras mundiales,
cuando la presencia de una gran cantidad de personas mutiladas a las que
no se podia adjudicar su situacion a diversas supersticiones, derivd en que
se las aceptara como victimas a las que habia que apoyar médicamente y
rehabilitar para vivir en sociedad en la medida de lo posible. Este segundo
modelo, aunque constituyd un gran paso, era netamente asistencial de su-
pervivencia. La institucionalizacion es el fendmeno caracteristico de este
momento, en el caso de que las familias no pudieran hacerse cargo de los
cuidados. La actitud es paternalista y asistencial ante una diversidad que
se considera como deficiencia, atribuyendo a la persona que la ‘padece’ un
valor inferior al considerado ‘normal’ en una sociedad capacitista (ableism)
(Toboso, 2017: 73-81).

El gran paso se da con el cambio al modelo social. Este modelo surge a
finales de los afios sesenta y principios de los setenta del siglo pasado, en
la cultura anglosajona, entre Estados Unidos y Reino Unido. De Estados
Unidos toma su tradicion de campafas basadas en los derechos civiles,
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de acciones politicas de masas, de libertad politica y econémica; es el que adopta el movimiento de vida
independiente (MVI). En el Reino Unido, desde un enfoque diferente, el MVI se concentré en alcanzar cam-
bios sociopoliticos en relacién con una legislacion respetuosa con los derechos humanos (en la linea de los
posteriormente llamados derechos sociales). EI MVI puede considerarse como el antecedente inmediato del
nacimiento del modelo social, que luego siguid su propio rumbo, atribuido a Vic Finkelstein en el Reino Unido
(Finkelstein, 2001).

|
2. Origen y expansion del movimiento de vida independiente

Hay consenso en situar cronoldgicamente el nacimiento del movimiento de vida independiente en 1962, el
dia en que Edward Verne Roberts (1939-1995) ingresa en la Universidad de Berkeley, California (Garcia,
2003). Ed Roberts era una persona con diversidad funcional ‘severa’ que desde su infancia se empefié en
llevar una vida ‘normalizada’ (Palacios y Romafiach, 2006: 52-53).

En aquel entonces habia en Estados Unidos pocas universidades con accesibilidad para veteranos de gue-
rra, pero Ed eligié la que le parecié mejor para su proyecto académico de licenciatura en Ciencias Politicas.
La Universidad de Berkeley no tenia accesibilidad adecuada para él. Tuvo que instalarse en la enfermeria
y, para sus necesidades personales, contraté el apoyo de asistentes personales. Siguiendo su ejemplo, en
1967 habia ya 12 estudiantes con diversidad funcional que vivian con él en la enfermeria.

En 1970 inaugura un programa para estudiantes con diversidad funcional fisica, disefiado por los propios
interesados en base a sus experiencias personales, contando con una oficina accesible en el campus. A
partir de aqui surge la idea de implantar un programa similar fuera del ambito universitario, de modo que
las personas con diversidad funcional pudieran vivir independientemente y de forma integrada en sus co-
munidades: se gesta la idea de centro de vida independiente (CVI, CIL o ILC en inglés), que se inaugura en
Berkeley en 1972.

En este sencillo proceso se puso en marcha un potente armazon de ideas sobre la vida independiente, don-
de Roberts redefine el concepto de independencia como el “control sobre la propia vida” y, por otra parte, se
empiezan a trazar las lineas esenciales del MVI: auto-organizacion, consejo inter pares, asistencia personal
remunerada, accesibilidad universal e insercion comunitaria (Palacios y Romafiach, 2006: 54-55).

Esta experiencia originaria se difundio rapidamente, abierta a todo tipo de diversidad y de cultura, afrontando
el tema de las discriminaciones multiples. A finales de los afios setenta del siglo XX, se forman grupos inspi-
rados por los principios de vida independiente en otros paises, realizando el primer Congreso Internacional
Mundial (1980) en Winnipeg (Canada), y fundando alli la primera organizacién internacional de todo tipo de
discapacidad con el nombre de Disabled People’s International (DPI) (Martinez, 2003).

De esta expansién, queremos resaltar la importancia que tuvo el hecho de que la sensibilidad civilista de
Estados Unidos se reforzara con la sensibilidad social de algunos lugares estratégicos tales como el Reino
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Unido, cuyo lider V. Finkelstein conocio in situ la experiencia de Berkeley, como punto clave en la iniciacién
del modelo social. En el caso de Suecia, A. Ratzka también se enriquecié en Berkeley con la experiencia del
MVI, siendo otro punto de referencia en el desarrollo europeo de la vision social de los derechos de las perso-
nas con discapacidad (Ratzka, A. D., 2003, 1992, 1982). Noruega, en la misma linea sueca, ha dado ejemplo
con una unica cooperativa a nivel estatal (ULOBA), que ha sabido combinar perfectamente la colaboracion
del Estado con las libertades pedidas desde el MVI (Marafia, 2004: 92-97; Moreno y Del Pino, 2015).

Mas alla de Europa, Japén ha tenido también un importante papel como punto de conexion entre Berkeley y
el continente asiatico (Nakanishi, 1997; Hayashi y Okuhira, 2008). En general, desde el MVI, se han apoyado
economicamente proyectos de vida independiente en paises menos desarrollados, sobre todo desde la Red
europea de vida independiente (ENIL), que ha sido un motor muy importante en la expansion del movimiento
(Gardien, 2010).

|
3. Los conceptos fundamentales del movimiento de vida independiente

a. Reivindicacién de derechos, desde los derechos humanos hasta el ultimo de los derechos civiles o
sociales, en base a un principio basico de igualdad, mediante medidas de accion positiva dirigidas hacia
los colectivos especialmente vulnerables. Fue fuente de inspiracion para la Convencién sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad (Naciones Unidas, 2006). Este tratado vino a ratificar el modelo
social de la discapacidad y el derecho a la autonomia personal, incluyendo el derecho a la asistencia
personal en su articulo 19. A partir de entonces, dicha Convencion ha sido la bandera reivindicativa del
MVI que, afios mas tarde, ha sido ratificada por la Observacién general num. 5 (2017) sobre el derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Esta Convencion es la base de toda
la normativa europea posterior a 2006. Se trata de crear una igualdad de oportunidades, sentando las
bases para un derecho fundamental (Lépez y Gutiérrez, 2002: 51, 56 y 102).

b. La pretension de igualdad surge de la concepcion de la discapacidad como un elemento mas de la di-
versidad humana.

c. El derecho a la igualdad de oportunidades implica derecho a la no discriminacion por la diversidad
funcional. Esta correlacion nos lleva a otra de las grandes reivindicaciones del MVI: la accesibilidad
universal (De Asis, 2016), imprescindible para poder disfrutar un derecho efectivo (Miranda, 2016).

d. Consecuencia directa de la dignidad de la persona es la participacion como sintoma de empodera-
miento: “Nada sobre nosotros sin nosotros”. La diversidad funcional no implica incapacidad de obrar y
decidir, que en un Estado de derecho solo puede decidir un juez (Lasarte, 2010: 52-69).

e. La finalidad de estos presupuestos (igualdad, accesibilidad, empoderamiento) es la consecucioén de
una vida lo mas independiente posible, a la que cualquier persona debe poder aspirar (Urmeneta,
2012: 59; Shakespeare, 2008). La reivindicacion fundamental se centra en la libertad real de eleccion.

f.  Los grupos de autoayuda son una herramienta muy utilizada por colectivos cuyos miembros afrontan in-
dividualmente dificultades especiales. Su poder radica fundamentalmente en aprovechar la experiencia
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de las personas que estan en circunstancias parecidas. Ha dado muestra de eficacia en diferentes con-
textos en combinacion con otras herramientas. Una aportacion importante del MVI ha sido la conside-
racion de esta gestion no solo a nivel individual, sino también a nivel colectivo, asumiendo la formacion
y direccion de los centros de vida independiente con elaboracion de programas, estudios y proyectos
tanto individuales como grupales, donde no se excluye la participacion de otras personas, pero sin que
estas lleven en exclusiva la direccion.

g. La otra gran herramienta basica son las ayudas técnicas, consideradas en su conjunto, que comple-
mentan los necesarios cambios de disefio en favor de la accesibilidad en muchos campos tecnoldgicos
en constante innovacion: internet, transporte y aparatos facilitadores de todo tipo, que vienen a sumarse
a otros apoyos institucionales como programas, subvenciones y prestaciones de servicios o econémi-
cas. Todas ellas contribuyen a la vida independiente y el criterio basico de aceptacion por parte del MVI
sera el indice de protagonismo que se concede a las personas con diversidad funcional en su proyeccion
y disefio, asi como su utilidad real para su autonomia (Centeno et al., 2008).

h. Entre estos apoyos el MVI destaca la asistencia personal, que completa y coordina todos los demas,
bajo la supervisién del usuario con diversidad funcional. El asistente personal no es un cuidador,
sino una herramienta basica para la independencia de la persona con diversidad funcional, cuya
existencia incide directamente en el cambio de paradigma de atencién familiar. No habria que considerar
“gastos en dependencia”, sino “inversiones en autonomia”, implicando retornos sociales, menores cos-
tes de oportunidad para cuidadores y disminucion de la economia sumergida que, a su vez, incide en la
discriminacion social, en particular de la mujer inmigrante (Jiménez-Martin y Viola, 2017).

|
4. El movimiento de vida independiente en Espaia

4.1. Origenes

Cuando en 1962 comienza el MVI en los Estados Unidos, en Espafa aun no se habia desarrollado una con-
ciencia civica sobre el modo idéneo de abordar los problemas de la discapacidad. Se trataba con espiritu de
beneficencia, a la vez que se intentaba ocultar como estigma. Con mucho retraso respecto a otros paises
europeos, la Constitucion Espafiola de 1978 incluye una referencia explicita a la discapacidad (disminuidos)
en el marco de los derechos y deberes fundamentales (art.49) y, a partir de aqui, surgieron asociaciones de
personas con diversidad funcional y sus familiares. Aunque en Espafa hubo un fuerte movimiento asociativo,
no hay constancia de que en los afios ochenta estas asociaciones tuvieran contacto con otras asociacio-
nes europeas o americanas. En 1997, la creacion del Comité Espafol de Representantes de Minusvalidos
(CERMI)" supone la unidad de unas 2000 organizaciones, consiguiendo tener representacion unificada ante
el Estado y aunar fuerzas en la lucha contra el modelo exclusivamente rehabilitador de la discapacidad.

1. Actualmente Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad.
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En 1982 hubo una primera ley de integracién?, nunca totalmente implementada, y donde aparecieron las
pensiones no contributivas que, junto con otros subsidios y la ampliacion del concepto de discapacidad a
personas aun con posibilidad activa, supusieron una ayuda significativa para el colectivo. El Estado de las
autonomias también supuso diferencias en las situaciones concretas (Maestro y Garcia, 1999).

Al MVI se le etiqueta en un principio como “filosofia americanoide de la discapacidad, radical y segregacio-
nista, solo propia de paises ricos” (Marafia y Lobato, 2003: .265). Sin embargo, los criterios del MVI provo-
caron en todo el mundo grandes progresos para el colectivo, tales como la asistencia personal, el disefio
universal y la autogestion. Lo novedoso fue la vuelta al reconocimiento y la primacia de los derechos indivi-
duales, sobre las que se basaron responsabilidades sociales.

A Espafia también llegaron pioneros procedentes de Berkeley (Garcia, 2003: 29; Foro de Vida Independiente
y Divertad, 2010). Sin embargo, lo importante de estos pioneros fue la creacién del Foro de Vida Indepen-
diente, verdadero hilo conductor en Esparia del MVI.

El Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID) se forma en 2001 con el fin de dar a conocer el MVI. La pa-
labra ‘Divertad’ es un neologismo del foro que sintetiza ‘dignidad’ y ‘libertad’. Este foro es todo un simbolo del
movimiento, donde todos participan en igualdad, sin directivos y sin presupuesto econémico. Esta participa-
cién directa ha sabido aprovechar la potencia intercomunicadora de internet (Fernandez et al., 2016), y le ha
permitido ser conocido y participar activamente tanto en la politica espanola como europea a través de ENIL.

4.2. Las peculiaridades del modelo de vida independiente espanol
4.2.1. Modelo de Ila diversidad

El término diversidad funcional se propuso en el FVID de Espafia (Lobato, 2005; Romafach, 2009; Ferreira
2010; Bueno y Villatoro, 2012). Por primera vez se promueve el cambio hacia una terminologia no negativa,
rompiendo la barrera ellos/nosotros. El término diversidad hace referencia a la diferencia entre unas personas
y otras, mientras que la funcionalidad hace referencia a la capacidad de actuar de los seres, distinguiendo
entre diferencia organica (antes deficiencia) y diversidad funcional (antes discapacidad). El nuevo modelo de
la diversidad da un paso mas alla del modelo social al construirse sobre el valor de la diversidad y asumiendo
la dignidad humana universal como elemento clave de participacion y aceptacion social. El aspecto funda-
mental que se pretende denunciar con este modelo es la discriminacion (Palacios y Romafiach, 2006: 116).

Al hablar de la dignidad como un elemento clave del modelo, se alude a dos vertientes complementarias:

a. Dignidad como valor intrinseco al ser humano o punto de partida: ligado a la vida desde su inicio, in-
dependientemente de sus condiciones concretas de existencia, base de los derechos humanos y de la
igualdad radical entre las personas.

b. Dignidad como aportacién extrinseca o punto de llegada, en relacion a la calidad de vida y la efectividad
de los derechos: si no esta garantizado su ejercicio, no hay calidad de vida, incluso puede llegarse a la

2. Espafa. Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos (LISMI), Boletin Oficial del Estado, 30 de abril de 1982, nim. 103,
pp. 11106-11112.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 201-214



Gonzalo José Carbonell Aparici 206

situacion de que no merezca la pena vivirla porque no se dan las condiciones necesarias para hacerlo
con dignidad.

En este modelo se refuerza el aspecto extrinseco al mismo nivel que el intrinseco, dada la dimension social
de la vida humana. Esta paridad entre ambas vertientes es novedosa y refuerza la importancia de la accion
sociopolitica. Usa la bioética como herramienta para conseguir la plena dignidad (Palacios y Romariach,
2006: 190; Sanjosé y Cardona, 2010).

4.2.2. Modelo de vida independiente

Aunque Palacios y Romanach (2006: 190) consideran este modelo como integrado en el modelo social vy,
dentro de él, subsumido en el modelo de la diversidad como su desarrollo mas actualizado, consideramos
apropiado conservar su entidad como modelo diferenciado. En base al derecho civil y politico de libertad
de decision y de control de la propia vida se construyo el MVI. Otra cosa es que, para desarrollar la propia
independencia, se necesite cooperacion social, asi como generar ciertas condiciones sociales, en conexion
con los llamados derechos sociales (Pisarelo, 2007; Gargarella, 1998)3.

En consecuencia, creemos que el modelo espafiol ha sabido conjugar perfectamente las dimensiones indi-
viduales y sociales de la esencia humana, considerando un modelo con tres vertientes: diversidad, indepen-
dencia y social propiamente dicho. De este modo puede considerarse la persona en todas sus dimensiones,
a la vez que exige de la sociedad todos sus derechos, sean individuales o colectivos, sin caer en la falacia
de la distincion entre unos derechos politicos y unos derechos sociales de segunda categoria, sometidos a
los principios de progresividad y disponibilidad. Separar ambos conceptos pudo ser en su momento un modo
pedagogico de avanzar, pero en la nueva conciencia social actual puede convertirse en una excusa para
dejar sin garantias unos derechos reconocidos tedricamente por todos.

4.2.3. Praxis actual

Los diversos modelos histéricos de tratamiento de la discapacidad siguen relativamente vigentes. Por ejem-
plo, el modelo de prescindencia puede seguir presente al negar sistematicamente el derecho a nacer de se-
res humanos con diversidad funcional, al recluirlos en instituciones o en la casa paterna contra su voluntad,
al someterlos forzosamente a tratamientos no deseados o a supuestos ‘cuidados’ que pueden atentar a su
dignidad. Hay asi reminiscencias de prescindencia en la valoracion del aborto eugenésico, en la invisibiliza-
cién social o en la falta de consideracion del colectivo a la hora de disefiar el acceso universal y los progra-
mas de atencién. Sobre todo, esto sucede a la hora de confeccionar leyes y normativas que les conciernen
directamente y que afectan a su calidad de vida (Aparicio, 2016; Honneth, 2010).

Por otro lado, el modelo médico-rehabilitador sigue considerando a la persona con diversidad funcional como
plenamente dependiente e inferior en capacidades. Se considera que necesitan cuidados a los que se han

3. Richard Sennet nos recuerda que “la autonomia es una poderosa via de acceso a la igualdad (...) la dependencia se resolvera en interdepen-
dencia. En estas condiciones, la autonomia, en la que reside el respeto al otro, puede concederse libremente (...). Al liberalismo, la dignidad de la
dependencia nunca le parecié un proyecto politico valioso” (Sennet, 2012: 129 y 132).
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de someter de modo pasivo, en un intento, por lo comun inutil, de ‘rehabilitar’ capacidades que nunca se han
tenido, en lugar de apoyar a las personas en el desarrollo de sus capacidades efectivas y en la satisfaccion
de sus necesidades personales.

Bastida considera como “entendimiento constitucional de la discapacidad”, en este sentido, un cambio con el
que “de la vision liberal decimondnica del discapaz como individuo con taras, se pasa a la vision republicana
del discapaz como ciudadano al que los poderes publicos deben garantizar el ejercicio de sus derechos.
En suma, de la creacién de status juridicos de incapacidad se pasa a la identificacion de situaciones inca-
pacitantes que el Estado debe remover o paliar y del ocultamiento o ignorancia del discapaz se pasa a su
visibilidad social” (Bastida, 2010: 84-85).

Esta consideracion politica sobre la discapacidad integra la vision del modelo social en su triple vertiente, y
también nos introduce en la cuestion de la importancia del contexto sociopolitico para la conformacion de
los modelos tedricos de aproximacién a una misma realidad, con procesos de transformacion que se retroa-
limentan reciprocamente.

4.3. Oficinas de Vida Independiente?

Siguiendo la trayectoria del MVI se crean centros de vida independiente (CVI), en Espafia llamados Oficinas
de vida independiente (OVI), para diferenciarlos de los centros tradicionalmente asistencialistas (Gémez y
Arroyo, 2013). Sin embargo, hemos de concluir que su desarrollo es mas bien testimonial.

Las mas veteranas son OVI Madrid y OVI Barcelona, fundadas ambas en 2006 a partir de un proyecto de
vida independiente financiado por la administracion publica en Madrid, en donde la OVI queda integrada
dentro de la Asociacion de parapléjicos y personas con gran discapacidad fisica de la Comunidad de Madrid
(ASPAYM), como uno de sus programas principales. OVI Barcelona esta centrada en esta ciudad y participa
de fondos tanto administrativos como privados, con la gestion conjunta de varias asociaciones. OVI Galicia
se fundd en 2010 como parte de la Oficina de Vida Independiente de Galicia (Vlgalicia), asociacién nacida en
2007 con apoyo de la administracion publica. En sus memorias anuales se pueden ver a cuantas personas
han ido atendiendo, la cantidad de horas de asistencia que pueden ofrecer. Los principios por los que se
rigen son los generales del MVI. Pero, en los tres casos, de ningun modo alcanzan su independencia total de
gestiéon y queda reducido a un pequefio nimero de usuarios, del mismo modo que dependen de programas
anuales para recibir las ayudas pertinentes.

Actualmente esta en formacion OVI Canarias y VI Andalucia, que tiene un programa especifico para unas
pocas personas que funciona como OVI.

4. La informacion general de estas oficinas se encuentra en las paginas web correspondientes, de donde extraemos lo que nos ha parecido mas
interesante.
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4.4. Otras articulaciones y actividades

Existen también otras asociaciones de vida independiente, como VI Comunidad Valenciana (VICOVAL),
Zaragoza Vida Independiente (ZAVI) o el Instituto de Paz, Derechos Humanos y Vida Independiente (IPA-
DEVI), que es una organizacioén sin animo de lucro, pionera en Espafia, en la medida en que por primera
vez interrelaciona el campo de la paz con el de la diversidad funcional, interpretada desde la Convencion
Internacional de Derechos Humanos de la ONU y los principios generales de la vida independiente. IPADEVI
se convierte en la entidad impulsora de la Declaracion Mundial de Compostela 2010 sobre Paz y diversidad
funcional (IPADEVI, 2010).

La Federacion de Vida Independiente (FEVI) nace con la intencion de sumar esfuerzos para alcanzar po-
liticas inclusivas e igualitarias, asi como de lograr el cumplimiento efectivo de los derechos individuales y
colectivos de las personas con diversidad funcional. El Programa de Vida Independiente desarrollado en
Gipuzkoa merece también mencion especial, en cuanto que fue el primero llevado a cabo en Espafia en 2004
con sistema de pago directo y libre eleccion de asistente personal, pero con gestion realizada integramente
por la administracion publica (Urmeneta, 2011).

Tenemos en Espafia el caso relevante de SOLCOM (Asociacién para la solidaridad comunitaria de las per-
sonas con diversidad). Esta asociacion esta especializada en denunciar el no cumplimiento de la legislacién
vigente respecto a la diversidad funcional y renuncia en sus estatutos a las aportaciones financieras de la
administracion. Apoyada por SOLCOM vy el FVID, la web Derechos humanos Ya! se presenta como una
herramienta para el seguimiento del respeto a los derechos de las personas con diversidad funcional y el
cumplimiento de la aplicacion de la Convenciéon de Naciones Unidas.

Otro ejemplo significativo es el de la ONG ¢ Cémo quieres vivir?, con servicios de formacién, asesoramiento
y apoyo a personas con diversidad funcional que desean un cambio en sus vidas, ofreciendo también la po-
sibilidad de formar a voluntarios que apoyen el proceso como asistentes personales. Una particularidad de
esta asociacion es ofrecer la posibilidad de vivir en primera persona “un dia especial”’, donde una persona
con diversidad funcional elige qué quiere hacer realmente un dia concreto y lo lleva a cabo comprobando
que, con los apoyos necesarios, puede llevar una vida autbnoma.

También hay pequefias empresas formadas en los mismos principios y dirigidas por miembros del FVID,
como es el caso de SOLVINDE (Soluciones para una Vida Independiente) en Valencia. Es una pequefia
empresa que ofrece toda clase de servicios desde la propia experiencia de la diversidad funcional y los
principios del MVI que, en este caso, sirven para satisfacer unas necesidades cotidianas insuficientemente
cubiertas por los poderes publicos.

Una caracteristica importante del MVI en Espafia es su importante presencia en la red. Aparte del mencionado
FVID y paginas web de distintas OVI y asociaciones, hay que afadir gran nimero de blogs y paginas editadas
por miembros del MVI que destacan por su gran dedicacion, por su valor informativo y su caracter reivindicativo.
A modo de ejemplo citamos https://vidaindependiente.org/, editada por Ismael Llorens Santamaria.

Un empeno especial del MVI en Espafia ha sido la accion sociopolitica en torno a la normativa vigente y su
dialogo directo con los representantes de los partidos politicos, encargados de llevar a cabo las politicas
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disefiadas para el colectivo de personas con diversidad. Quiza el ejemplo mas importante de esta actividad
sea el conjunto de acciones emprendidas por el FVID en torno a la Ley 39/2006 de Promocién de la Auto-
nomia y atencioén a las personas en situacion de dependencia, donde logré introducir la figura y prestacion
del asistente personal que debe precisarse como un derecho, y no como un medio de comercializacion de
servicios (FVID, 2017; Garcia-Santesmases, 2012).

Después de aprobada la ley, ENIL y FVID llegaron, por ejemplo, a negociar con la Generalitat Valenciana
un decreto de prestaciones que va mas alla de los minimos contemplados en la misma ley, aumentando las
cuantias de prestacion®. En 2015 el FVID elaboré un documento de propuesta politica sobre la figura del
asistente personal y su implantacion en la sociedad espafola (Arnau et al., 2015) y en 2018 el FEVI en las
conclusiones del segundo Congreso Europeo de Vida Independiente celebrado el Valencia los dias 25 y 26
de noviembre presentd incluso una propuesta de ley organica sobre el asistente personal en Espaiia®.

Sin embargo, no hay en Espafia muchas personas con discapacidad que trabajen en la politica activa, quiza fru-
to de la desigualdad de oportunidades en formacién académica y profesional, o, simplemente, como un sintoma
mas de la falta de integracion social (Belzunegui y Puig, 2015). EI CERMI, en referencia al art. 29 de la Conven-
cion de 2006, pide que haya una mayor participacion politica de personas con discapacidad en los partidos. El
MVI es muy consciente de la gran influencia que ello significaria en el nuevo modo de percibir a las personas con
discapacidad, a causa de su repercusion mediatica y como medio de poder actuar directamente en el desarrollo
de normativas inclusivas, asi como en el control en la aplicacion de las mismas (Cfr. Galvez, 2017).

4.5, Contexto

Hay en Espafia otras asociaciones de vida independiente, nacidas desde el mismo MVI y otras que poco a
poco van incorporando sus principios a sus instituciones, como es el caso de las “Escuelas de Vida”, pro-
mocionadas por Down Espana (lllan y Molina, 2013; Elkartu, 2018). Pero lo cierto es que siguen siendo una
gran mayoria las asociaciones ‘tradicionales’, basadas en modelos asistenciales, apoyadas por la creencia
de que este modelo, tanto a nivel nacional o local, les resulta mas barato a las administraciones del Estado’,
y con la confianza en que también pueden tener un mayor control sobre ellas.

El CERMI representa a mas de 7000 asociaciones. Teniendo en cuenta ademas que no todas las asociacio-
nes de este tipo estan federadas en tales instituciones, se supone que habra bastantes mas. En esta clase
de asociaciones mas tradicionales se suelen ofertar diversos programas de rehabilitacion, asesoramiento y
gestion, etc., entre los cuales también figuran servicios de ayuda a domicilio. Sus servicios suelen cefiirse
a las necesidades basicas dentro del hogar y, excepcionalmente, a servicios de acompafamiento fuera del
domicilio. Este tipo de servicios se pactan normalmente con el trabajador social y todo se gestiona desde la

5. Cfr. Arts. 15y 23 de la Orden 5/2011, de 6 de junio, de la Conselleria de Bienestar Social, de modificacion de los articulos 4 y concordantes de la
Orden de 5 de diciembre de 2007, por la que se regulan los requisitos y condiciones de acceso a las ayudas econémicas del Programa de Atencién
a las Personas y a sus Familias en el marco del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia en la Comunitat Valenciana [2011/6656],
Diario oficial de la Comunidad Valenciana, num. 6539 de 9 de junio de 2011, pp. 23597-23604.

6. Federacion de Vida Independiente (FEVI) (2018): Proposicién de ley organica reguladora de la asistencia personal para realizar el derecho hu-
mano fundamental de las personas con diversidad funcional a vivir en Espafia de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (Ley de
Vida Independiente de las personas con diversidad funcional) (en linea) <https://drive.google.com/file/d/1VQAMGS5zoyjopiA9i-8cLifeYx_YdpxUK/
view>, acceso 21 de enero 2019.

7. Lo cual no parece ser cierto, segun se demostré desde los primeros estudios sobre el pago directo en el Reino Unido, promovido por el Comité
de vida independiente (Evans, 2003: 204).
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asociacion. Un ejemplo de este tipo asistencial es el programa de Fomento de Autonomia Personal (FAP)
ofertado por COCEMFE-Valencia y cofinanciado con aportaciones de la administracion autonémica, dona-
ciones privadas y copago de los mismos usuarios en algunos casos (cuando la normativa lo exige). En el
mismo sentido operan los servicios de ayuda a domicilio (SAD), el principal modelo promocionado por la mal
llamada Ley de dependencia en Espaiia®.

Por otra parte, las asociaciones tradicionales estan disefiadas frecuentemente con criterios de enfermedad y
orientadas a la realizacién de actividades deportivas o rehabilitadoras, etc. Todavia son reflejo de una pers-
pectiva médica/rehabilitadora, sin duda necesaria y complementaria, pero que no puede hacernos olvidar
los derechos del colectivo integrado por personas dotadas de dignidad, que es donde pone el acento el MVI
(Palacios y Romanach, 2006: 131).

También tenemos que advertir que en Espafia se pueden encontrar, “centros de vida independiente” privados
que, sin embargo, no pertenecen al movimiento. Suelen ser sociedades lucrativas que proponen el eslogan
como medio para atraer clientes®.

.|
5. Conclusiones

A pesar de que el MVI ha realizado en Espafia una labor muy positiva de concienciacion, la realidad es que
sigue siendo, al menos cuantitativamente, un colectivo menor con respecto a las asociaciones tradicionales
de personas con discapacidad. El hecho de que haya tan pocos asistentes personales en Espafia (Carbonell,
2018) o que la presencia de personas con diversidad funcional en las instituciones politicas sea tan escasa,
son claros sintomas de que falta mucho por recorrer para su inclusién social.

Sin embargo, a pesar del decaimiento generalizado del Estado social y los recortes presupuestarios en fa-
vor de una supuesta estabilidad econémica que nunca llega, este movimiento sigue demostrando que esta
muy activo, como lo evidencia la celebracion del Il Congreso europeo celebrado en Valencia en 2018. Es
necesario un impulso social que continte luchando si no quiere sucumbir a un futuro distdpico de injustica y
desigualdad, donde no cabrian ya los mismos derechos humanos que concebimos como Naciones Unidas.
Nuestra propuesta estaria dirigida en primer lugar a buscar la union de fuerzas desde todas las entidades re-
presentativas como el CERMI, las miles de asociaciones y el mismo MVI. Seguidamente, se deberian centrar
en lo que el CERMI (2017) denomina “constitucionalizar sus derechos”. Los tratados internacionales, si los
derechos alli reconocidos no se ven refrendados por las constituciones nacionales como derechos funda-
mentales y las leyes posteriores que los desarrollan, quedan sin suficientes garantias y, en consecuencia en
la mayoria de ocasiones, vacios de contenido (Cruz, 1989: 40; Gutiérrez, 2015: 269).

8. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia (LAPAD).

9. A propuesta de ENIL, desde el European Disability Forum (EDF) se denuncia el mal uso del término vida independiente por parte de algu-
nos Estados y de asociaciones particulares interesadas en subvenciones, que no se cifien a esta idea basica de vida independiente que pro-
pone el MVI. Cfr. en linea http://www.enil.eu/news/european-disability-movement-agrees-definition-of-independent-living/, acceso 21 de enero
de 2019. Cfr. ENIL “Institutions Are Not Solutions: Learning from the Swedish experience”. Audiovisual en linea <https://www.youtube.com/
watch?v=aFxYBZ2iXc4>,acceso 21 de enero de 2019. Cfr. www.cvi-bcn.org/es (Consulta, 24/09/2019).
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