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Resumen

La Cumbre sobre Vida Independiente logra colaboración en los
derechos humanos para las  personas con discapacidad entre 50 países .

Ciento  d iez des tacados  d i r igentes  en  mater ia  de  derechos  humanos  para  las
personas  con  d iscapac idad ,  provenien tes  de  50  nac iones ,  se  reunieron  en
Washigton  D.C. ,  de l  21  a l  25  de  se t iembre  de  1999,  para  hacer  una  revi s ión
cr í t i ca  de  los  logros  y p lanes  desar ro l lados  durante  los  pasados  30  años  y
ana l izar  las  pos ib i l idades  de  co laborac ión  más  e fec t iva  en  e l  fu turo .

Con la  par t ic ipac ión  de  de legac iones  de  Afr ica ,  As ia ,  Europa ,  l as  nac iones
árabes  y de  las  Amér icas ,  se  adoptó  la  Declarac ión  de  Washigton .   Es ta
Declarac ión  es  una  es t ra tegia  para  promover  y desar ro l la r  e l  Movimiento  de
Vida  Independiente  en  todo  e l  mundo.

Principios

La Declarac ión  reaf i rma los  pr inc ip ios  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,
que  fue  fundado en  la  década  de  1970 por  un  grupo de  personas  con
discapac idad  con  una  perspec t iva  de  fu turo .   Es te  grupo  fue  e l  p recursor  de  la
lucha  en  pro  de  los  derechos  c ivi les  en  e l  contex to  de  la  d i scapac idad .   Los
par t ic ipantes  acordaron  que  los  pr inc ip ios  bás icos  de  la  F i losof ía  de  la  Vida
Independiente  son:

•  Derechos  humanos
•  Auto-de te rminac ión
•  Auto-ayuda
•  Apoyo ent re  las  mismas  personas  con  d iscapac idad
•  Habi l idad  para  e j e rcer  e l  poder
•  Inc lus ión  comuni ta r ia
•  Inc lus ión  en t re  las  d iversas  d i scapac idades
•  Derecho a l  r iesgo  y a  la  inc lus ión .

Plan de  acc ión

Al reconocer  que  en  cada  soc iedad  hay núc leos  de  condic iones  y servic ios
re lac ionados  en t re  s í  que ,  t raba j ando coord inadamente ,  pueden  mejorar  mucho la
vida  de  las  personas  con  d iscapac idad ,  los  par t ic ipantes  se  compromet ie ron  a
cumpl i r  un  p lan  de  acc ión:  “apor ta r  una  legi s lac ión  comple ta  en  mater ia  de
derechos  humanos  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  cada  pa ís .  Es te  es fuerzo
inc luye  c rear  un  ambiente  mundia l  que  promueva  la  Vida  Independiente :

•  Educac ión  para  todas  y todos
•  Vivienda  acces ib le  y a  un  cos to  adecuado
•  Transpor te
•  Cuidados  de  la  sa lud
•  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l
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•  Un ambiente  l ib re  bar re ras
•  Comunicac ión  a l  a lcance  de  todas  y todos
•  Tecnología  adecuada
•  El  uso  de  las  carac te r í s t icas  de  Diseño  Universa l .

Las a l ianzas

Los  par t ic ipantes  también  seña la ron  en  su  revi s ión  h is tór ica  que ,  e l  p rogreso
más  s igni f ica t ivo  en  benef ic io  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  e l  mundo,  se
viene  logrando median te  la  formación  de  a l ianzas  es t ra tégicas .   En  la
Declarac ión ,  los  par t ic ipantes  de  es ta  Conferenc ia  ident i f icaron  a l ianzas
es t ra tégicas  que  se  deben  c rear  ahora .  Se  t ra ta  de  un i f icar  es fuerzos  y recursos
con  los  gobiernos ,  agenc ias  de  desar ro l lo  y los  programas  in te rnac iona les  de
ayuda  para  e l  desar ro l lo  y d i r igi r los  para  promover  los  pr inc ip ios  de l
Movimiento  de  Vida  Independiente  en  pa íses  donde  todavía  no  se  conocen
extensamente .

Ot ras  a l ianzas  impor tan tes  mencionadas  para  desar ro l la rse ,  inc luyen  la
par t ic ipac ión  de  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  para  mejorar  los
n ive les  educa t ivos  de  sus  propios  miembros ,  los  apor tes  de  las  un ivers idades
que  también  cont r ibuyan  a  educar  a  las  nuevas  generac iones  sobre  los  derechos
humanos .   Todo es to  inc luye  la  inves t igac ión  y la  eva luac ión  de l  p rogreso  de  los
nuevos  programas  desar ro l lados  sobre  d iscapac idad .

Areas  de  co laboración.

Además  de  acordar  la  ce lebrac ión  regular  de  conferenc ias  in te rnac iona les  en  e l
fu turo ,  los  par t ic ipantes  dec id ie ron  es tab lecer  grupos  de  t raba jo  sobre  temas
espec í f icos  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te :   Def in ic iones  de  Vida
Independien te ,  l a  f i losof ía  de l  Movimiento ,  Apoyo en t re  las  mismas  personas
con  d iscapac idad ,  Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal ,  E j ercer  los   derechos  en
mater ia  de  d iscapac idad  por  par te  de  las  personas  con  d iscapac idad  y Enfoque  de
Vida  Independien te  en t re  formas  de  d iscapac idad .
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Descripción de la  conferencia

Dirigentes  de las  Personas con Discapacidad de 50 países  se  reunen en
Washigton,  D.C.

Aproximadamente  unos  125  d i r igentes  de  las  personas  con  d iscapac idad  de l
movimiento  in te rnac iona l  de  defensa  de  sus  derechos ,  conocido  como Vida
Independiente ,  se  reunieron  en  Washington ,  D.C.  de l  21  a l  25  de  se t iembre  para
formular  es t ra tegias  nuevas  para  e l  S iglo  XXI.

Los  de legados ,  representando a  50  pa íses  de  todos  los  cont inentes ,  fueron
invi tados  como reconocimiento  a  sus  grandes  logros  mejorando la  vida  de
personas  con  d iscapac idad  en  lugares  como Mozambique ,  Canadá ,  Líbano,
Bre taña ,  Vie tnam,  J apón,  Rus ia ,  Bras i l ,  Zimbabwe o  USA.

¿Qué es  Vida Independiente?

El  Movimiento  de  Vida  Independien te  es tá  formado por  d i r igentes  de  personas
con  d iscapac idad  en  e l  mundo.   T raba j an  en  la  e l iminac ion  de  las  bar re ras
soc ia les  y económicas  a  las  que  se  enf ren ta  la  mayor ía  de  las  600  mi l lones  de
personas  con  d iscapac idades  f í s icas  o  menta les  de l  p lane ta .

El  Movimiento  de  Vida  Independiente  se  viene  desar ro l lando desde  la  década  de
1960 y se  basa  en  los  derechos  c ivi les ;  u t i l i zando e l  apoyo en t re  las  mismas
personas  con  d iscapac idad ,  l a  defensa  de  los  derechos  y los  cambios  para
e l iminar  bar re ras  a rqui tec tón icas  y propic ia r  mejoras  en  la  l egi s lac ión ,  como las
her ramientas  para  que  es ta  poblac ión  logre  sus  pos ic iones  de  poder .

Los  obj e t ivos  de l  Movimiento  son  cambiar  la  s i tuac ión  de  las  personas  con
discapac idad:  desde  la  dependencia  hac ia  la  au to-suf ic ienc ia ,  inc luyendo e l
cambio  cor respondien te  en  la  imagen  de l  públ ico :  desde  la  imagen  de  ind ividuos
que  neces i tan  car idad  hac ia  la  de  un  grupo de  una  minor ía  con  derechos .

La  Conferenc ia  es tudió  programas  pues tos  en  marcha  en  una  var iedad  de  pa íses ,
los  cua les  demues t ran  la  va l iosa  cont r ibuc ión  de  las  personas  con  d iscapac idad
en  e l  desar ro l lo  económico ,  soc ia l  y  po l í t i co  de  sus  pa íses .

Propós i tos  de  la  Conferencia

Como lo  había  mani fes tado  la  convocante  de  la  Conferenc ia  Judy Heumann,
M.P.H. ,  Secre ta r ia  Adjunta  de l  Minis te r io  de  Educac ión  de  Es tados  Unidos :
“Esta  es  la  opor tunidad  que  t iene  la  d ir igenc ia  in ternacional  para  que  evalúe
sus  éx i tos  a  lo  largo  de  es tos  30  años  y ,  lo  más  impor tante ,  poder  desarro l lar  la
colaborac ión  hac ia  mejoras  s ign i f ica t ivas  en  las  v idas  de  los  c iudadanos  con
discapacidad de l  mañana.”

La Secre ta r ia  Adjunta  Heumann también  enfa t izó  que  hay d i fe renc ias  regiona les
y cu l tura les  c r í t i cas  sobre  cómo se  l l evan  a  la  p rác t ica  los  programas  y se rvic ios
de  Vida  Independiente  en  e l  mundo y que  la  Conferenc ia  apor ta r ía  opor tunidades
para  que  es tos  d i r igentes  compar t ie ran  procedimientos  en  de ta l le .  Por  e j emplo ,
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en  a lgunos  pa íses  se  enfa t iza  e l  empleo  como obj e t ivo  pr inc ipa l ,  mient ras  que  en
ot ros  los  es fuerzos  se  concent ran  en  e l  desar ro l lo  de  Cent ros  de  Vida
Independien te  para  que ,  en t re  s í ,  l as  mismas  personas  con  d iscapac idad  se
eduquen y se  capac i ten .

Los patrocinadores

Los  pr inc ipa les  pa t roc inadores  de  es ta  in ic ia t iva  fueron  e l  Depar tamento  de
Educac ión ,  l a  Agencia  In te rnac iona l  de  Desar ro l lo  de  Es tados  Unidos  y los
Depar tamentos  de  Transpor te  y Agr icu l tura .  E l  programa fue  desar ro l lado  por  un
comi té  in te rnac iona l  pres id ido  por  Lex  Fr ieden  de l  ILRU,  Independent  Living
Research  Ut i l i za t ion  program (Programa para  e l  Uso  de  la  Inves t igac ión  sobre
Vida  Independiente) ,  y  contó  con  e l  apoyo de  la  Disabled  People´s  In te rna t iona l
(Organizac ión  Mundia l  de  Personas  con  Discapac idad) ,  Rehabi l i t a t ion
In te rna t iona l  (Rehabi l i t ac ión  In te rnac iona l ) ,  e l  Wor ld  Ins t i tu te  on  Disab i l i ty
( Ins t i tu to  Mundia l  sobre  Discapac idad) ,  e l  In te r -Amer ican  Ins t i tu te  on
Disabi l i ty  ( Ins t i tu to  In te r -amer icano  sobre  Discapac idad)  y e l  U.S.  Nat iona l
Counci l  on  Independent  Living (Conse jo  Nacional  sobre  Vida  Independiente  de
Estados  Unidos) .

Declaración de Washington

Nosot ros ,  los  l íderes  de l  movimiento  de  vida  independien te  y de  los  derechos  de
las  Personas  con  Discapac idad ,  de  50  pa íses  que  par t ic ipamos  en  la  cumbre
"Perspec t ivas  Globa les  sobre  la  Vida  Independien te  para  e l  p róximo Mi len io" ,
Sept iembre  21-25  1999,  en  Washington  D.C.  Es tados  Unidos  de  Nor te  Amér ica :
Celebramos  los  logros  de l  Movimiento  Vida  Independiente  a l rededor  de l  Mundo;

Aceptamos  la  responsabi l idad  sobre  nues t ras  propias  acc iones  y nues t ras  vidas ;

Y reaf i rmamos  la  F i losof ía  Global  y los  pr inc ip ios  de  la  Vida  Independien te :

Que  toda  vida  humana  t iene  un  va lor  y que  todo  ser  humano deber ía  de  tener
opc iones  s igni f ica t ivas  para  tomar  dec is iones  sobre  los  aspec tos  que  a fec tan  su
vida ;

Que  los  pr inc ip ios  bás icos  de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te  son:  Derechos
Humanos ,  Autodeterminac ión ,  Ayuda  y Apoyo Mutuo,  Empoderamiento ,
In tegrac iòn  a  la  Comunidad ,  In tegrac iòn  en t re  las  d i fe ren tes  d i scapac idades  y
enf ren ta r  re tos ;

Que  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te  reconoce  la  impor tanc ia  de  aceptar  l a
responsabi l idad  sobre  nues t ras  propias  vidas  y acc iones ,  y  a l  mismo t iempo
reconoce  la  impor tanc ia  de  que  la  Comunidad ,  adopte  la  vida  independiente ;
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Reconoce  la  impor tanc ia  de  la  Educac ión  inc lus iva  e  igua l i ta r ia ,  l as
opor tunidades  de  empleo  y empresar ia les ,  l a  as i s tenc ia  tecnológica ,  los  as i s ten tes
de  vida ,  t ranspor te  acces ib le  y un  ambiente  l ib re  de  bar re ras  que  promuevan  la
vida  independiente ;

Que  los  pr inc ip ios  de  vida  independien te  y la  F i losof ía  se  ap l ica  en  una  esca la
globa l  para  que  se  implemente  a  n ive l  loca l ,  nac iona l  e  in te rnac iona l ,
independien te  de  la  d i scapac idad ,  sexo ,  re l igión ,  raza ,  o r ígenes  a f i l i ac ión
pol í t i ca ,  edad  u  or ien tac ión  sexual .

Nosot ros  nos  comprometemos  a  que  e l  s iguien te  p lan  de  acc ión  asegure  la
cont inuidad  y promoción  de  la  Vida  Independiente ,  y  la  d i seminac ión  de  la
f i losof ía  de  la  Vida  Independien te :
A promover  una  legi s lac ión  sobre  derechos  de  la  Discapac idad  acces ib les  y
pol í t i cas  en  cada  pa ís  para  c rear  un  ambiente  a  n ive l  mundia l  que  adopte  la  Vida
Independien te ,  Educac ión  Inc lus iva ,  Vivienda  acces ib le  y a  prec ios  razonables ,
t ranspor te ,  se rvic ios  de  sa lud ,  as i s ten tes  de  vida ,  ambiente  l ib re  de  bar re ras ,
comunicac ión  acces ib le  y as i s tenc ia  tecnológica  que  incorpore  los  l ineamientos
de  d iseño  universa l ;
A cont inuar  t raba j ando a  n ive l  loca l  nac iona l  e  in te rnac iona l ,  para  promover  la
vida  independiente ;

A promover  la  inc lus ión  de  todas  las  personas  con  d iscapac idad  ,  inc luyendo
mujeres ,  grupos  minor i ta r ios ,  n iños ,  personas  mayores  en  e l  movimiento  de  vida
independien te .

A es tab lecer  redes  en t re  nosot r@s,  por  medio  de l  In te rne t ,  cor reo  e lec t rón ico ,
te leconferenc ias  y video  conferenc ias ,  fax ,  t e lé fono  y comunicac ión  escr i ta  para
compar t i r  nues t ras  ideas ,  conocimientos  y exper ienc ias  en t re  nosot r@s mism@s;
A promover  programas  de  in te rcambio

A es tab lecer  Al ianzas  con  Organizac iones  In te rnac iona les  de  Personas  con
Discapac idad ,  ta les  como la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas  con  Discapac idad ,
la  Unión  Mundia l  de  Ciegos ,  Federac ión  Mundia l  de  Sordos  y Rehabi l i t ac ión
Internac iona l  para  promover  la  Vida  Independien te .

A inf luenc iar  a  los  gobiernos ,  agenc ias  donantes ,  agenc ias  de  desar ro l lo
in te rnac iona l  a  apoyar  los  ob j e t ivos  y la  f i losof ía  de  la  Vida  Independien te  dent ro
de  sus  ac t ividades .

A promover  convenios  con  univers idades  e  ins t i tuc iones  académicas  para
incorporar  los  pr inc ip ios  de  la  Vida  Independien te ,  abr i r  espac ios  para
es tudian tes  y profesores  con  d iscapac idad  e  in ic ia r  cursos  sobre  es tud ios  de  la
d iscapac idad .

Ut i l i za r  los  medios  para  promover  la  igua ldad  y una  imagen  pos i t iva  de  la
f i losof ía  de  la  Vida  Independien te .

A es tab lecer  grupos  de  t raba jos  que  desar ro l len  la  d i scus ión  sobre  á reas  como:
def in ic ión  de  la  Vida  Independiente ,  F i losof ia  de  la  vida  independiente ,  Apoyo
mutuo ,  se rvic io  sobre  As is ten tes  de  Vida ,  Cabi ldeo  y e l  t raba jo  en t re  d i fe ren tes
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discapac idades  enmarcado  en  la  vida  independien te ;  y  a  an imar  a  es tos  grupos  a
t raba j a r  de  cerca  con  la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas  Impedidas  y o t ras
Organizac iones  In te rnac iona les .

Explorar  l a  viab i l idad  de  dar  seguimiento  a  las  conferenc ias  in te rnac iona les  con
regular idad .

Fe l ic i tamos  a  las  agenc ias  de l  gobierno  de  los  es tados  Unidos  en  co laborac ión
con e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  de  los  es tados  Unidos  por  e l  es fuerzo
de  tomar  la  in ic ia t iva  para  organizar  es ta  Cumbre  y expresamos  nues t ro
reconocimiento  por  su  apoyo,  as í  como también  a  todos  los  ind ividuos  y
organizac iones  que  ayudaron  a  organizar  es te  evento  y

Hacemos  un  l lamado a  todos  los  par t ic ipantes  a  que  cont inúen  la  promoción  de  la
Vida  Independien te  en  sus  propios  pa íses  e  invi tamos  a  las  Personas  con
discapac idad  a  se r  par te  de l  movimiento  de  los  Derechos  de  las  Personas  con
Discapac idad  y de l  de  la  Vida  Independiente .

Comentarios

Justin Dart

Estoy aquí  para  fe l ic i ta r les  y para  dec i r les  que  les  amo.  Es toy aquí  para  dec i r
“Revoluc ión  Ahora”  d i r igida  por  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .

Fe l ic i to  a  Lex  Fr ieden ,  Judy Heumann,  Becky Ogle  y los  co laboradores  y
organizadores  de  es ta  h i s tór ica  reunión .   Fe l ic i to  a  qu ienes  nos  hemos  reunido
hoy aquí  para  rea l izar  la  empresa  humana .

Les  fe l ic i to  por  su  h is tór ica  Declarac ión  de  Washigton .

Es  un  honor  es ta r  aquí  con  d i r igentes  de l  Sa lón  de  la  Fama,  que  son  p ioneros  de l
Movimiento  de  Vida  Independiente :   Judy,  Lex ,  Becky,  Joshua  Mal inga ,  Henry
Enns ,  Adol f  Ratzka ,  Kal le  Könkköl la ,  Ot tmar  Mi les -Paul ,  Susan  Sygal l ,  Yerker
Andersson ,  Debbie  Kaplan ,  Shoj i  Nakanish i ,  Keiko  Higuchi ,  Rosangela  Berman-
Bie le r  y tan tos  o t ros  grandes  precursores .

Ustedes  han  hecho mi lagros  en  mi l lones  de  vidas  como la  mía .

El  Movimiento  de  Vida  Independiente ,  l a  humanidad ,  es tá  an te  un  d i lema.
Nosot ros  tenemos  e l  conocimiento ,  l a  p roduct ividad  y la  tecnología  para  c rear
vidas  de  ca l idad  para  toda  la  gente  de l  S iglo  XXI.   Al  mismo t iempo  es tamos
amnazados  por  poderosas  fuerzas  po l í t i cas  y s ico lógicas  que  amenazan  la
democrac ia  ta l  como la  vivimos  o  la  soñamos .
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Al  cent ro  de  los  n ive les  más  a l tos  de  prosper idad  mundia l ,  todavía  hay pobreza
e  in jus t ic ia .   Son  c ien tos  de  mi l lones  las   personas  que  carecen  de  a l imento ,
vivienda ,  educac ión  y cu idados  de  sa lud  adecuados .   Además  y a  pesar  de  las
víc tor ias  h i s tór icas  de  nues t ro  Movimiento ,  espec ia lmente  en  las  nac iones  en
vías  de  desar ro l lo ,  en  todas  las  nac iones  las  personas  con  d iscapac idad  todavía
son  las  opr imidas  de  los  opr imidos .

Los  demagogos  poderosos  nos  devolver ían  a  los  d ías  de l  poder  y de  los
pr ivi legios  para  unos  pocos .  Nues t ro  éx i toso  s i s tema de  una  democrac ia  de  l ib re
empresa  nos  es tá  reve lando sus  l ími tes .  Por  eso  e l  mundo neces i ta  una
perspec t iva  nueva  que  inc luya  a  todos .  Nosot ros  tenemos  esa  perspec t iva .

Ahora  es  e l  momento  de  dar le  a l  mundo los  va lores  de  la  Vida  Independien te ,
según la  Declarac ión  de  Washigton .  Ahora  es  e l  momento  de  hacer  una
revoluc ión  que  le  br inde  poder  y for ta leza  a  todos .

Una  revoluc ión  para  es tab le r  una  cu l tura  que  enfoque  la  fuerza  comple ta  de  la
c ienc ia  y la  democrac ia  de  l ib re  empresa  sobre  e l  poder  según las  neces idades  y
asp i rac iones  de  las  personas  con  o  s in  d i scapac idades ,  para  e l  logro  de  su  to ta l
po tenc ia l  persona l .

Debemos  cambiar  ese  s i s tema de  va lores  que  def ine  “e l  ganar”  como la  suma de
s ímbolos  de  pres t igio  que  hacen  que  una  persona  se  s ien ta  super ior  a  o t ra .   E l
verdadero  gane ,  e l  logro ,  es  cuando uno  emplea  todo  su  potenc ia l  personal  para
crear  y vivi r  una  vida  de  ca l idad  y de  d ignidad .   La  vida  no  es  un  j uego  de
t ienda  de  j uquetes  que  ex ige  perdedores .

Declaremos  a l  S iglo  XXI como una  vic tor ia  para  todos .

¿Podemos  nosot ros  d i r igi r  una  revoluc ión?   Us teded  t ienen  e l  poder .   Hay gente
en  es te  sa lón  que  t ienen  e l  po tenc ia l  de  Gandhi ,  de  Mandela ,  de  J e f fe rson  o  de
un  King.  Par t ic ipen  todos  en  la  po l í t i ca  como s i  sus  vidas  dependieran  de  eso .
De hecho ,  as í  es .  Más  aún ,  l as  vidas  de  b i l lones  de  personas  de l  S iglo  XXI
también  dependerán  de  lo  po l í t i co .

Colegas ,  soy e l  hombre  con  más  suer te  de l  mundo porque  per tenezco  a l  Mejor
Movimiento  de l  mundo,  con  la  mejor  gente  de l  mundo.   Hace  ve in te  meses ,  los
médicos  pronos t icaron  que  mi  vie jo  corazón  durar ía  só lo  unos  cuantos  d ías .  La
bel leza  de  t raba j ar  con  us tedes  me mant iene  con  vida .

Les  quiero  muchís imo.

Abracémonos  y e levémonos  unos  a  o t ros  para  c rear  un  mundo de  vic tor ia  para
todos .

Judy Heumann:  La historia  internacional  del  Movimiento de Vida
Independiente
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Hay muy poco  en  la  l i t e ra tura  formal  sobre  e l  Movimiento  de  Vida
Independiente  que  ind ique  lo  d inámico  que  ha  s ido  e l  cambio  a  n ive l
in te rnac iona l  y  e l  p rogreso  mundia l  de  sus  metas .   De  hecho,  desde  la  década  de
1970,  los  d i r igentes  en  d iscapac idad  de  Europa ,  Amér ica  de l  Nor te ,  J apón y
ot ros  pa íses ,  han  es tado  compar t iendo  inves t igac iones ,  se  han  vi s i tado
mutuamente ,  han  par t ic ipado  en  conferenc ias  organizadas  por  e l los  mismos  y
desar ro l lado  programas  de  in te rcambio ,  que  sembraron  las  semi l las  de  re lac iones
vi ta les  que  todavía  cont inúan .

Me s ien to  orgul losa  porque  Es tados  Unidos  ha  permanecido  en  un  lugar
prominente  dent ro  de  Movimiento  de  Vida  Independien te  a  n ive l  in te rnac iona l  y
que ,  es te  mes  de  se t iembre  de  1999,  hayamos  podido  reuni r  a  más  de  125
di r igentes  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  provenien tes  de  50  pa íses .
Es ta  Conferenc ia  es  para  eva luar  progresos  e  ident i f icar  metas  de  co laborac ión
en  e l  fu turo .

Al  mismo t iempo reconozco  que ,  como movimiento  in te rnac iona l  de  derechos
humanos ,  los  re tos  a  lo  que  nos  enf ren tamos  ind ica  que  debemos  renovar  nues t ro
compromiso  para  asegurarnos  que  las  personas  con  d iscapac idad  de  los  pa íses  en
vías  de  desar ro l lo  tengan  la  opor tunidad  de  exper imentar  la  vida  independien te
en  sus  comunidades  durente  e l  S iglo  XXI.

Es ta  es  una  meta  co losa l  y  con  muchos  desa l ien tos ;  pero  es  una  meta  en  la  que
todos  somos  igua les ,  s i  t raba j amos  unidos ,  c rea t ivamente  y respe tando  la  cu l tura
de  cada  uno .  Debemos  cont inuar  buscando caminos  de  co laborac ión  a  t ravés  de
las  cu l turas ,  de  manera  in te rnac iona l ,  b i la te ra l  y  de  todas  las  maneras  que
mul t ip l ique  nues t ras  fuerzas  y ed i f iquen  nues t ras  exper ienc ias .

Conforme ident i f icamos  más  opor tunidades  para  es tud iar  y para  aprender  de  las
nues t ras  inves t igac iones ,  éx i tos  y f racasos  en  la  pues ta  en  prác t ica  de  se rvic ios
y es tud ios  de  Vida  Independien tere  rea l izadas  por  nosot ros  mismos ,  l es  invi to  a
t raba j a r  conmigo  para  desar ro l la r  es tas  pos ib i l idades  a  esca la  in te rnac iona l .

Lex Frieden:     La promoción global  del  Movimiento de Vida
Independiente en el  Siglo  XXI

Casi  todos  los  d ías ,  e l  a lcance  de  In te rne t  se  expande  exponencia lmente  y cas i
todos  los  d ías  e l  cos to  de  usar  In te rne t  es  más  bara to .  Todavía  queda  un  poco  de
voces  a f i rmando que  la  In te rne t  es  só lo  para  los  r icos .  S in  embargo ,  todos  los
d ías  rec ibo  cor reo  e lec t rón ico  de  Afr ica ,  Amér ica  La t ina ,  As ia  y de l  Es te  de
Europa .  ¿Qué  s igni f ica  es to?

Para  mí ,  s igni f ica  que  y como s iempre ,  los  ac t ivi s tas  dedicados  en  cua lquier
pa ís  encuent ran  la  manera  de  es ta r  a  la  vanguard ia  de  los  cambios  en  las
es t ra tegias  de  comunicac ión .   Los  ac t ivi s tas  de l  Movimiento  de  Vida
Independien te  emplearon  las  máquinas  de  te lex  en  la  pr imera  par te  de  la  década
de  1980,  a  los  fax  de  la  segunda  mi tad  de  esa  década  y a l  cor reo  e lec t rónico  de
la  década  de  1990.   Es to  s igni f ica  que ,  con  o  s in  d i scapac idades ,  los  a r t i s tas  y
los  ac t ivi s tas  de l  cambio  soc ia l  s iempre  logran  comunicar  sus  mensa j es  con
efec t ividad .
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Una de  las  lecc iones  que  aprendí  en  la  Cúmbre  de l  Movimiento  de  Vida
Independien te ,  fue  grac ias  a  un  ac t ivi s ta  en  d iscapac idad  de  Brazi l  qu ien  me
most ró  su  ex tensa  l i s ta  de  cor reo  e lec t rónico .  La  lecc ión  es  que  n inguno de
nosot ros  debe  ade lan ta r  c r i te r ios  sobre  las  capac idades  de  nues t ros  co legas  en
los  pa íses  más  pobres  para  usar  nuevas  tecnologías .  Muchos  de  e l los  es tán
consc ien tes  de  que  la  Red  es  su  mejor  opor tunidad  de  presentarse  y a t raer
apoyo.

Mi  organizac ión ,  ILRU,  es tá  co laborando en  una  nueva  tecno-aventura  de  c inco
años ,  una  revi s ta  e lec t rónica  in te rnac iona l  sobre  d iscapac idad .   Nos  proponemos
di fundi r  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  por  todo  e l  mundo.   Es tamos
explorando con  ser iedad  cómo los  ac t ivi tas  en  mater ia  de  d iscapac idad  se
apoyan  unos  a  o t ros .  Es ta remos  informando mensualmente  sobre  nues t ro
progreso .  Manténgase  en  s in tonía  de  h t tp : / /www.disab i l i tywor ld .org

Recomendaciones del Colectivo de las Mujeres

1.   Que  las  mujeres  con  d iscapac idad  par t ic ipen  en  e l  n ive l  de  toma de
dec is iones  en  todos  los  aspec tos  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,  con
representac ión  igua l  de  por  lo  menos  un  50%.

2 .   Que  las  mujeres  y las  n iñas  con  d iscapac idad  rec iban  educac ión  y
capac i tac ión  inc lus ivas  y tengan  acceso  a l  fondo in te rnac iona l  de  becas  (que  se
debe  es tab lecer ) .   Es to  les  permi t i rá  tener  acceso  a  opor tun idades  educa t ivas
adic iona les .

3 .   Que  todos  los  Cent ros  y Albergue  para  mujeres  que  han  s ido  abusadas
t raba j en  con  las  organizac iones  de  mujeres  para  asegurar  que  es tén  l ib res  de
bar reras  y que  of rezcan  acceso  comple to  a  todos  los  programas  of rec idos .

4 .  Que  todas  las  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  representadas
aquí ,  t raba j en  con  e l  Comité  de  Mujeres  de  la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas
con  Discapac idad  para  desar ro l la r  y  poner  en  prác t ica  in ic ia t ivas  de
capac i tac ión  en  d i r igenc ia ,  as í  como educac ión  para  las  mujeres  y las  n iñas
sobre  sus  derechos  a  NO ser  abusadas  f í s ica ,  sexua l  o  s ico lógicamente .

5 .   Las  fuentes  que  ac tua lmente  apoyan  a  las  organizac iones  de  base  de  personas
con  d iscapac idad ,  deben  desar ro l la r  un  énfas i s  par t icu la r  que  inc luya  temas  de
la  mujer ,  como la  asesor ía  y e l  apoyo en t re  las  mismas  mujeres .

Historia del Movimiento de Vida Independiente
Análisis de la cronología general
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Introducción

La  s igu ien te  e s  una  c ro no lo g ía  gene ra l  b a sad a  en  una  r ev i s ió n  d e  l a  l i t e r a tu ra  so b re  e l
Movimien to  de  Vida  Independ ien te  r ea l i z ada  po r  Anne  F inge r .   E l l a  hab ía  p r e s t ado  sus
se rv i c io s  co mo  Inves t igad o ra  so b re  V id a  Ind ep end ien te  en  e l  W o r ld  Ins t i t u t e  o n
Disab i l i t y  ( Ins t i t u to  Mund ia l  so b re  Di scap ac id ad )  y  Rehab i l i t a t i o n  In t e rna t io na l
(Rehab i l i t ac ió n  In t e rnac io na l ) ,  f i nanc i ad o  su  t r ab a j o  co n  una  d o nac ió n  d e l  NIDRR,  a
t r avés  de l  P rograma  In t e r camb ios  y  Es tud io s  In t e rnac iona le s  en  Di scapac idad  2000 .   La
cont r ibuc ión  de  Anne  F inge r  fue  comp lementada  con  lo s  apo r t e s  de  muchos  de  lo s  110
d i r igen te s  en  ma te r i a  de  d i scapac idad  que  pa r t i c ip a ron  en  l a  Cumb re  sob re  V ida
Independ ien te ,  Wash ing to n  D .C. ,  d e l  21  a l  25  de  se t i emb re  de  1999  y po r  Bá rba ra
Duncan  d e  Rehab i l i t a c io n  In t e rnac io na l ,  y  p o r  Ka thy Mar t ínez ,  Marc  B ehrend t  y  B ruce
Cur t i s  d e l  W o r ld  Ins t i t u t e  o n  Di sab i l i t y .

Aunq ue  to d av ía  in fo rma l ,  e sp e r amo s  q ue  e s t a  s ingu la r  c ro no lo g ía  gene ra l  sea  una
he r r amien ta  de  inves t igac ión  pa ra  e l  fu tu ro .   Es t á  d i señada  pa ra  cons id e ra r  dos
fenó meno s :

1 .  Un p a t ró n  d e  d esa r ro l lo  d ad o  p o r  co nd ic io nes  q ue  p e rmi t i e ro n  un  Mo vimien to  d e
Vid a  Ind ep end ien te  i d en t i f i cab le  en  lo s  d ive r so s  p a í se s ,

2 .  La  apa r i c ión  de  c i e r t o s  núc l eos  de  ac t i v idades  en  de t e rminados  e spac io s  de  t i empo ,
q ue  i l us t r an  l a  i n f luenc ia  d e  even to s  p o l í t i co s  ex t e rno s  y  l a  c r ec i en t e  co l ab o rac ió n
in te rnac iona l  o  r eg iona l  den t ro  de l  Movimien to  de  Vida  Independ ien te .

La  Vida  Independiente  ha  s ido  def in ida  como un  movimiento  soc ia l ,  que
promueve  la  f i losof ía  de  la  au to-organizac ión ,  l a  au to-ayuda ,  los  derechos
c ivi les  y las  mejoras  en  la  ca l idad  de  vida  d ia r ia  para  las  personas  con
discapac idad .   Al  cont ra r io  de l  modelo  médico  y de  rehabi l i t ac ión ,  e l  parad igma
presentado  por  la  f i losof ía  de  la  vida  independien te  se  enfoca  más  sobre  los
cambios  ambienta les  y soc ia les  que  todos  debemos  hacer ,  y  no  en  eso  de  a jus ta r
a  la  persona  con  d iscapac idad .

Al  descr ib i r  l a  c rec ien te  par t ic ipac ión  de  las  personas  con  d iscapac idades  para
hacer  es tos  cambios ,  a  lo  la rgo  de  las  décadas  rec ien tes ,  a lgunos  usan  las
pa labras  “derechos  en  mater ia  de  d iscapac idad”  y “vida  independien te”  de  una
manera  in te rcambiable .   Ahora  b ien ,  mient ras  que  e l  Movimiento  de  Vida
Independien te  es tá  a l iado  a  movimiento  en  pro  de  los  derechos  en  mater ia  de
discapac idad ,  l a  Vida  Independien te  se  puede  d i fe renc iar  de  los  derechos  en
mater ia  de  d i scapac idad ,  por  su  in te rés  cen t ra l  en  i r  mejorando las  condic iones
dent ro  de  la  vida  d ia r ia  de  las  personas  con  d iscapac idad .  Entendiéndose  as í ,  e l
movimiento  en  pro  de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad  se  enfoca ,
más  genera lmente ,  a  las  mejoras  para  la  ca l idad  de  vida  de  la  poblac ión  con
discapac idad  como una  c lase .

¿Cómo surgió  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente?  ¿Cuáles  fueron  los  eventos
c lave  que  promovieron  su  desar ro l lo?   ¿Cómo ha  var iado  e l  Movimiento  de  Vida
Independien te  a  lo  la rgo  de  las  f ron teras  nac iona les  y en t re  los  d iversos  grupos
de  personas  con  d iscapac idades ,  an te  las  d i s t in tas  c i rcuns tanc ias  soc ia les  y
pol í t i cas?
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Las condic iones

La pr imera  condic ión  para  la  formación  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te
es  un  sen t imiento  de  es ta r  compar t iendo  a lgo  en  común,  por  par te  de  las
personas  con  d iscapac idad .   Es to  puede  surgi r  en t re  personas  que  compar ten
exper ienc ias  s imi la res ,  de  es ta r  o  haber  es tado  en  hospi ta les  o  par t ic ipar  en
a lgún  cent ro  para  personas  con  d iscapac idad ,  o  por  se r  par te  de  los  resu l tados
f ina les  de  eventos  en  los  que  can t idades  s igni f ica t ivas  de  personas  presentan
discapac idades ;  por  e j emplo ,  una  ep idemia  de  pol io  o  las  consecuencias  de  las
guer ras .  Las  escue las  para  gente  c iega  y gente  sorda ,  fueron  ins t i tuc iones
impor tan tes  en  la  formación  de  un  sen t ido  de  ident idad  y comunidad .

En los  pa íses  indus t r ia l izados ,  uno  de  los  pr imeros  e lementos  en  las  bases  de l
Movimiento  de  Vida  Independien te  fue  la  ex is tenc ia  de  benef ic ios  y se rvic ios
para  la  gente  con  d iscapac idad .   Ent re  es tos  benef ic ios  y se rvic ios  se  pueden
ci ta r :  e l  apoyo f inanc ie ro ,  l a  rehabi l i t ac ión ,  l a  educac ión  ( f recuentemente
segregada  a l  in ic io)  y,  por  o t ra  par te ,  l a  c reac ión  de  ins t i tuc iones  de  gobierno
para  t ra ta r  de  abarcar  la  d i scapac idad .   Ins t i tuc iones  que ,  l amentab lemente
rea l izaban  sus  func iones  de  manera  pa te rna l i s ta .

En  Es tados  Unidos ,  se  in t roduj eron  benef ic ios  y se rvic ios  modes tos  a  par t i r  de
la  II  Guer ra  Mundia l .   Es tos  apor tes  se  ex tendieron  a  los  sobrevivien tes  de  pol io
después  de  la  décadas  de  1940 y 1950.  Muchos  de  e l los  regresaron  a  sus  fami l ias
después  de  sus  pr imeros  combates  con  la  po l io  en  vez de  ser  ins t i tuc iona l izados .

Luego de  los  resu l tados  de  la  II  Guerra  Mundia l  y  de  la  Guerra  de  Vie tnam,
aparec ie ron  representac iones  cu l tura les  impor tan tes  mos t rando  a  personas  con
discapac idad  viviendo independien temente .  Podemos  mencionar  pe l ícu las  como
The Bes t  Years  of  Our  Lives  (Los  mejores  años  de  nues t ras  vidas)  y Coming
Home (Regreso  a  casa) ,  muy populares  en  Es tados  Unidos .

En genera l ,  l as  nac iones  de  Europa  t ienen  una  t rad ic ión  más  pro longada  en
mater ia  de  Segur idad  Socia l .   En  esos  pa íses  esos  benef ic ios  y se rvic ios  fueron
es tab lec idos  después  de  la  I  Guerra  Mundia l .  S in  embargo ,  muchas  personas  con
discapac idad  e ran  rec lu idas  en  las  ins t i tuc iones  y se  a legaba  que  e ra  para  su
propio  b ien .  Es tos  se rvic ios  bás icos  permi t ían  que  las  personas  con  d iscapac idad
tuvieran  c ie r ta  au tonomía  y fueron  e lementos  s igni f ica t ivos  para  i r le  dando
forma de  asunto  soc ia l  a  a l  t ema de  la  d i scapac idad .  Entonces  la  d i scapac idad
dejó  de  ser  un  asunto  meramente  personal .

En  Amér ica  Lat ina  y en  los  pa íses  de  id iomas  español  y por tugués  de  Europa ,
Afr ica  y As ia  e l  paso  de  benef ic ios  y se rvic ios  dados  por  ins t i tuc iones ,  se  d ió
desde  la  década  de  1960.  S in  embargo ,  debido  a  la  fa l ta  de  recursos  f inanc ieros ,
en  los  pa íses  más  pobres  los  benef ic ios  f inanc ieros  para  las  personas  con
discapac idad  e ran  a lgo  ra ro ,  inc luso  los  se rvic ios  de  rehabi l i t ac ión  só lo  l legaban
a  un  pequeño porcenta j e  de  la  poblac ión .   Es  de  notar  que ,  l as  semi l las  de l
Movimiento  de  Vida  Independien te ,  usua lmente  germinaron  grac ias  a  la  acc ión
de  personas  con  d iscapac idad  que  habían   t en ido  acceso  a  Cent ros  de
Rehabi l i t ac ión .  Los  grupos  organizados  en  Bras i l  y  Nicaragua  son  dos  e j emplos
impor tan tes  de  es ta  rea l idad .
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El  parad igma dominante  de  esa  pr imera  e tapa  es  e l  l l amado modelo  médico .
Es to  es ,  l a  idea  de  que  la  d i scapac idad  e ra  una  def ic ienc ia  y que  por  eso ,  l as
personas  con  d iscapac idades  debían  ser  “curadas”  y,  cuando ta l  cosa  no  e ra
pos ib le ,  deb ían  ser  co locadas  ba jo  los  se rvic ios  espec ia les  cont ro lados  y
adminis t rados  por  profes iona les .   Esos  profes iona les  de te rminar ían  quién  e ra
“discapac i tado”  ( té rmino  que  se  usaba  en tonces) .  Además ,  en  e l  modelo  médico ,
los  profes iona les  def in ían  asuntos  como:  cuán  d iscapac i tado  se  e ra  (pues  se
pensaban  que  e l  “mal”  es taba  en  la  persona  y se  mani fes taba  según d is t in tos
n ive les  de  sever idad) ,  y  cuá les  e ran  los  se rvic ios  que  neces i taban  las  personas
con  d iscapac idad ,  para  lograr  la   “normal idad”  (e l  idea l  cu l tura l ) ,  y  s i  los
servic ios  de te rminados  por  e l los  se  pres ta r ían  en  las  ins t i tuc iones  o  en  e l  hogar
de  la  persona  con  d iscapac idad .

Otro  paso  impor tan te  de l  desar ro l lo  hac ia  la  Vida  Independien te  fue  e l
es tab lec imiento  de  organizac iones  enfocadas  a  d i scapac idades  espec í f icas .  As í
se  fundaron  organizac iones  para  personas  c iegas ,  personas  que  por  lo  menos
podían  l legar  a  espac ios  inacces ib les  para  o t ros  grupos  de  d iscapac idad  y que ,
además ,  podían  comunicarse  con  los  func ionar ios  en  e l  l enguaj e  dominante .
Es tas  organizac iones  de  personas  c iegas  fueron  los  pr imeros  grupos  que
lucharon  por  ob tener  programas  de  ayuda  y de  as i s tenc ia  f inanc iera .

En Es tados  Unidos ,  e l  p rograma March  of  Dimes  of rec ió  programas  de  car idad  y
creó  imágenes  benefac toras  para  los  a fec tados  de  pol io .  A es tos  es fuerzos  que
ganaron  mucha  popular idad  s iguieron  muchos  grupos  ident i f icados  con  ta l  o  cua l
enfermedad.   Se  t ra tó  de  una  tendencia  que ,  por  es ta r  enfocada  en  la
enfermedad,  cont inuaba  ubicando e l  p roblema dent ro  la  persona  y,  por  es ta  idea
er rónea ,  no  se  cons ideró  que  la  d i scapac idad  abarcaba  una  es t ruc tura  soc ia l  más
ampl ia ,  n i  derechos  para  es tas  personas .

Por  o t ra  par te ,  los  pos i t ivo  de  es tas  organizac iones  fue  que  permi t ía  que  las
personas  con  d iscapac idad  se  pus ie ran  en  contac to  unas  con  o t ras  y,  aunque  se
concent ra ran  más  en  e l  concepto  de  “cura” ,  t ambién  fueron  fuente  de  apoyo y de
as i s tenc ia .  Por  e j emplo ,  una  de  las  cont r ibuc iones  más  s igni f ica t ivas  de  es tas
pr imeras  organizac iones  para  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,  fueron  los
Campamentos  de  Verano  que  se  ce lebraban  regularmente .  Muchos  de  esos
Campamentos  se  habían  es tab lec ido  en t re  la  Pr imera  y Segunda  Guerra  Mundia l ,
se  organizaban  según d iscapac idades  espec í f icas .   Muchos  d i r igentes  de l
Movimiento  de  Vida  Independien te  recuerdan  que  f recuentemente  es tos
Campamentos  les  habían  dado  la  pr imera  opor tunidad  para  conocer  a  o t ras
personas  con  d iscapac idad  fuera  de  la  ins t i tuc ión  o  de  su  hogar  y,  as í ,  pudieron
aprec ia r  e l  pape l  de  la  d i fe renc ia ,  desar ro l la r  re lac iones  en t re  o t ras  personas
con  d iscapac idad  y exper imentar  lo   comuni ta r io .

El  s iguien te  paso  s igni f ica t ivo  en  e l  desar ro l lo  de  la  Vida  Independien te  ocur r ió
cuando las  personas  con  d iscapac idad  comenzaron  a  formar  organizac iones
soc ia les .   Unas  e ran  organizac iones  que  fomentaron  ac t ividades  depor t ivas  para
personas  con  d iscapac idad ,  o  c lubes  donde  es tas  personas  se  podían  reuni r .  En
1948,  conjuntamente  con  la  Ol impiada ,  se  ce lebró  una  competenc ia  en t re  a t le tas
con  d iscapac idad ,  pr inc ipa lmente  Veteranos  de  Guerra .   En  1960,  se  ce lebraron
los  pr imeros  Juegos  Para-o l ímpicos  of ic ia les  con  e l  ob j e t ivo  de  reuni r  a t le tas  a
n ive l  in te rnac iona l .
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Mediante  es te  t ipo  de  conexiones ,  formadas  por  redes  soc ia les ,  l as  personas  con
discapac idad  mejoraron  sus  opor tunidades  de  in te rac tuar  y pudieron  in tens i f icar
t raba jos  en  in te reses  comunes .   Aquí  es  de  in te rés  seña lar  que ,  en  muchos  pa íses
e l  derechos  a  formar  asoc iac iones  le  fue  pr imero  o torgado  a  grupos  depor t ivos
de  personas  con  d iscapac idad  que  a  o t ros  grupos  de  cambio  soc ia l .  As í  es ,
muchos  Cent ros  de  Vida  Independiente  y organizac iones  de  los  derechos  de  las
personas  con  d iscapac idad  se  formaron  a  par t i r  de  asoc iac iones  de  a t le tas  con
discapac idad .

El  s iguien te  paso  fue  la  apar ic ión  de l  Pr inc ip io  de  Auto-Organizac ión:   Personas
con  Discapac idad  que  ahora  forman grupos  de  t raba jo  para  e l  cambio  soc ia l .
Aunque  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  propone  que  la  d i scapac idad  es  un
tema soc ia l  y  no  un  enfoque  médico  y que  e l  t raba jo  se  debe  hacer  con  la
par t ic ipac ión  de  todos  e  independien temente  de  la  d i scapac idad  de  cada  persona ,
la  mayor ía  de  las  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  todavía  es tán
agrupadas  según la  d i scapac idad  de  sus  miembros .

Pronto  se  da  e l  s iguien te  paso :

El  apoyo entre  iguales .  Es te  Pr inc ip io  de  Auto-apoyo sos t iene  que  nosot ras  y
nosot ros  somos  los  exper tos  en  mater ia  de  d iscapac idad .   E l  apoyo en t re  igua les ,
la  so l idar idad ,  e l  conocimiento  vivenc ia l  de  la  d i scapac idad ,  se  cons t i tuyen  en
piedra  angular  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te .   Desde  sus  in ic ios  las
organizac iones  de  Vida  Independien te  buscar  la  Des-Ins t i tuc iona l izac ión  de  las
personas  con  d iscapac idades  y procuraran  e l  acceso  a  recursos  y se rvic ios  como
derechos  para  todas  las  personas .

En Franc ia ,  en  1962,  la  apar ic ión  de  las  ideas  de  Vida  Independien te  insp i ra ron
la  formación  de l  Grupo para  la  In tegrac ión  de  las  Personas  con  Discapac idades
Fís icas  (GIHP) .   Es ta  in ic ia t iva  surgió  de  un  grupo  de  es tudian tes  con
discapac idad  que  deseaban  expresarse  por  s í  mismos  y c rear  los  se rvic ios  que
neces i taban .

En Es tados  Unidos ,  en  1972,  la  organizac ión  de l  Cent ro  de  Vida  Independiente ,
en  la  Univers idad  de  Berke ley,  Cal i forn ia ,  es  e l  mejor  e j emplo  de  un  grupo  e
personas  con  d iscapac idad  que  es tab lece  su  organizac ión  para  d iversas
d iscapac idades .   Por  ese  t iempo se  es taban  fundando cent ros  parec idos  en
Houston  y en  St .  Louis .

En  1981 se  es tab lece  e l  Br i t i sh  Counci l  o f  Organiza t ions  of  Disabled  People
(Conse jo  Br i tán ico  de  Organizac iones  de  Personas  con  Discapac idad) ,  Se  t ra ta
de  una  organizac ión  federa t iva  de  grupos  cont ro lados  por  personas  con
discapac idad .

A par t i r  de  un  per íodo  in ic ia l ,  de  1975 a  1980,  en  Amér ica  Lat ina  también  se
rea l izaron  impor tan tes  es fuerzos  en  la  d i recc ión  de  la  Vida  Independien te .

También  aparec ie ron  cent ros  de  Vida  Independiente  en  Canadá  y Alemania  en  la
pr imera  par te  de  la  década  de  1980;  además ,  en  la  pr imera  par te  de  la  década  de
1990,  se  organizaron  cent ros  s imi la res  en  Ir landa ,  Aus t r ia  y Holanda .
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Sin  embargo ,  a l  f ina l  de  la  década  de  1970,  se  fundó la  )  (Organizac ión  de  Auto
Ayuda  de  Personas  Paraplé j icos  (Se l f -Help  Organiza t ion  of  Paraplegics )  en  la
c iudad  de  Soweto  y unos  años  después ,  en  1987 se  fundó la  Unión  Nacional  de
Personas  con  Discapac idad  de  Uganda  (Nat iona l  Union  of  Disabled  Persons  of
Uganda) .

El  surgimiento  de l  Modelo  Soc ia l

En l ínea  con  e l  surgimiento  de  las  organizac iones  de  au to  ayuda  de  personas  con
discapac idad  y de  los  grupos  t rans-d iscapac idad ,  t ambién  surgió  una  impor tan te
y novedosa  manera  de  cons iderar  a  la  d i scapac idad .  Comienza  a  desaparecer  e l
modelo  médico  t rad ic iona l  y toma su  lugar  e l  Modelo  Soc ia l  sobre  la
Discapac idad .   Con e l  desar ro l lo  de  las  nuevas  ideas ,  l a  d i scapac idad  de jó  de
cons iderarse  como un  problema dent ro  de  la  persona  y que ,  por  eso ,  l a  persona
con d iscapac idad  debía  se r  t ra tada  para  se r ,  o  curada  o  adaptada  a l  o rden  soc ia l
dominante .   Ahora  los  es fuezos  deberán  rep lan tearse  para  abarcar  cambios
soc ia les .   La  c reac ión  de l  S ímbolo  de  Acceso  por  Rehabi l i t a t ion  In te rna t iona l  en
1969,  cons t i tuyó  una  seña l  un iversa l  para  ind icar  la  pos ib i l idad  de  rea l izar
cambios  en  la  a rqui tec tura  y para  ex igi r  modi f icac iones  que  permi t ie ra  e l  acceso
y e l  uso  de  ins ta lac iones  y se rvic ios  para  las  personas  con  d iscapac idad .

Pero  para  en tonces ,  los  conceptos  de  organizac ión  para  la  au to-ayuda  se  es taban
volviendo  obsole tos ,  pues  resu l ta ron  muy l imi tados  para  lograr  ob j e t ivos  de
mayor  a lcance .   As í ,  l as  personas  con  d iscapac idades  comenzaron  a  t raba j a r  en
e l  s iguien te  paso  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te :   Lograr  cambios  en  la
legi s lac ión  median te  acc iones  sobre  los  gobiernos  y la  Organizac ión  de
Naciones  Unidas .   Los  cambios  propues tos  para  mejorar  la  legi s lac ión  ex is ten te ,
inc luso  la  c reac ión  de  f iguras  lega les ,  se  or ien taban  espec ia lmente  hac ia  los
derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad:

•  Prohib ic ión  de  toda  d iscr iminac ión  en  mater ia  de  d iscapac idad  (en  e l  empleo ,
la  vivienda  y la  educac ión) .

•  Creac ión  y f inanc iamiento  de  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l .

•  Garant izar  e l  acceso  a  los  medios  de  t ranspor te  para  las  personas  con
discapac idad .

•  Dest inar  apoyo f inanc iero  para  desar ro l la r  los  ob j e t ivos  de l  Movimiento  de
Vida  Independiente  y la  operac ión  de  sus  Cent ros .

En 1971,  la  Organizac ión  de  Naciones  Unidas  aprobó la  Declarac ión  de  los
Derechos  de  las  Personas  con  Discapac idades  de  Menta les .   En  es te  ins t rumento
in te rnac iona l  se  buscó  segui r  e l  modelo  de  la  Declarac ión  Universa l  de  Derechos
Humanos  (1948) .   Fue  la  pr imera  dec la rac ión  of ic ia l  de  la  Comunidad
Internac iona l  sobre  un  tema espec í f ico  de  d iscapac idad .  En  1975,  Naciones
Unidas  rea l izan  o t ro  apoyo para  la  causa  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  e l
mundo:   La  dec larac ión  de  los  Derechos  de  las  Personas  con  Discapac idad .
Par t iendo  de  es tos  tex tos  los  temas  sobre  d iscapac idad  de j a ron  de  quedar
l imi tados  a  prevenc ión  y rehabi l i t ac ión .   Ahora  los  temas  sobre  d i scapac idad  se
es taban  enr iquec iendo con  los  pr inc ip ios  defendidos  por  las  personas  con
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discapac idad  que  venía  adqui r iendo  n ive les  de  conc ienc ia  más  ampl ios  y
progres i s tas :  Igua ldad  de  Opor tunidades  y Par t ic ipac ión  P lena .

En 1981,  a l  p romulgar  e l  Año In te rnac iona l  de  las  Personas  con  Discapac idad ,  la
Organizac ión  de  Naciones  Unidas ,  vue lve  a  respa ldar  e l  enfoque  cada  vez más
impor tan te  se  que  se  va  desar ro l lando  a l rededor  de  los  derechos  de  las  personas
con  d iscapac idad  y la  legi t imidad  de  las  neces idades  ident i f icadas  por  e l las
mismas .  Es tas  innovac iones  fueron  vi ta les  para  que  en  la  pos te r ior  dec la rac ión
de  la  Década  de  las  Personas  con  Discapac idad .  Todas  es tas  inquie tudes
e levarán  e l  n ive l  de  conc ienc ia  de  la  comunidad  in te rnac iona l  y se  reconociera
ent re  los  es tados  miembros  y las  d iversas  agenc ias ,  l a  neces idad  de  des t inar
fondos  para  programas  en  Vida  Independien te .   Para le lamente ,  se  formaron
grupos  nac iona les  de  personas  con  d iscapac idad  en  muchos  pa íses ,  inc luyendo:
Fi j i ,  Ta i landia ,  Sr i  Lanka ,  Uganda ,  China ,  J amaica ,  Reino  Unido ,  Sur  Afr ica ,
Bras i l  y  F i l ip inas .  Y en  cada  uno  de  es tos  pa íses  e l  Movimiento  de  Vida
Independiente  fue  enr iquec ido ,  inc luso  con  las  d iversas  modal idades  con  que
fueron  desar ro l lados  sus  pr inc ip ios  más  impor tan tes  en  las  d iversas  nac iones .

Contando con  un  s igni f ica t ivo  apor te  de  la  Organizac ión  de  Naciones  Unidas ,  se
formó la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas  con  Discapac idad  (Disabled
People´s  In te rna t iona l ) .   Es te  organismo in te rnac iona l  ha  desar ro l lado  un  pape l
des tacado  a l  p romover  la  un ión  so l idar ia  en t re  las  personas  con  d iscapac idad  de l
mundo y dar  a  conocer  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .

A n ive l  in te rnac iona l ,  l a  consol idac ión  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te
se  viene  logrando formando Redes  de  Comunicac ión  Transnac ionales :   La
es t ra tegia  es  propic ia r  e l  in te rcambio  de  ideas  y recursos  por  enc ima de  las
f ronteras  nac iona les .   Por  e j emplo ,  un  paso  en  es ta  d i recc ión  lo  d io  Afr ica  de
Sur ,  cuando personas  con  d iscapac idad  per tenec ien tes  a  la  minor ía  b lanca  de  ese
pa ís  es taban  par t ic ipando en  un  Congreso  de  Rehabi l i t ac ion  In te rnac iona l  (en
1980) ,  y  re tornaron  para  dar  a  conocer  la  f i losof ía  de  la  Vida  Independien te ,  que
en  muchas  maneras  ya  es taba  s iendo vivida  por  las  personas  con  d iscapac idad  de
la  mayor ía  negra  en  su  lucha  cont ra  e l  apar the id .

En Europa  la  Red Europea  sobre  Vida  Independiente  (ENIL)  se  formó en  1989,
para  rea l izar  ac t ividades  dent ro  Europea ,  inc luso  se rvic ios  de  as i s tenc ia
persona l ,  d i fundi r  l a  f i losof ía  de  la  Vida  Independien te  en t re  los  par t idos
pol í t i cos  y los  gobiernos .  Muchos  d i r igentes  de  es te  Movimiento ,  p r inc ipa lmente
europeos  y es tadounidenses ,  han  via j ado  y d i fundido  sus  pr inc ip ios  en  o t ros
pa íses .   Es to  es  par t icu la rmente  evidente  en  Japón,  que  ha  mantenido  una
comunicac ión  es t recha  con  d i r igentes  de l  Movimiento  por  más  de  20  años .
Actua lmente  J apón es tá  apoyando e l  desar ro l lo  de l  Movimiento  de  Vida
Independiente  en  Asia .

Ot ros  núc leos  impor tan tes  de  ac t ividad  se  deben  inc lu i r  en  es ta  Cronología
Genera l :   Ent re  1988 y 1995 se  es tab lec ie ron  organizac iones  nac iona les  t rans-
d iscapac idad  en  Rus ia  y en  los  pa íses  de  la  an t igua  Unión  Sovié t ica ,   Además ,
durante  la  década  de  1990 se  formaron  grupos  de  au to  ayuda  en  los  pa íses  más
pobres  de  Asia .   Es to  re f le j a  e l  apoyo que  pudo darse  en  los  pa íses  As iá t icos
durante  la  Década  de  las  Personas  con  Discapac idad .
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Otra  va l iosa  cont r ibuc ión  ha  s ido  e l  in te rcambio  in te rnac iona l ,  que  s iempre  se
ha  dado  en  ambas  d i recc iones .   Por  e j emplo ,  l as  personas  con  d iscapac idad  de
los  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo  han  c r i t i cado  toda  la  noc ión  de  “ independencia”
como un  té rmino  cargado  cu l tura lmente ;  t i ene  un  lenguaj e  sus t i tu t ivo  que
inc luye  noc iones  de  au to-de te rminac ión  y de  au to-ayuda .  Es ta  perspec t iva  ha
s ido  ú t i l  para  Es tados  Unidos  a l  revi sar  e l  s igni f icado  cu l tura l  de  los  conceptos
de  Vida  Independien te  para  las  personas  con  d iscapac idad  per tenec ien tes
minor ías  y comunidades  de  inmigrantes .  Debemos  cons iderar  que ,  más  a l lá  de
las  f ron te ras  de  los  pa íses  indus t r ia l izados ,  e l  t ipo  de  ac t ividades  que  más
in te resan  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  se  re lac ionan  con  la  generac ión
de  ingresos  y con  la  d i sponib i l idad  mecanismos  de  as i s tenc ia  f inanc ie ra  u  o t ras
ayudas  ( s i l l as  de  ruedas ,  p ró tes i s ) ,  y  no  necesar iamente  la  pues ta  en  prác t ica  de
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  o  la  teor ía  de  la  vida  independien te .

Por  todo  y con  todo ,  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  c ree  en  la  au to
organizac ión  y en  e l  derecho  a  una  ex is tenc ia  au to-de terminada .

El trabajo y la Vida Independiente

Introducción

La Conferenc ia  dedicó  todo  un  d ía  a  ses iones  de  t raba jo  y un  p lenar io  sobre
in te rcambio  de  exper ienc ias  regiona les  en  mater ia  de  empleo:   Anál i s i s  de  la
s i tuac ión  ac tua l  de l  empleo  de  personas  con  d iscapac idad ,  ident i f icac ión  de
bar re ras  y pr ior idades  labora les  para  e l  fu turo ,  reconocer  las  d i fe renc ias
regiona les ,  económicas  e  h i s tór icas ,  d i scu t i r  l as  modal idades  de  empleo  y
def in i r  l as  re lac iones  en t re  e l  empleo  y e l  Movimiento  de  Vida  Independien te .

El  doble  papel

En genera l  los  par t ic ipantes  es tuvieron  de  acuerdo  sobre  e l  doble  y c r í t i co  pape l
de l  empleo:   E l  empleo  es  opor tunidad  de  ingreso  y reduce  la  dependencia .
Además ,  e l  empleo  es  una  ac t ividad  soc ia l  poderosa  que  permi te  que  las
personas  con  d iscapac idad  puedan  es tab lecer  comunicac ión  d i rec ta  y regular  con
e l  mundo de  manera  ord inar ia .

Principios

El  enfoque  cent ra l  de l  Movimiento  de  Vida  Independiente  no  puede  ser
encont ra r  empleo  para  la  gente  con  d iscapac idad .  Es to  es ,  como pr inc ip io
fundamenta l ,  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  debe  mantenerse  dedicado  a
for ta lecer  e l  va lor  inheren te  y la  d ignidad  de  la  vida  con  de  las  personas  con
discapac idad ,  independientemente  de  s i  l a  vida  inc luye  o  no  e l  empleo .

Sin  embargo ,  como la  Vida  Independiente  es  un  movimiento  de  derechos
humanos ,  su  es t ra tegia  seña la  que  e l  derecho  a l  t raba jo  es  un  derecho  humano
bás ico .
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Concepto  de  trabajo

Se ha  seña lado  que  la  def in ic ión  opera t iva  de  t raba jo  no  es  un iversa l  o  es tá t ica ,
más  b ien  se  re lac iona  con  una  economía  nac iona l  cambiante  y con  fac tores
soc ia les  y cu l tura les .   Por  e j emplo ,  en  pa íses  con  economías  fuer tes ,  e l  idea l
puede  ser  e l  empleo  remunerado  en  e l  mercado  ab ier to ;  mient ras  que  en  los
pa íses  en  vías  de  desar ro l lo ,  con  a la rmantes  c i f ras  de  desempleo ,  e l  concepto  de
t raba jo  f recuentemente  inc luye  t raba jo  voluntar io  o  ac t ividades  que  cont r ibuyen
a  la  subs is tenc ia  de  la  fami l ia .  En  o t ros  pa íses  donde  ex is ten  redes  de  segur idad
soc ia l   y  e l  c rec imiento  de l  empleo  es  débi l ,  se  es tá  promoviendo e l  uso
product ivo  de l  t i empo l ib re .

La nueva economía g lobal

Considerando e l  impacto  de  la  economía  globa l  en  es ta  pr imera  e tapa ,  para  que
exis ta  una  polar izac ión  en  la  s i tuac ión  de l  empleo:  O hay gente  t raba j ando
mucho o  hay gente  que  no  t raba j a  de l  todo .

Comparando la  in formación:  También  hay muchos  pa íses  con  desempleo
es t ruc tura l .   Se  t ra ta  de  una  fa l ta  de  t raba jo  que  no  se  mani f ies ta  a l  in te rpre ta r
las  es tad ís t icas  usua les  y que  tampoco se  ha  so luc ionado.  Las  personas  con
discapac idad  son  uno  de  los  sec tores  que  forman es te  desempleo  es t ruc tura l .

Se  sugi r ió  que  las  personas  con  d iscapac idad  en  busca  de  t raba jo  se  podr ían
benef ic ia r  de  nuevas  modal idades  de  d is t r ibuc ión  de l  empleo:  Un nuevo mundo
de  t raba jo  donde  todos  t raba j an ,  pero  durante  menos  horas  por  semana .   Algunos
rasgos  de  es ta  modal idad  de  un  mundo labora l  más  j us to  ya  se  puden  notar :
Traba jo  compar t ido ,  s i t ios  labora les  a  d i s tanc ia ,  bancos  de  t iempo,  t i empo
f lex ib le ,  semana  labora l  reduc ida ,  d ías  fes t ivos  pa t roc inados  por  las  compañías ,
para  benef ic ia r  a  la  comunidad  o  para  cumpl i r  una  meta  soc ia l .

Al  mismo t iempo,  se  han  expresado  adver tenc ias  sobre  la  modal idad  de  “of ic ina
s in  paredes” ,  l as  cua les  en  su  mayor ía  se  es tab lecen  en  e l  hogar  de l  t raba j ador .
Se  advier te  que  es ta  modal idad  puede  ser  una  nueva  forma de  a i s lamiento  o  de
segregac ión  para  los  t raba j adores  con  d iscapac idad .  Por  es ta  razón ,  a  todos  los
empleados  se  les  debe  dar  la  opor tunidad  de  escoger  su  ambiente  labora l .

Discr iminación

Los  par t ic ipantes  seña la ron  que  por  más  aná l i s i s  h i s tór ico  o  es tud ios  que
hagamos  sobre  la  s i tuac ión  ac tua l  de l  t raba jo ,  aunque  cons ideremos  que  las
economías  nac iona les  son  buenas ,  malas  o  es tán  en  per íodo  de  t rans ic ión ,  e l
empleo  de  las  personas  con  d iscapac idad  genera lmente  es  escaso  en  todo  e l
mundo.

Es ta  s i tuac ión  pers i s te  s in  excepc iones  para  las  personas  con  d iscapac idad ,
independien temente  de  los  s i s temas  de  cuotas ,  po l í t i cas  preferenc ia les ,  l a
legi s lac ión ,  l as  in ic ia t ivas  de  educac ión  públ ica  o  de  las  regulac iones
económicas  en  los  pa íses .  Se  c i tó  un  e j emplo  en  e l  que  en  un  pa ís  con  un  índ ice
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de  desempleo  de  2% sos ten ido  por  var ios  años ,  no  había  empleo  para  las
personas  con  d iscapac idad .

Se  concluyó que  la  d i scr iminac ión  cont ra  las  personas  con  d iscapac idad  es
común en  todo  e l  mundo.   Es ta  d i scr iminac ión  se  basa  en  pre ju ic ios  y c reenc ias
sobre  e l  po tenc ia l  de   l as  personas  con  d iscapac idad .   Además ,  l as  perspec t ivas
de  obtener  un  t raba jo  es  obs tacul izada  por  la  confus ión  ex is ten te  con  las  metas
cont rad ic tor ias  de  los  s i s temas  de  benef ic ios  y las  po l í t i cas ,  usua lmente
super f ic ia les ,  de  los  gobiernos  en  mater ia  labora l  para  las  personas  con
discapac idad .

La  d iscr iminac ión  cont ra  las  personas  con  d iscapac idad  en  mater ia  de  empleo ,
representa  un  gran  re to  para  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .  Tenemos  que
encont ra r  maneras  c rea t ivas  y e fec t ivas  para  a f ron ta r  y e l iminar  de  ra íz  es tos
pre ju ic ios ,  t emores  y prác t icas  de  d i scr imina tor ias .

Se  le  recordó  a  todos  los  par t ic ipantes  que  no  debemos  c reer  la  idea  e r ró-nea  de
muchos  pa íses ,  donde  se  p iensa  que  hay una  e levada  cant idad  de  personas  con
discapac idad  que  no  pueden  t raba j ar .   Lo  cont ra r io  es  lo  impor tan te :   La
abundante  evidenc ia  seña la  que  las  personas  con  d iscapac idades  de l  desar ro l lo ,
cogni t ivas  o  ps íquicas ,  t i enen  tan to  in te rés  y tan to  po tenc ia l  para  t raba j a r  que
las  demás  personas .

La tecnología

Al  es tud ia r  los  ve loces  progresos  en  la  tecnología  as i s tenc ia l  y  en  la
información ,  los  par t ic ipantes  seña laron  que ,  es tos  progresos  pueden  hacer  que
más  personas  con  d iscapac idad  se  unan  a  la  fuerza  labora l .  S in  embargo ,  es tos
ade lan tos  só lo  es tán  a l  a lcance  de  una  pequeña  minor ía .

La  Conferenc ia  ident i f icó  la  neces idad  de  rea l izar  más  es tud ios  (o  d i fundi r
mejor  los  es tud ios  ex is ten tes ;  par t icu la rmente ,  los  que  demues t ren  con  c la r idad
como las  var iac iones  en  la  d i sponib i l idad  de  tecnología  y de  capac i tac ión
inf luyen  sobre  la  par t ic ipac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  la  fuerza
labora l .   La  Conferenc ia  hace  un  l lamado para  que  los  gobiernos  y la  comunidad
indus t r ia l  apoyen  los  es fuerzos  para  que  las  personas  con  d iscapac idad  logren
disponer  de  la  tecnología  y cuenten  con  opor tunidades  de  capac i tac ión .

También  hubo mucha  d iscus ión  sobre  la  re lac ión  en t re  las  nuevas  tecnologías  y
la  economía  globa l :   Es  un  hecho ,  hay compañías  t ransnac iona les  que  cont ra tan
mano de  obra  bara ta  en  un  pa ís  para  luego  expor ta r  se rvic ios  y productos
te rminados  a  pa íses  donde  los  cos tos  labora les  son  más  e levados .  Se  comentó  e l
e j emplo  de  un  pa ís  cuya  c rec ien te  economía  se  ed i f icó  sobre  las  espa ldas  de
t raba j adores  de  computadoras  cont ra tados  por  empresas  t ransnac iona les .   En  sus
pa íses  de  or igen ,  esas  empresas  t ransnac iona les  deben  pagar  sa la r ios  más
e levados  y deben ,  por  ley,  cont ra ta r  personas  con  d iscapac idad .

Así ,  l a  Conferenc ia  acordó  que  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  debe
pres ionar  a  la  comunidad  empresar ia l  para  lograr  que  sus  po l í t i cas  nac iona les
inc luyan  prác t icas  de  acces ib i l idad  y de  cont ra tac ión  labora l  para  propic ia r  e l
empleo  para  las  personas  con  d iscapac idad .
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Acces ibi l idad,  empleo  y  la  pequeña empresa

Los  par t ic ipantes  de  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo  le  recordaron  a  la  Conferenc ia
la  neces idad  de  d isponer  de  un  ambiente  s in  bar re ras  y que  la  e l iminac ión  de  las
bar re ras  es  más  impor tan te  que  las  of ic inas  desde  los  hogares  de  las  personas
con d iscapac idad .

Debemos  promover  la  convicc ión  de  que  las  personas  con  d iscapac idad  deben
tener  derecho  a  contar  con  a l te rna t ivas  y poder  escoger  en t re  e l las ,  es to  es
fundamenta l  para  e l  Movimiento  de  Personas  con  Discapac idad .  Pero  también  la
Conferenc ia  reconoce  que ,  s in  t ranspor te  o  ed i f ic ios  l ib res  de  bar re ras  no  hay
pos ib i l idad  de  escoger .  S in  las  cambios  opor tunos ,  l as  personas  con
discapac idad  segui rán  a i s ladas  en  sus  casas ,  S i  es to  cont inúa  as í ,  nues t ro  fu turo
será  igua l  a l  pasado .

Cuando se  es tudió  e l  t ema de  la  pequeña  empresa ,  los  par t ic ipantes  quedaron
in t r igados  y mos t ra ron  en tus iasmo an te  e l  nuevo enfoque  in te rnac iona l  sobre  la
pequeña  empresa ,  su  desar ro l lo  y las  maneras  de  organizarse .   Hay mucho apoyo
para  la  pequeña  empresa  por  par te  de  las  pr inc ipa les  agenc ias  de  prés tamos ,
como e l  Banco  Mundia l  y  los  gobiernos  loca les  en  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo ,
que  es tán  o torgando parce las  de  t ie r ra  o  es tán  respa ldando programas  de
prés tamos  ro ta t ivos  para  es t imular  sus  economías .

En a lgunos  pa íses  con  economías  más  fuer tes ,  l as  agencias  con  apoyo de l
gobierno  que  se  espec ia l izan  en  pequeñas  empresas  es tán  s iendo pres ionadas  a
aumentar  sus  ac t ividades  para  inc lu i r  p rogramas  de  capac i tac ión  y enfa t izar  e l
c réd i to  para  que  se  benef ic ien  los  grupos  con  mayor  desventa j a  soc ia l ,
inc luyendo a  las  personas  con  d iscapac idad .

Los  par t ic ipantes  de  la  mayor ía  de  los  50  pa íses  de  la  Conferenc ia  es taban
fami l ia r izados  con  los  grupos  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  que
propic ian  ac t ividades  labora les  económicamente  ren tab les .   Se  acordó  d i fundi r
información  sobre  programas  éx i tosos  y es tab lecer  redes  de  comunicac ión  para
mul t ip l icar  l as  exper ienc ias  labora les  de  es tos  grupos .

Sistemas  de  cuotas

Los  s i s temas  de  cuotas  de  empleo  han  s ido  carac te r í s t icos  de  las  po l í t i cas
labora les  de  los  pa íses  europeos ,  As í  y,  en  menos  grado ,  en  Afr ica ,  desde  donde
se  conf ie ren  pequeños  porcenta j es  (por  e j emplo ,  un  2%)  has ta  s i s temas
e laborados  que  cubren  empleo  de  personas  con  d iscapac idad  cont ra tadas  por  e l
gobierno  y en  la  fuerza  labora l  p r ivada ,  con  d iversos  n ive les  de  cumpl imiento .
Aunque  var ían  s igni f ica t ivamente  en  cuanto  a  su  cumpl imiento ,  vigi lanc ia  y
cober tura ,  n ingún s i s tema de  cuotas  ha  s ido  cons iderado  éx i toso  respec to  a  su
obj e t ivo  or igina l :  e levar  los  n ive les  de  empleo  para  las  personas  con
discapac idad .

Con i ronía  se  seña ló  que ,  en  c ie r tos  pa íses ,  e l  f lu jo  de  d inero  obten ido  mediante
e l  s i s tema de  cuotas  se  podr ía  ob tener  de  las  mul tas  por  incumpl imiento  pagadas
por  la  indus t r ia  pr ivada ,  que  luego  se  evaden  a  lo  la rgo  de l  s i s tema,  para  luego
terminar  en  las  puer tas  de  los  ta l le res  pro tegidos .  Es to  es ,  median te  e l  subs id io
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del  mercado  ab ie r to  para  mantener  encer rada  y mal  pagada  la  fuerza  labora l  de
personas  con  d iscapac idad .

Inclus ión ahora:  La s iguiente  generación

Con e l  f in  de  prepararnos  para  un  mayor  n ive l  de  empleo  de  las  personas  con
discapac idad  en  la  s iguien te  generac ión ,  los  par t ic ipantes  de  la  Conferenc ia
acordaron  que  todos  los  programas  de  educac ión  y de  capac i tac ión  labora l  deben
ser  inc lus ivos .   Con la  inc lus ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  todos  los
programas ,  se  pueden  lograr  dos  obj e t ivos  impor tan tes :  La  educac ión  y la
capac i tac ión  de  los  es tud ian tes  con  d iscapac idad  y as í  los  empleados  potenc ia les
tendrán  una  mayor  preparac ión  y un  va lor  de  marcado  rea l .  Además ,  l a  soc iedad
obtendrá  una  opin ión  rea l i s ta  sobre  e l  derecho  de  toda  las  personas  con
discapac idad  a  par t ic ipar  p lenamente  en  e l  desar ro l lo  soc ia l .

Para  la  pues ta  en  prác t ica  de l  p r inc ip io  de  inc lus ión ,  todos  y cada  uno  de  los
grupos  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,  deberán  ser  los  precursores  de  la
nueva  generac ión .  Debemos  asegurarnos  que  los  n iños ,  l as  n iñas  y los
adolescentes  con  d iscapac idad  en t ren  en  contac to  con  los  modelos  de
par t ic ipac ión  labora l  que  ya  ex is ten  en t re  las  personas  s in  d i scapac idades :
a r t i s tas ,  cor redores  de  bo lsa ,  ba i la r ines ,  po l í t i cos ,  maes t ros ,  inventores ,
contab i l i s tas ,  agr icu l tores  y f i lósofos .

Los servicios de Vida Independiente

Introducción

Según Adol f  Ratzka ,  e l  t é rmino  Vida  Independiente  se  acuñó en  Cal i forn ia ,
U.S .A.  en  1959,  cuando se  aprobó una  ley que  le  permi t ía  a  los  pa íses  of recer le
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  a  las  personas  con  d iscapac idad   en  sus
comunidades .  Aunque  la  f i losof ía  de  Vida  Independien te  es tá  más  uni f icada
a l rededor  de l  mundo,  a  pesar  de  es te  no tab le  ade lan to ,  e l  aná l i s i s  de  la  s i tuac ión
in te rnac iona l  mues t ra  d i fe renc ias  s igni f ica t ivas  respec to  a  los  se rvic ios
d isponib les .   La  información  sobre  los  se rvic ios  de  Vida  Independien te  a  n ive l
mundia l  se  ob tuvo  mediante  sondeos ,  d i scus iones  durante  es ta  Conferenc ia  y
mediante  una  Cronología  Genera l  que  los  par t ic ipantes  comple ta ron  durante  la
misma.

Sondeos

A los  par t ic ipantes  de  la  Conferenc ia  se  les  p id ió  que  comple ta ran  un  sondeo
con una  l i s ta  de  servic ios  que  promueven e l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,
según su  ex is tenc ia  en  cada  pa ís  representado .  De  las  respues tas  ob ten idas  de  50
países  representados  en  es ta  Conferenc ia ,  los  cues t ionar ios  de  20  pa íses
most ra ron  es ta r  suf ic ien temente  comple tos  como para  e fec tuar  un  aná l i s i s
conf iab le .   Aunque  es tos  cues t ionar ios  no  son  representa t ivos  de  la  s i tuac ión
to ta l  de  los  pa íses  representados ,  l as  respues tas  remi t idas  apor tan  un  marco
referenc ia l  para  en tender  los  comentar ios  de  las  Ses iones  Plenar ias  y las
d iscus iones  e fec tuadas  por  grupos  pequeños .
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Aquí  es tán  representados  los  pa íses  de  las  cua t ro  regiones  par t ic ipantes  en  la
Conferenc ia .  Antes  de  presentar  la  in formación  apor tada ,  no tamos  que  en  todos
los  pa íses  de  la  mues t ra ,  menos  uno ,  ex is te  a lgún  t ipo  de  servic ios  de  Vida
Independien te .   Los  resu l tados  son  los  s iguien tes :

•  Educac ión  y servic ios  de  apoyo apor tados  por  las  mismas  personas  con
discapac idad  son  opera t ivos  en  un  95% de  los  pa íses  representados  en  los
sondeos  comple tados .

•  Las  personas  con  d iscapac idad  es tán  ac t ivas  en  la  promoción  de  legi s lac ión ,
pol í t i cas  y ac t ividades  de  f inanc iac ión  en  un  89% de  los  pa íses  representados
en  los  sondeos  comple tados .

•  Se es tán  impar t iendo  ac t ividades  de  capac i tac ión  para  la  Vida  Independien te
en  un  68% de  los  pa íses  representados  en  los  sondeos  comple tados .

•  Hay fac i l idades  de  t ranspor te  acces ib le  en  un  53% de  los  pa íses
representados  en  los  sondeos  comple tados .

•  Equipo  y reparac ión:   Exis ten  en  un  47% de  los  pa íses  representados  en  los
sondeos  comple tados .

•  Se d ispone  de  servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  en  só lo  un  42% de  los  pa íses
representados  en  los  sondeos  comple tados .

•  Capaci tac ión  a  usuar ios  de  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,  como
empleadores  de  las  personas  que  le  br indar ía  la  as i s tenc ia  persona l .

•  Servic ios  para  promover  e l  empleo  de  las  personas  con  d iscapac idad
(capac i tac ión  para  e l  t raba jo  y promoción  de  opor tunidades  labora les  por
par te  de  la  mismas  persona  con  d iscapac idad) .  Es tos  ade lan tos  fueron
mencionados  por  un  20% de  los  pa íses  representados  en  los  sondeos
comple tados .

•  Temas  re lac ionados  con  la  s i tuac ión  de  las  mujeres .
•  Capaci tac ión  en  des t rezas  para  la  Vida  Independiente .
•  Vivienda .
•  Educación .

El  tema de  los  centros  de  Vida Independiente .

De los  20  pa íses  representados  en  los  sondeos  comple tados ,  só lo  un  40% indicó
que  en  su  pa ís  había  Cent ros  de  Vida  Independien te .   Es to  puede  of recer  var ias
in te rpre tac iones :   ¿Qué  def ine  a  un  Cent ro  de  Vida  Independiente?   En  a lgunos
lugares ,  es  un  ed i f ic io  f í s ico ,  donde  las  personas  con  d iscapac idades  pueden
obtener  se rvic ios .   En  Es tados  Unidos ,  los  Cent ros  de  Vida  Independiente
genera lmente  se  def inen  median te  los  requis i tos  es tab lec idos  para  ob tener
f inanc iamiento  de l  gobierno  Federa l .  En  Noruega ,  los  sondeos  ind ican  que  en
ese  pa ís  no  hay Cent ros  de  Vida  Independiente ,  pero  que  s í  es tán  operando los
servic ios  cor respondien tes .  En  o t ros  lugares  como Fin landia ,  l as  personas  con
discapac idad  habían  organizado  ac t ividades  de  apoyo y de  defensa  de  sus
derechos ,  años  an tes  de  abr i r  su  Cent ro  de  Vida  Independiente  en  sen t ido  f í s ico .
Es to  es  c ie r to  también  en  e l  caso  de  Rus ia ,  donde  ex is t ían  ac t ividades  de  apoyo
y defensa  de  sus  derechos  por  par te  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  a lgunas
regiones ,  s in  que  ex is t ie ra  a lguna  p lan ta  f í s ica  para  Cent ro  de  Vida
Independien te .  Uno de  los  pr imeros  resu l tados  de l  sondeo  es  la  evidenc ia  de l
desar ro l lo  de  “Cent ro  de  Vida  Independiente  S in  Barreras”  en  a lgunos  pa íses .
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Los servic ios  de  capaci tac ión

La capac i tac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  es  un  tema ex t remadamente
ampl io .  Dent ro  de l  contex to  de  es ta  secc ión ,  los  se rvic ios  de  capac i tac ión  no
inc luyen  las  á reas  que  es tán  más  re lac ionadas  con  la  “educac ión” .  Los  servic ios
de  capac i tac ión  a  los  que  se  re f ie re  es ta  secc ión ,  son  los  e j emplos  que  a  n ive l
in te rnac iona l  re f le j an  los  programas  des t inados  pr inc ipa lmente  para  desar ro l la r
en  las  personas  con  d iscapac idad ,  l as  habi l idades  para  vivi r  independien temente .
Es tas  inc luyen  des t rezas  como:  capac i tac ión  para  la  vida  indepedien te ,
capac i tac ión  para  los  usuar ios  de  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,  capac i tac ión
en  la  defensa  de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idades  por  e l las
mismas  y capac i tac ión  en  des t rezas  para  e l  empleo .

Alemania:  BIFOS e .  V.  se  loca l iza  en  Kasse l .  Se  t ra ta  de  ins t i tu tos  de
inves t igac ión  y capac i tac ión  fundados  para  apoyar  a  las  personas  con
discapac idad  a  f in  de  que  es tén  los  más  informadas  pos ib le  para  poder  vivi r  una
vida  con  au to  de te rminac ión .   Es tos  Ins t i tu tos  impar ten  cursos  de  se i s  meses
para  asesores  que  son  personas  con  d iscapac idad  y para  asesoras  que  son
mujeres  con  d iscapac idad .  Adic iona lmente  impar ten  un  curso  de  se i s  semanas  en
mater ia  de  defensa  de  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad .

Finlandia:  En  1999,  Threshold  (El  Umbra l ) ,  impar t ió  20  cursos  de  capac i tac ión
denominados  “Conozca  sus  derechos”  en  muchas  par tes  de l  pa ís ,  t raba j ando de
manera  conjunta  con  grupos  loca les  de  defensa  de  los  derechos  de  las  personas
con  d iscapac idad .  Además ,  en  F in landia  y en  Suec ia  se  han  desar ro l lado  los
denominados  “Cursos  para  pa t ronos”  (“Boss  courses”) .   Su  f inanl idad  es  of recer
capac i tac ión  a  las  personas  con  d iscapac idad  en  su  e tapa  de  t rans ic ión  de
obj e tos  a  de  se rvic ios  o  l l egar  a  se r  empleadores  de  as i s ten tes  persona les .

Rusia:   La  Sociedad  de  Personas  con  Discapac idad  Toda  Rus ia  (Al l -Russ ian
Socie ty of  Disabled  Persons)  t i ene  un  ex tenso  programa de  capac i tac ión .   Los
encargados  de  capac i tac ión  de  es ta  asoc iac ión  t raba j an  en  30  regiones  de  Rus ia
en  á reas  sobre  d iscapac idad  como:   educac ión  a l  públ ico  empleando los  medios
de  comunicac ión ,  l egi s lac ión  en  mater ia  de  d iscapac idad  y adminis t rac ión  de
organizac iones  no  gubernamenta les .   Además ,  es ta  asoc iac ión  desar ro l ló  un
programa para  c reac ión  y func ionamiento  de  empresas  d i r igidas  por  personas
con d iscapac idad .  Cuat ro  Juntas  Regionales  de  es ta  asoc iac ión  (en  Novgorod ,
Krasnodar ,  Perm y la  Repúbl ica  de  Komi)  t i enen  programas  de  j óvenes  con
discapac idad  y han  desar ro l lado  equipos  de  t raba jo  en  defensa  de  derechos  de
las  personas  con  d iscapac idad  por  e l las  mismas .   Es tos  j óvenes  ac t ivi s tas  han
rec ib ido  capac i tac ión  y ac tua lmente  vi s i tan  las  escue las  para  impar t i r  l ecc iones
sobre  toma de  concienc ia  a  los  n iños  de  las  escue las  de  la  loca l idad .   En  sus
comunidades  y con  la  capac i tac ión  rec ib ida ,  es tos  j óvenes  ac tua lmente  d i r igen
sus  propios  grupos  de  au to  apoyo y ta l le res  sobre  defensa  de  los  derechos  de  las
personas  con  d iscapac idad  por  e l las  mismas ,  para  o t ros  j óvenes  con
discapac idad .

USA:   La  Cal i forn ia  la  Fundac ión  de  Cal i forn ia  para  la  Vida
Independiente(Foundat ion  for  Independent  Living)  adminis t ra  una  red  de  cambio
de  s i s temas  para  ac t ivi s tas  en  d iscapac idad .   Es ta  labor  se  rea l iza  en  21  Cent ros
de  Vida  Independien te  en  e l  es tado  de  Cal i forn ia .  Para  apoyar ,  l a  red  de  t raba jo
busca  a  los  grupos  de  personas  con  d iscapac idad  en  cada  comunidad  y se  les
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ofrece  capac i tac ión  en  educac ión  públ ica  que  inc luye  hablar  con  e l  públ ico ,
rec lu ta r  voluntar ios ,  o rganizar  a  la  comunidad ,  defensa  de  los  derechos  por
par tes  de  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  y técn icas  de  capac i tac ión  para
preparar  a  fac i l i t adores .  Además ,  los  grupos  de  ac t ivi s tas  rec iben  capac i tac ión
sobre  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te  y su  f i losof ía ,  l a  Ley para
Es tadounidenses  con  Discapac idad  (Amer icans  wi th  Disab i l i t i es  Act ) ,  e l  s i s tema
de  Cal i forn ia  sobre  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,  t ecnología  para  la
as i s tenc ia  persona l ,  l a  vivienda  y o t ros  temas  de  defensa  de  los  derechos  por  las
mismas  personas  con  d iscapac idad .

En 1999 ya  ex is t ían  21  equipos  de  defensa  de  derechos  de  derechos  por  las
mismas  personas  con  d iscapac idad  con  256  voluntar ios  promoviendo los  temas
re lac ionados  con  la  d i scapac idad  en  cada  comunidad .

Bras i l :   Cent ro  de  Vida  Independien te ,  en  la  c iudad  de  Río ,  rea l iza  ac t ividades
anuales  de  capac i tac ión  sobre  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te  para
personas  con  d iscapac idad ,  expander  y mejorar  sus  se rvic ios .  Es tas  ses iones
inc luyen  la  f i losof ía  de  la  Vida  Independien te  y su  h is tor ia ,  t emas  de  defensa  de
los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  y como rea l izar  la
capac i tac ión  en  de t rezas  para  la  vida  independien te .   E l los  también  of recen
capac i tac ión  en  mater ia  de  empleo ,  que  son  ses iones  sobre  Vida  Independien te
en  los  s i t ios  de  t raba jo .  Adic iona lmente ,  o f recen  capac i tac ión  sobre
acces ib i l idad ,  asesor ía  en t re  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  y
capac i tac ión  en  des t rezas  de  Vida  Independien te  para  personas  con  d iscapac idad
por  les iones  de  la  co lumna ver tebra l .

Japón:  La  Asociac ión  para  la  Atenc ión  Humana (Human Care  Assoc ia t ion) ,
of rece  t res  n ive les  de  capac i tac ión  en  Vida  Independien te ,  que  van  desde  e l
desar ro l lo  de  des t rezas  has ta  e l  es tud io  de l  ambiente  in te rnac iona l .   Los  de ta l les
sobre  es ta  organizac ión  aparecen  en  la  secc ión:  Información  sobre  pa íses
(Count ry Por t ra i t s )  en  es te  in forme.

Servic ios  de  Asis tencia  Personal

Adolf  Ratzka ,  de  Suec ia ,  fue  e l  moderador  de  una  Ses ión  Plenar ia .  Para  muchas
personas  en  Amér ica  de l  Nor te  y Europa ,  e l  t ema de  los  se rvic ios  de  as i s tenc ia
personal  es  uno  de  los  resgos  fundamenta les  de l  Movimiento  de  Vida
Independiente .  Ratzka  seña ló  que ,  para  las  personas  con  d iscapac idad  que  usan
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,  los  temas  de  Vida  Independien te :  Auto-
de te rminac ión ,  Cont ro l  por  par te  de l  usuar io ,  t i enen  un  s igni f icado  en  sus  vidas
cot id ianas :  “No se  t ra ta  só lo  de  la  can t idad  de  los  se rvic ios ,  s ino  más  b ien ,  l a
ca l idad  de  los  se rvic ios  lo  que  de te rmina  lo  que  hace  que  d ichos  servic ios  nos
hagan  más  dependientes  o  independientes” .

Las  preguntas  re lac ionadas  con  la  manera  en  que  se  han  de  pagar  los  se rvic ios
de  as i s tenc ia  persona l  y e l  grado  de  cont ro l  por  par te  de  cada  usuar io ,  in f luyen
s igni f ica t ivamente  sobre  la  habi l idad  de  sus  usuar ios  para  lograr  vivi r
independientemente .  S in  embargo ,  a  pesar  de  es tas  preguntas ,  só lo  un  40% de
los  pa íses  representados  en  los  sondeos  comple tados  ind icó  que  d isponía  de
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  en  esos  pa íses .  En  los  pa íses  en  vías  de
desar ro l lo ,  l a  d i sponib i l idad  de  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,  puede  ser  más
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cr í t i ca  para  la  independencia ,  l a  ca l idad  de  vida  y has ta  para  la  sobrevivenc ia  de
las  personas  con  d iscapac idad  que  los  neces i tan .

Ei leen  Girón  Bat res  comentó  sobre  la  s i tuac ión  en  El  Sa lvador ,  donde  no  hay
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  con  apoyo gubernamenta l .  En  su  pa ís ,  l a
mayor ía  de  los  se rvic ios  son  br indados  por  la  fami l ia  o  deben  ser  pagados
di rec tamente  por  la  persona  con  d iscapac idad .   E l la  nar ró  una  anécdota  sobre  un
hermano y una  hermana ,  usuar ios  ambos  de  servic ios  de  as i s tenc ia  persona l .
El los  no  ten ían  d inero  suf ic ien te  para  cont ra ta r  dos  as i s ten tes ,  en tonces
compar t ían  a l  mismo as i s ten te .  Invar iab lemente  e l  hermano era  a tendido
pr imero .  Ot ra  s i tuac ión  es  que  con  f recuencia  surgían  problemas  dent ro  de  las
fami l ias  que  apor taban  los  recursos  para  cubr i r  los  se rvic ios  de  as i s tenc ia
persona l .  Cuando un  miembro  de  la  fami l ia  t i ene  que  sa l i r  de l  hogar  para  i r se  a l
t raba jo ,  e l  miembro  de  esa  fami l ia  que  presenta  d i scapac idad  só lo  rec ibe
as i s tenc ia  in te rmi ten temente .

No só lo  carece  la  persona  con  d iscapac idades  para  es ta r  ac t iva  duran te  es te
t iempo,  s ino  que  ese  lapso  de  as i s tenc ia  in te rmi ten te  f recuentemente  le  causa
problemas  médicos  severos .   E l la  te rminó  es tos  comentar ios  saña lando que ,  en
los  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo  e l  t ema no  es  la  ca l idad  de  los  se rvic ios  de
as i s tenc ia  persona l ,  s ino  su  d isponib i l idad .   No ex is ten  ins t i tuc iones  para  las
personas  con  d iscapac idades  ex tensas  en  El  Sa lvador .   Es to  inc luso  ser ía  una
una  opc ión  impor tan te ,  en  un  medio  donde  no  ex is ten  o t ras  a l te rna t ivas  para  las
personas  con  d iscapac idad ,  independien temente  de  la  fa l ta  de  cont ro l  y  o t ras
condic iones  propues tas  como pr ior i ta r ias  por  e l  Movimiento  de  Vida
Independiente .

Los  par t ic ipantes  en  es ta  Conferenc ia  d i scu t ie ron  un  número  de  modelos  de
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  a l rededor ,  donde  ex is ten  programas .

Fuentes  de  f inanciamiento

En Es tados  Unidos ,  Noruega ,  Suec ia ,  Reino  Unido  y J apón,  e l  f inanc iamiento  de
los  programas  de  Asis tenc ia  Personal  proviene  de  fondos  públ icos .  En  Bras i l  y
en  El  Sa lvador ,  no  ex is ten  fondos  públ icos  des t inados  a  f inanc iar  as i s tenc ia
personal .  Los  usuar ios  deben  pagar  por  los  se rvic ios  que  neces i tan .

En Alemania ,  hay dos  fuentes  de  f inanc iamiento ,  e l  Depar tamento  de  Bienes ta r
Socia l  (que  emplea  fondos  es ta ta les )  y e l  seguro  para  as i s tenc ia  pro longada ,  que
se  f inanc ia  median te  e l  apor te  combinado de l  empleador  y e l  t raba j ador .

En  Es tados  Unidos  los  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l  se  f inanc ian  median te  e l
Gobierno  Federa l ,  e l  Gobierno  Es ta ta l  y  fuentes  pr ivadas .  Donde  ex is te
f inanc iamiento  de  fuentes  gubernamenta les ,  los  par t ic ipantes  de  la  Conferenc ia
indicaron  que  e l  n ive l  de  ese  f inanc iamiento  es  e l  aspec to  pr inc ipa l .   En  los
es tados  de  Wiscons in  y Missour i  los  t raba j adores  de  programas  de  as i s tenc ia
personal  rec ib ía  de  US$ 6  a  8  por  hora ,  pero  no  t ienen  benef ic ios  médicos  n i
vacac iones  pagadas .  Es ta  s i tuac ión  causa  una  fa l ta  de  personas  deseosas  de
t raba j ar  como Asis ten tes  Personales  de  personas  con  d iscapac idad .  As í ,  hay se
va  reduciendo la  ca l idad  de  es tos  se rvic ios .  Sólo  en  1999,  27  organizac iones  que
pres taban  servic ios  as i s tenc ia les  en  Wiscons in  tuvie ron  que  cer ra rse  debido  a  la
fa l ta  de  f inanc iamiento .
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El  f lujo  de  dinero

Las  respues tas  a  las  preguntas  sobre  es te  tema son  muy ampl ias .  En  muchos
pa íses  las  ins t i tuc iones  que  basadas  en  e l  modelo  médico  y adminis t radas  por  e l
gobierno  rec iben  su  f inanc iamiento  de  manera  d i rec ta  y pres tan  sus  se rvic ios
uni la te ra lmente .   En  es tas  ins t i tuc iones  los  usuar ios  carecen  de  cont ro l  sobre  las
dec is iones .   En  pa íses  como Es tados  Unidos ,  Alemania ,  J apón,  Noruega  y
Suec ia ,  los  fondos  son  en t regados  por  e l  gobierno  a  las  organizac iones  que
br indan  los  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l  y d iversas  ac t ividades  con  y para  las
personas  con  d iscapac idad .  En  pocos  es tados  de  Es tados  Unidos ,  los  Cent ros  de
Vida  Independien te  ac túan  como las  organizac iones  que  pres tan  servic ios  de
as is tenc ia  personal .   En  Es tados  Unidos ,  muchos  programas  adminis t rados  por
gobiernos  de  cada  es tado  es tán  cons iderando en t regar le  e l  f inanc iamiento
di rec tamente  a  las  personas  con  d iscapac idad  según lo  requieran .  Con es ta  idea ,
cada  persona  con  d iscapac idad  que  ca l i f ique ,  podrá  escoger  qu ién  le
suminis t ra rá  los  se rvic ios  que  neces i te .

En  e l  es tado  de  Cal i forn ia ,  una  persona  que  neces i ta  una  de te rminada  cant idad
de  horas  de  as i s tenc ia  persona l ,  puede  rec ib i r  e l  d inero  suf ic ien te  de l  gobierno
para  pagar  por  d icha  as i s tenc ia  persona l .  S in  embargo ,  l a  mayor ía  de  las
personas  con  d iscapac idad  no  conocen  sobre  es ta  a l te rna t iva .  En  es te  caso ,  los
gobiernos  loca les  le  pagan  d i rec tamente  a  los  usuar ios  los  cos tos  de  la
as i s tenc ia  personal  que  neces i tan  basándose  en  unas  hoj as  de  t iempo que  les  son
remi t idas  por  cada  usuar io .  Adic iona lmente ,  los  par t ic ipantes  de  la  Conferenc ia
seña laron  que ,  cuando los  Hogares  para  Ancianos  e  ins t i tuc iones  s imi la res
rec iben  fondos  es ta ta les  y pres tan  servic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,  los  pagos  por
hora  para  la  as i s tenc ia  persona l  resu l taban  más  e levados  que  cuando se
f inanc iaba  es ta  as i s tenc ia  para  personas  con  d iscapac idad  desde  sus  hogares ,
median te  organizac iones  que  rec ib ían  e l  f inanc iamiento  o  cuando lo  rec ib ía  e l
usuar io  d i rec tamente .

Un e j emplo  sobre  es te  tema es tá  en  Alemania .  Ahí  e l  seguro  para  a tenc ión
pro longada  le  paga  a  los  Traba j adores  de  Asis tenc ia  Personal .  mient ras  que  e l
Depar tamento  de  Servic ios  Soc ia les  le  paga  d i rec tamente  los  cos tos
cor respondientes  a  cada  usuar io  para  que  sea  la  persona  con  d iscapac idad  quien
escoj a  y le  pague  a  sus  as i s ten tes  personales .  En  e l  segundo caso ,  l a  can t idad  de
dinero  por  hora  de  as i s tenc ia  persona l  es  menos  que  la  can t idad  que  se  le  paga  a
los  Traba j adores  de  Asis tenc ia  Personal  cont ra tados  por  e l  gobierno .   E l
razonamiento  es  que  los  usuar ios  de  Asis tenc ia  Persona l   p re f ie ren  cont ra ta r  a
miembros  de  su  propia  fami l ia  o  a  persona l  no  profes iona l .

En  e l  Reino  Unido ,  la  ley de  1996 la  Ley de  Pagos  Direc tos  (Direc t  Payments
Act )  o f rece  f inanc iamiento  nac iona l ,  a  t ravés  de  los  gobiernos  loca les ,  a  los
usuar ios  de  as i s tenc ia  persona l  median te  los  gobiernos  loca les ;  as í ,  es  l a
persona  con  d iscapac idad  quien  cont ra ta  a  sus  As is ten tes  Personales .

¿Quién es  e l  empleador?

En la  mayor ía  de  los  casos ,  e l  empleador  es  la  misma personas  con  d iscapac idad
que  usa  los  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l .   Es to  es  también  c ie r to  en  los
Programas  de  Asis tenc ia  Personal  en  Es tados  Unidos ,  J apón y Alemania  (para
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los  casos  de  personas  que  neces i tan  as i s tenc ia  pro longada) .  En  e l  es tado  de
Cal i forn ia ,  los  Programas  de  As is tenc ia  Persona l ,  l a  persona  que  neces i ta  la
as i s tenc ia  persona l  es  co-empleador .

En Noruega  y Suec ia  ex is ten  Programas  de  Asis tenc ia  Personal  adminis t rados
por  coopera t ivas  de  personas  con  d iscapac idad .  En  es tos  casos  la  persona  que
neces i ta  l a  as i s tenc ia  persona l  cont ra ta  los  proveedores  de l  se rvic io  median te  la
coopera t iva .   Al  es ta r  a f i l i ado  a  la  Coopera t iva ,  a  l a  persona  con  d iscapac idad
se  le  acred i ta  un  número  de  horas  de  as i s tenc ia  persona l  en  su  cuenta  de  la
Coopera t iva .   En  es ta  modal idad ,  l a  Coopera t iva  es  e l  pa t rono  lega l  y,  como ta l ,
se  hace  responsable  de  pagar  la  nómina  (p lan i l la )  y  los  impues tos .   As í ,  l a
persona  que  neces i ta  la  as i s tenc ia  persona l  queda  l ib re  de  responsabi l idad  en
caso  de  desp idos  de  los  As is ten tes  cont ra tados .

Conclus ión

Este  Informe ind ica  la  gran  d ivers idad  que  ex is te  a l rededor  de l  mundo,  en  las
modal idades  de  los  se rvic ios  de  Vida  Independien te :  Apoyo en t re  las  mismas
personas  con  d iscapac idad  has ta  los  se rvic ios  de  as i s tenc ia  y de  capac i tac ión .
En a lgunos  casos  es ta  d ivers idad  se  debe  a  razones  económicas .  Donde  no  hay
f inanc iamiento  que  permi ta  of recer  una  var iedad  de  servic ios  en  la  comunidad ,
por  e j emplo  en  Rus ia ,  los  d i r igentes  se  han  concent rado  en  la  capac i tac ión  para
la  fabr icac ión  de  s i l l as  de  ruedas  o  para  mejorar  l as  ac t i tudes  soc ia les  sobre  la
d iscapac idad .   O en  Bras i l ,  donde  la  au to-suf ic ienc ia  mediante  e l  empleo  ha  s ido
ident i f icado  como una  pr ior idad  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,  En
ot ros  casos ,  es ta  d ivers idad  se  debe  a  fac tores  cu l tura les .

A pesar  de  es ta  d ivers idad ,  se  ins i s t ió  sobre  un  punto  en  la  Conferenc ia ,  de
pa íses  donde  se  of recen  muchos  servic ios  y de  pa íses  donde  la  fa l ta  de  se rvic ios
para  la  as i s tenc ia  persona l  es  a la rmante ,  independien temente  de    l a  cu l tura  o
de l  n ive l  soc io-económico:  e l  p r inc ip io  de  todo  servic io  de  Vida  Independien te
es  e l  cont ro l  de  la  persona  con  d iscapac idad ,  en  su  d iseño  y en  su  d i recc ión .

Perfiles del Movimiento de Vida Independiente en Once Países

Introducción

Esta  secc ión  presen ta  per f i les  de l  desar ro l lo  de l  Movimiento  de  Vida
Independien te  en  var ios  pa íses  y cu l turas .  No se  pre tende  que  es tos  sean
informes  comple tos ,  s ino  un  conjunto  de  i lus t rac iones  de  la  s i tuac ión  en  los
pa íses  se lecc ionados .   Los  pa íses  inc luyen  a :  Bras i l ,  Canadá ,  J apón,  Corea  de l
Sur ,  Nicaragua ,  Sur  Afr ica ,  Suec ia ,  Ta i landia ,  Uganda ,  Es tados  Unidos  y
Vie tnam.

Brasi l :  “Adaptación” de  una F i losof ía  proveniente  del  Pr imer Mundo a  las
real idades  de l  tercer  mundo
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En su  informe:  “Sobreviviendo s in  una  red  de  segur idad  en  Bras i l” ,  Eugene
Wil l iams  a f i rma que  los  pr imeros  pasos  hac ia  un  Movimiento  de  Vida
Independien te  se  d ie ron  en  la  segunda  mi tad  de  los  años  de  1960 y en  la  pr imera
par te  de  los  años  de  1970 con  la  formación  de  la  grupos  soc ia les  y a t lé t icos  de
personas  con  d iscapac idad  en  Rio ,  Sao  Paolo  y o t ras  c iudades .  Aunque  es tas  no
eran  agrupac iones  de  fuer te  ac t ividad  pol í t i ca ,  o f rec ían  un  espac io  para  la
d iscus ión  en t re  las  personas  con  d iscapac idad  y generaban  in te rcambio  de
exper ienc ias  comunes .  Debido  a  las  rea l idades  económicas
de  Bras i l ,  no  es  de  sorprender  que  es tas  agrupac iones  rea l izaran  ac t ividades  de
venta  de  lo te r ías ,  go los inas  y a r tesan ías  para  generar  ingresos .  La  meta  de  es tas
ac t ividades  usua lmente  e ra  permi t i r  que  sus  miembros  cont r ibuyeran
f inanc ie ramente  a  sus  propias  fami l ias  (2) .

Rosangela  Berman-Bie le r ,  una  impor tan te  ac t ivi s ta  de l  Movimiento  de  Vida
Independien te  en  Bras i l ,  qu ién  había  adqui r ido  su  cuadraple j ia  en  la  década  de
1970,  nos  nar ra  como par t ic ipaban  j un to  con  o t ras  personas  con  d iscapac idad
que  iban  a l   Cent ro  de  Rehabi l i t ac ión .  Nos  comentó  que :  “Una  vez fu imos  a l
c inematógrafo ,  en  esos  d ías  e ra  muy poco  usua l  ver  a  a lguien  pasar  en  su  s i l l a
de  ruedas  por  las  ca l les  de  Rio ;  pero ,  c inco  o  se i s  personas  en  s i l l a  de  ruedas
resu l taba  per turbante ,  e ra  una  revoluc ión .” (3)  Mient ras  que  los  ac t ivi s tas
s iempre  han  luchado para  acabar  con  la  ins t i tuc iona l izac ión  y muchos
cons ideran  como ins t i tuc iones  idea les  a  los  programas  de  Rehabi l i t ac ión
Basados  en  la  Comunidad ,  aunque  sean  adminis t rados  para   personas  con
discapac idad ,  en  vez de  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad ,  es tos
Programas  of rec ían  espac ios  de  comunicac ión  donde  las  personas  con
discapac idad  se  podían  conocer  e  i r  for j ando un  sen t ido  de  propós i to .   E l las
a lgunas  veces  han  usado  es ta  nueva  ident idad  para  buscar  cambios  en  las
ins t i tuc iones  donde  se  encont ra ron  a  e l las  mismas .

El  Movimiento  de  Personas  con  Discapac idad  de  Bras i l  no  se  desar ro l ló  en
a is lamiento ,  muchos  de  sus  ac t ivi s tas  per tenec ían  a  o t ros  movimientos  soc ia les ,
los  cua les  habían  f lorec ido  después  de  años  de  d ic tadura  mi l i ta r .   El  Año
Internac iona l  de  las  Personas  con  Discapac idad  dec la rado  por  Naciones  Unidas
fue  o t ro  fac tor  impor tan te  para  e l  desar ro l lo  de  los  conceptos  de  defensa  de
derechos  y au to-ayuda  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad:  por  pr imera
vez,  en  una  ampl ia  esca la  in te rnac iona l ,  se  promulgó la  noc ión  de  persona  con
discapac idad ,  no  en  té rminos  de  neces idades  y se rvic ios  médicos ,  s ino  como
personas  que  merecen  igua ldad  de  opor tunidades  y derechos  de  ser  inc lu idas .  E l
Programa de  Acción  sobre  las  Personas  con  Discapac idad  enfa t izó  la  defensa  de
los  derechos  por  par te  de  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  y su
par t ic ipac ión  comple ta  en  la  soc iedad . (4) .  Es te  P lan  de  Acción  fue  esenc ia l  para
seña lar  la  neces idad  de  au to-organizac ión  como un  concepto  impor tan te  en  la
es t ra tegia  sobre  la  d i scapac idad . (5)

Con f recuencia ,  e l  concepto  de  “ independencia”  a lgunas  veces  no  es
in te rpre tado  cor rec tamente  en  la  cu l tura  de  Amér ica  La t ina .  Se  le  cons iderara
como la  habi l idad  para  hacer  todo  por  uno  mismo,  aunque  e l  Movimiento  de
Personas  con  Discapac idad  cont inua  def in iéndolo  por  sus  componentes
pr inc ipa les  de  Autonomía ,  habi l idad  para  e j e rcer  poder  y au to-ayuda .  En  Bras i l ,
los  temas  de  la  agenda  para  los  proyec tos  de  Vida  Independien te  f recuentemente
son  muy d is t in tos  a  los  aspec tos  pr inc ipa les  en  los  pa íses  indus t r ia l izados .   Por
e j emplo ,  en  las  cu l turas  de  Amér ica  Lat ina ,  los  se rvic ios  de  As is tenc ia  Persona l
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son br indados  por  las  fami l ias  de  las  personas  con  d iscapac idad ,  por  par te  de
sus  fami l ias  o  se rvidores  domést icos ,  en  vez de  personas  ex te rnas  cont ra tadas
espec í f icamente  para  ese  propós i to .  En  los  pa íses  indus t r ia l izados  los  Cent ros
de  Vida  Independien te  usua lmente  son  f inanc iados  mediante  programas  de l
gobierno  y con  e l  apor te  de  donac iones  de l  sec tor  pr ivado .  El  Cent ro  de  Vida
Independien te  en  Rio  de  J ane i ro ,  e l  p r imer  cent ro  de  es te  t ipo  formado fuera  de l
mundo indus t r ia l izado ,  se  encarga  de  of recer  los  se rvic ios  de  t raba j adores  con
discapac idad  a  las  empresas  y emplea  los  excedentes  de  los  cont ra tos  labora les
para  las  neces idades  f inanc ieras  de l  cen t ro .   Es ta  organizac ión  en  Río  de
Jane i ro ,  o f rece  se rvic ios  que  en  los  pa íses  indus t r ia l izados  son  of rec idos  por  los
Cent ros  de  Rehabi l i t ac ión  o  los  se rvic ios  soc ia les  de l  gobierno . (7)

Organizac ión entre  las  Poblac iones  Aborígenes  de  Canadá

La s i tuac ión  de  las  poblac iones  de  abor ígenes  de  Canadá  nos  recuerda  que  la
ca tegor ía  de  “nac ión  desar ro l lada”  usua lmente  no  cubre  todo  e l  t e r r i to r io  de l
pa ís  en  re ferenc ia .  Doreen  Demas ,  Asesor  sobre  Temas  de  Discapac idad  para  la
Asamblea  de  J efes  de  Mani toba ,  seña la  que ,  en  mater ia  de  Vida  Independiente ,
la  s i tuac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  de l  Pr imer  Pueblo  de  la  Nación
t iene  un  a t raso  de  d iez a  qu ince  años  en  re lac ión  a l  res to  de  Canadá . (9)  Es to  es
c ie r to ,  a  pesar  de  que  la  inc idenc ia  de  d iscapac idades  es  dos  a  cua t ro  veces
mayor  en  las  comunidades  rura les  que  en  Canadá  como un  todo . (10) .   Los  temas
de  j ur i sd icc ión  son  unos  de  los  pr inc ipa les  obs táculos  a  los  que  se  deben
enfren tar  las  personas  con  d iscapac idad  de
los  pueblos  abor ígenes ,  debido  a  que  “ la  responsabi l idad  sobre  la  mayor ía  de  los
pueblos  abor ígenes  cor responde  a l  gobierno  federa l .”  Por  o t ro  lado ,  l a
responsabi l idad  de  hacer  l l egar  los  se rvic ios  hac ia  las  personas  con
discapac idad .

Un Comité  de  la  Casa  de  los  Comunes  de  Canadá  seña ló  las  pa labras  de  Ian
Hinksman,  Di rec tor  de  Br i t i sh  Columbia  Abor igina l  Network on  Disab i l i ty  (Red
Abor igen  sobre  Discapac idad  de  Columbia  Br i tán ica) :  “Si  us ted  Vive  en
Vic tor ia ,  que  es  donde  yo  vivo ,  la  of ic ina  de l  Depar tamento  de  Asuntos
Indígenas  es tá  en  Nanaimo,  que  de  por  s i  es tá  a  unas  70  mi l las .  Uno t iene  que
subi r  y  e l los  d icen :  “Muy b ien ,  pero  a  como nosot ros  in te rpre tamos  su  problema,
es  que  se  t ra ta  de  un  problema médico ,  y  e l  Depar tamento  de  Servic ios  Médicos
(que  per tenece  la  Agencia  de  Sa lud  y Bienes ta r  de  Canadá) ,  queda
devolviéndose  a  Vic tor ia” .   As í  es  que ,  s i  us ted  neces i ta  a lgo ,  us ted  se  t i ene  que
devolver  a  Vic tor ia .  Entonces  us ted  l lega  a l  Depar tamento  de  Servic ios  Médicos ,
y después  de  pasar  por  todos  los  obs táculos ,  e l los  le  preguntan :  “Sí ,  noso t ros  le
podemos  ayudar  ¿dónde  vive  us ted?”  Bueno,  s i  us ted  es  como e l  50% de  las
personas  de  pueblos  abor ígenes  en  Columbia  Br i tán ica ,  us ted  vivi rá  fuera  de  la
reserva .  Entonces  us ted  les  d ice :  “Yo vivo  en  Vic tor ia” .  Ahora  es  cuando e l los
le  d icen:  “¿Qué es tá  hac iendo us ted  aquí?  Usted  debe  devolverse  a l
Depar tamento  de  Servic ios  Médicos  de  Vic tor ia .”   Us ted  les  cuenta  que  ya  fue
ahí  y todo  para  que  e l los  le  respondan:  “Es  que  son  e l los ,  los  de l  Depar tamento
en  Vic tor ia .  qu ien  le  pueden  ayudar . . . ”   Después  de  haber  comple tado  e l  c í rcu lo
var ias  veces ,  l a  persona  con  d iscapac idad ,  se  desanima y se  r inde .”

Los  problemas  de  j ur i sd icc ión ,  de  cuá les  son  las  agenc ias  encargadas  de  los
d iversos  se rvic ios ,  se  combinan  con  e l  hecho  de  que  las  personas  con
discapac idad  de  los  pueblos  abor ígenes  viven  en  á reas  a le j adas ,  inacces ib les  por
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fa l ta  de  caminos ,  lo  que  d i f icu l ta  la  ob tenc ión  de  los  se rvic ios .  Por  o t ra  par te ,
aún  las  personas  con  d iscapac idades  de  pueblos  abor ígenes  que  viven  cerca  de
cent ros  urbanos ,  encuent ra  problemas  de  comunicac ión  por  fa l ta  de  sens ib i l idad ,
bar re ras  de  lenguaj e  y topan  con  que  los  se rvic ios  d i sponib les  no  es tán
diseñados  para  a tender  sus  neces idades .

En genera l ,  en  los  pa íses  desar ro l lados ,  l as  demandas  de  las  personas  con
discapac idad  se  re lac ionan  con  e l  acceso  a  s i t ios  y se rvic ios  sobre  la  misma base
que  las  personas  s in  d iscapac idades .  S in  embargo ,  cuando se  ana l izan  las
neces idades  de  las  personas  con  d iscapac idades  de  las  comunidades  abor ígenes ,
resu l ta  que  la  vivienda ,  e l  t ranspor te  y e l  empleo  son  problemas  c rónicos  en
toda  la  poblac ión  s in  d i scapac idades .   Ante  es tas  s i tuac iones  las  personas  con
discapac idad  s iguen  encer radas ,  y  las  so luc iones  que  s i rven  en  á reas  urbanas ,
como puede  ser  e l  uso  de  s i l l as  de  ruedas  convenciona les ,  no  son  so luc iones
para  las  comunidades  s in  caminos  pavimentados  o  aceras .  E l  cu idado  en  e l  hogar
es tá  más  ex tendidos  en  muchas  reservas  ind ígenas  donde  se  neces i ta  acar rear
agua  y reco lec ta r  l eña  todos  los  d ías . (13)   La  fa l ta  de  se rvic ios  te le fónicos  se
ident i f icó  como e l  p roblema pr inc ipa l  para  las  personas  con  d iscapac idad  en  las
reservas .  Es te  es  un  problema que  ra ramente  ocur re  fuera  de  las  reservas  en
Canadá .

Cuando se  dec laró  e l  Año In te rnac iona l  de  las  Personas  con  Discapac idad  y
luego  la  proc lama de  la  Década  de  las  Personas  con  Discapac idad ,  es tos  eventos
fueron  vi ta les  para  e l  desar ro l lo  de l  Movimiento  de  las  personas  con
discapac idad  en  muchos  pa íses .   La  Década  de  las  Comunidades  Indígenas
dec larada  por  la  Organizac ión  de  Naciones  Unidas  renovó la  a tenc ión  sobre  las
neces idades  y los  derechos  de  los  pueblos  abor ígenes  en  Canadá ,  muchos  de  los
cua les  han  ten ido  d i f icu l tades  para  que  sus  temas  sean  a tendidos .  Es to  opinan
los  grupos  de  personas  con  d iscapac idad  que  se  enf ren tan  a  la  cu l tura
dominante . (14)

Actua lmente ,  muchos  es fuerzos  de  organizac ión  se  cen t ran  en  la  ob tenc ión  de
una  a tenc ión  de  la  sa lud  que  sea  cu l tura lmente  re levante ,  que  representa  los
pr imeros  pasos  para  permi t i r  que  las  personas  con  d iscapac idad  desar ro l len
poder  y par t ic ipac ión  por  s i  mismas .   Por  e j emplo ,  l as  personas  con
discapac idad  de  los  pueblos  abor ígenes  pueden  desconf ia r  de  los  func ionar ios  de
sa lud  ex ternos  a  su  cu l tura ,  esas  personas  con  d iscapac idad  viven  en
comunidades  a i s ladas  donde  la  a tenc ión  médica  es  mín ima o  se  enf ren tan  a
bar re ras  id iomát icas .  E l  haber  nombrado  a  una  rec ien te  Conferenc ia :  “Dis tan t
Voices :  Embrac ing the  Spi r i t  o f  S ign”  (Voces  Dis tan tes :  Abrazar  e l  Esp í r i tu  de
la  Seña) ,  recordó  e l  uso  t rad ic iona l  de l  l enguaj e  de  señas  en t re  las  comunidades
indígenas .  Muchos  es fuerzos  de  organizac ión  que  han  ten ido  éx i to  en t re  la
comunidad  de  ind ígenas  con  d iscapac idad  parece  tener  fuer tes  ra íces  cu l tura les .
Usualmente  usan  e l  c í rcu lo  donde  todos  t ienen  opor tunidad  de  hablar ,  lo  que  no
ocurre  cuando se  usa  un  modelo  más  j e rárquico . (15)

Ms.  Demas  también  ind icó  cómo,  se  es tán  es tab lec iendo cana les  de
comunicac ión  en t re  pueblos  abor ígenes  de  Canadá  y las  poblac iones  abor ígenes
de  Es tados  Unidos .   Pos ib lemente ,  su  manera  de  t ra ta r  los  temas  sobre  Vida
Independiente  tengan  más  puntos  en  común ent re  ambas  comunidades ,  que  dent ro
de  las  gran  comunidad  de  personas  con  d iscapac idad  dent ro  de  sus  respec t ivos
pa íses . (16)
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El  Movimiento  de  Vida Independiente  en  Japón

Por :   Shoj i  Nakanish i ,  Pres idente ,  Human Care  Assoc ia t ion

La Human Care  Associa t ion  (Asociac ión  Cuidado Humano)  se  fundó en  1986 de
la  Wakakoma-no-ie ,  en  Hachio j i ,  ce rca  de  Tokio .   Es tab lec ida  hace  20  años ,
Wakakoma-no-ie  es  un  cent ro  de  ac t ividad  para  personas  con  d iscapac idad
adminis t rada  por  e l las  mismas .

Es ta  asoc iac ión  cedió  su  lugar  a  la  segunda  Wakakoma-no-ie ,  en  e l  Ta l le r
Mokuba ,  cada  uno  se  había  organizado  según las  d iversas  neces idades  de  las
personas  con  d iscapac idad  en  Hachio j i .   Conforme se  fue  aumentando e l  número
de  miembros  de  es tos  Cent ros  que  neces i taban  servic ios  de  as i s tenc ia  persona l ,
se  h izo  muy d i f íc i l  encont ra r  As is ten tes  Persona les .  Es ta  gran  neces idad  mot ivó
e l  nac imiento  de  una  organizac ión  que  pudiera  of recer  se rvic ios  de  as i s tenc ia
personal  por  despacho.

Debido  a  que  las  personas  con  d iscapac idad  usua lmente  es tán  ba jo  la  cus todia  de
sus  padres  en  e l  hogar  y sus  maes t ros  en  la  escue la ,  no  só lo  se  inc l inan  a  se r
dependien te ,  s ino  que  les  fa l ta  las  des t rezas  bás icas  para  la  vida  d ia r ia ,
expres ión  de  sus  neces idades ,  comunicac ión  con  las  demás  personas ,  inc luso  los
Asis ten tes  Personales ,  y  cómo usar  su  t iempo l ib re .

La  Asociac ión  Cuidado Humano se  fundó en  j unio  de  1986 para  desar ro l la r  dos
programas  pr inc ipa les :  Br indar  se rvic ios  de  as i s tenc ia  persona l  y la
organizac ión  de  un  Programa de  Vida  Independiente .

Servic ios  de  Asis tencia  Personal

Los  Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal  son  br indados  por  15  t raba j adores  pagados
por  la  organizac ión .   De  es tos  t raba j adores ,  6  son  usuar ios  de  s i l l as  de  ruedas
( tan to  manuales  como e léc t r icas )  por  d i scapac idades  por  les iones  de  co lumna,
pol io  y d i s t rof ia  muscular .   Los  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l  se  organizan  a
so l ic i tud  de  los  usuar ios  que  neces i tan  ayuda  para  rea l izar  sus  ac t ividades  de  la
vida  d ia r ia :  movi l izarse  hac ia  y desde  la  cama,  tomar  un  baño ,  usar  e l  san i ta r io ,
coc inar  y hacer  la  l impieza .  Es tos  t raba j adores  que  vi s i tan  los  hogares  de  las
personas  con  d iscapac idad  pueden  t raba j ar  en  d iversos  horar ios ,  según les  sea
so l ic i tado .  S in  embargo ,  l a  po l í t i ca  de  la  Asociac ión  t iene  como pol í t i ca  un
t iempo de  t raba jo  que  va  desde  las  7 :00  am has ta  las  7 :00  pm.   Las  personas  con
def ic ienc ias  menta les  o  que  sean  personas  de  la  te rcera  edad ,  pueden  so l ic i ta r
Asis tenc ia  Personal  durante  la  noche  y temprano en  la  mañana .

Hay dos  c lases  de  membrec ía ,  los  l l amamos  “Servic ios  de  la  Asoc iac ión” ,
Membrec ía  regular  y de  Personal  de  Cuidado.  Los  miembros  regulares  son  los
usuar ios  de  se rvic ios ,  qu ienes  cont ra tan  a  los  As is ten tes  por  medio  de  la
Asociac ión .  mient ras  e l  Persona l  de  Asis ten tes ,  que  usua lmente  son  personas  s in
d iscapac idad ,  son  quienes  vi s i tan  los  hogares  y pres tan  los  se rvic ios
cont ra tados .   A todos  los  miembros  se  les  p ide  pagar  una  cuota  de  inscr ipc ión  de
1 .000 yen  y una  cuota  anual  de  3 .000  yen .
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Respec to  a l  cos to  de  los  se rvic ios ,  los  usuar ios  pagan  1 .000  yen  por  hora  (unos
US$10) ,  además  de  los  cos tos  de  t ranspor te  de l  As is ten te  Personal  desde  la
Of ic ina  Cent ra l  de  la  Asociac ión .   La  Of ic ina  deduce  una  cont r ibuc ión  de  100
yen  por  hora  para  as í  cubr i r  sus  gas tos  de  adminis t rac ión  y e l  d inero  res tan te  le
es  pagado a l  As is ten te  de  cada  cont ra to  de  servic io .

La  Of ic ina  de  la  Asociac ión  rea l iza  la  coord inac ión  en t re  los  usuar ios  de  los
servic ios  y e l  Persona l  de  As is tenc ia .   También  se  encarga  de  aceptar  l a
so l ic i tudes  de  se rvic ios  y de  rea l izar  los  pagos  a l  persona l .

Al  pr inc ip io ,  l as  personas  con  d iscapac idad  que  en  su  mayor ía  habían  rec ib ido
su  a tenc ión  por  par te  de  voluntar ios  durante  mucho t iempo,  ob j e ta ron  la  idea  de
tener  que  pagar  en  es te  s i s tema para  ob tener  la  As is tenc ia  Persona l .  Por  o t ra
par te ,  una  de  las  razones  por  las  cua les  se  ha  adoptado  es te  s i s tema es  para
forzar  a  las  personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas  a  rea l izar  un  uso  e f ic ien te
de  la  As is tenc ia  Persona l ,  para  que  aprendan  des t rezas  bás icas  de  la  vida  d ia r ia
a l  es tud iar  con  c r i te r io  sus  s i tuac iones  de  vida  y aprendiendo a  dar le
ins t rucc iones  exac tas  a  sus  as i s ten tes .

Programa de  Vida Independiente

El  Programa de  Vida  Independiente  de  la  Asociac ión  Cuidado Humano,  t iene
t res  par tes

•  Dest rezas  para  la  Vida  Independien te
•  Asesor ía  en t re  las  mimas  personas  con  d iscapac idad
•  Capaci tac ión  para  ac t ividades  in te rnac iona les

1 .   Capac i tac ión  en  Des t rezas  para  la  Vida  Independiente

La  Asociac ión  Cuidado Humano ha  desar ro l lado  un  Programa sobre  Capaci tac ión
en  Des t rezas  para  la  Vida  Independien te  basado  en  las  condic iones  soc ia les  y
cul tura les  de  las  personas  con  d iscapac idad  de  J apón.  Es te  Programa se
desar ro l la  median te  e l  t raba jo  en  grupos  y e l  t raba jo  ind ividua l .  Se  propone
dar le  capac i tac ión  a  las  personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas  para  que  puedan
rea l izar  sus  vidas  con  más  independencia  dent ro  de  sus  comunidades ,  en  vez de
quedarse  l imi tadas  a l  apoyo de  sus  padres  o  permanecer  encer radas  en
ins t i tuc iones .   Un Asesor  que  también  es  una  persona  con  d iscapac idad ,  y que
también  ha  podido  rea l izar  un  vida  independien te ,  es  e l  d i rec tor  de l  p rograma y
es  qu ien  fomenta  la  Asesor ía  en t re  las  mismas  personas  con  d iscapac idad .  Es te
Programa cons is te  de  12  ses iones  regulares ,  una  ses ión  por  semana ,  donde
par t ic ipan  un  promedio  de  6  a  8  personas  con  d iscapac idades .  E l  Programa
abarca  los  s iguien tes  temas :

•  Estab lecer  metas
•  Defin i r  una  ident idad  personal
•  Conocer  aspec tos  de  sa lud  y de  a tenc ión  médica
•  Mantener  la  comunicac ión  con  los  As is ten tes  Personales
•  Prác t icas  de  derechos  humanos
•  Pr inc ip ios  para  adminis t ra r  e l  d inero
•  Pr inc ip ios  para  adminis t ra r  e l  t i empo
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•  Prác t icas  sobre  cómo hacer  compras ,  p lanear  comidas  y coc inar
•  Conocer  los  pr inc ip ios  de  la  sexual idad
•  Uso de  los  recursos  soc ia les

En cada  ses ión ,  e l  Asesor  que  es  una  persona  con  d iscapac idad  y que  ac túa  como
di r igente  de l  grupo ,  emplea  métodos  de  par t ic ipac ión:  d i scus ión  en  grupos ,
desar ro l lo  de  ro les  y vi s i tas  a  s i t ios  de  ac t ividad  soc ia l  y  paseos .   Una  par te  de l
Programa es  e l  es tudio  de  un  Manual  de  Capac i tac ión ,  que  se  usa  en  los  Cent ros
y Tal le res  para  personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas  en  todo  e l  pa ís .   La
Asociac ión  es tá  preparando una  t raducc ión  de  su  Manual  de  Capac i tac ión  en
inglés ,  e l  cua l  podrá  compar t i r  con  o t ros  pa íses .

El  Programa de  Vida  Independiente  se  ha  es tado  en  func ionamiento  desde  hace
s ie te  años .  Las  personas  con  d iscapac idad ,  desde  quienes  son  es tudian tes  en
educac ión  espec ia l  has ta  qu ienes  es tán  ba jo  e l  cu idado  de  sus  fami l ias  o  que
viven  en  ins t i tuc iones ,  y  que  desean  in t roduci rse  a l  Movimiento  de  Vida
Independiente  han  par t ic ipado  en  es te  Programa.

3.   Asesor ía  entre  iguales  por  parte  de  las  mismas  personas  con discapacidad

El  Servic io  de  Asesor ía  en t re  Igua les ,  es  br indado por  personas  con
discapac idad ,  t raba j ando de  manera  ind ividua l  con  cada  usuar io ,  apor tándoles
apoyo y conocimientos  para  t ra ta r  de  que  e l los  mismos  puedan  p lan tearse
a l te rna t ivas  de  vida  independien te  dent ro  de  la  comunidad .   Los  Asesores  no
t ra tan  a  las  personas  con  d iscapac idad  como sus  c l ien tes ,  s ino  que  se  comunican
y d iscu ten  con  e l los ,  como lo  que  son ,  compañeros  dent ro  de  un  proceso  común.
Aquí ,  es  donde  adquiere  va lor  e l  hecho  de  que  la  Asesor ía  sea  br inda  por  una
persona  con  d iscapac idad .

En 1988,  se  in ic ió  un  curso  in tens ivo  sobre  Asesor ía  en t re  Igua les  para  personas
con  d iscapac idad .  E l  propós i to  e ra  que  los  par t ic ipantes  se  convi r t ie ran  en
di r igentes  de l  Programa de  Vida  Independien te ,  que  par t ic iparan  en  ac t ividades
de  Asesor ía  en t re  Igua les  organizadas  en  var ios  Cent ros  de  Vida  Independien te
en  Japón.

3.   Capaci tac ión para act iv idades  internacionales

La Asociac ión  Cuidado Humano organiza  todos  los  años  un  Programa de
Capac i tac ión  para  Act ividades  In te rnac iona les .  Es te  Programa es tá  d i señado
para  mot ivar  a  las  personas  con  d iscapac idad  para  vivi r  independien temente
median te  e l  es tud io  de  temas  re lac ionados  con  las  bar re ras  f í s icas  y con  las
ac t i tudes  para  lograr  una  soc iedad  s in  bar re ras  y promover  la  acces ib i l idad  en
ot ras  c iudades ,  como San  Franc isco  y Berke ley en  Es tados  Unidos ,  Adela ide  en
Aust ra l ia  y Auckland  y Chr is tchurch  en  Nueva  Zelanda ,  para  nombrar  unas
cuantas ,  Hemos  coord inado  ac t ividades  de  capac i tac ión  en  Cent ros  de  Vida
Independiente  en  Hous ton ,  S t .  Louis ,  S tockholm,  Melbourne ,  Hels inki ,  Er langen ,
Munich  y Winnipeg.  Es tos  via j es  fueron  muy provechosos .

Nues t ra  meta  no  se  l imi ta  a  br indar  los  se rvic ios  que  neces i tan  las  personas  con
discapac idad  y los  anc ianos ,  s ino  organizar  toda  una  red  de  servic ios  soc ia les
basados  en  la  comunidad  en  los  que  las  personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas ,
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que  ahora  se  las  puede  cons iderar  incapaces  de  rea l izar  ac t ividades  product ivas ,
puedan  obtener  pues tos  remunerados  y empleos  c rea t ivos .

Defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con discapacidad

Los  servic ios  de l  gobierno  para  las  personas  con  d iscapac idades  han  es tado
cambiando ráp idamente  en  respues ta  a  las  nuevas  demandas  de  la  soc iedad ,
espec ia lmente  debido  a  que  nues t ra  soc iedad  en  envej ec imiento  ha  s ido  forzada
a  reorganizar  su  s i s tema de  segur idad  soc ia l  y  su  s i s tema de  a tenc ión  a  los
anc ianos .   La  Asociac ión  Cuidado Humano ha  publ icado  var ios  l ib ros  para
e j ecer  in f luenc ia  sobre  los  encargados  de  las  dec is iones  po l í t i cas ,
par t icu la rmente  los  encargados  de  d i señar  los  s i s temas  de  a tenc ión  para  las
personas  con  d iscapac idad .   Respec to  a l  t raba jo  en  las  comunidades ,  ahora  se
rea l izan  reuniones  regulares  con  la  Secc ión  de  Bienes ta r  Soc ia l  de l  Gobierno  de
la  Ciudad ,  en  las  cua les  se  es tud ian  los  temas  que  a fec tan  d i rec tamente  las  vidas
de  las  personas  con  d iscapac idad .

Es te  año ,  la  Asociac ión  Cuidado Humano organizó  un  Tal le r  de  Capac i tac ión
para  e l  nuevo aeropuer to  de  Tokio  en  la  c iudad  de  Nar i ta ,  contando con  e l  apoyo
de  la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas  con  Discapac idad ,  Secc ión  Japón.  Para
es te  evento ,  cada  aero l ínea  y empresa  de  servic io  en  t ie r ra  envió  a  dos
representan tes  y aprendieron  sobre  como t ra ta r  adecuadamente  a  los  pasa j e ros
con  d iscapac idad .  Es ta  ac t ividad  también  es  par te  de  los  prepara t ivos  de  la  VIII
Conferenc ia  Mundia l  de  DPI que  se  ce lebrará  en  e l  año  2002 en  Sapporo ,  J apón.

Presupuesto

En mater ia  de  f inanc iac ión ,  además  de  los  ingresos  generados  por  las  cuotas  y
pagos  por  los  se rvic ios ,  e l  apoyo f inanc ie ro  de  los  gobiernos  loca les  es  vi ta l .
En es te  sen t ido  e l  Gobierno  Metropol i tano  de  Tokyo cons idera  que  los  se rvic ios
br indados  por  la  Asociac ión  Cuidado Humano son  muy impor tan tes  para  la
fu tura  ed i f icac ión  de  un  es tado  de l  b ienes ta r  y,  desde  hace  cua t ro  años ,  es tas
autor idades  nos  han  dado  apoyo f inanc iero .  Es ta  in ic ia t iva  de l  Gobierno  de
Tokyo ha  mot ivado  a  las  au tor idades  de  la  Ciudad  de  Hachiooj i  para  también
subs id ia r  nues t ras  ac t ividades .

Tal ler  sobre  Vida Independiente /  Seminario  en Asia

A f in  de  compar t i r  exper ienc ias  en  mater ia  de  Movimiento  de  Vida
Independiente ,  miembros  de  la  Asociac ión  Cuidado Humano es tá  reuniéndose
con  los  par t ic ipantes  de  los  programas  in te rnac iona les  de  es tudio  Hous ton ,  S t .
Louis ,  S tockholm,  Auckland ,  Chr is tchurch  y Winnipeg.  En  Japón,  la  Asociac ión
rea l iza  ta l le res  y seminar ios  anua les  con  o t ras  organizac iones  de  personas  con
discapac idades ,  p r inc ipa lmente  de  Asia ,  con  e l  p ropós i to  de  es tud iar  e l  concepto
de  Vida  Independien te ,  desar ro l la r  métodos  de  organizac ión  e  in te rcambiar
exper ienc ias  sobre  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .

La Asociac ión ha  organizado los  s iguientes  Tal leres  y  Seminarios  en  otros
países  de  Asia:
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*  Pr imer  Ta l le r  sobre  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te  para  e l  Pac í f ico  de
Asia ,  Mani la ,  F i l ip inas ,  1994.  Es ta  ac t ividad  fue  organizada  conjuntamente  con
la  S tockholm IL Coopera t ive  (Coopera t iva  para  la  Vida  Independien te  de
Stockholm,  Suec ia) .

*   Pr imer  Seminar io  sobre  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  Korea-Japón,
Seoul ,  Korea ,  en  mayo de  1998.   Ent re  los  par t ic ipantes  se  se lecc ionaron  dos
personas  con  d iscapac idad  para  rea l izar  ac t ividades  de  capac i tac ión  en  la
Asociac ión  durante  2  semanas ,  en  J apón,  1999.

*   Pr imer  Ta l le r  sobre  Vida  Independien te  en  Malas ia ,  en  Kuala  Lumpur ,
Malas ia ,  en  agos to  de  1999.

El  Consejo  de  Centros  de  Vida Independiente  de  Japón

En los  ú l t imos  8  años ,  se  fundaron  83  Cent ros  de  Vida  Independiente ,  l a  mayor ía
de  los  cua les  han  es tado  aprendiendo de  la  Asociac ión  Cuidado Humano y han
seguido  un  pa t rón  de  desar ro l lo  s imi la r .   E l  año  de  1991 fue  muy impor tan te
para  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  en  Japón,  pues  se  reunieron  más  de
doce  Cent ros  de  Vida  Independiente  y dec id ie ron  fundar  e l  Conse jo  de  Cent ros
de  Vida  Independien te  de  J apón.   Cons t i tuyó la  pr imera  vez en  la  h i s tor ia  que  e l
Movimiento  de  Vida  Independiente  producía  un  organismo de  coord inac ión
nac iona l  en  un  pa ís .  Es te  organismo ha  mot ivado  la  c reac ión  de  los  Cent ros  de
Vida  Independiente  por  todo  Japón.

Corea del  Sur:  Las  Personas  con Discapacidad y  la  Cris i s  Económica (17)

Dongho Kim de  Sur  Corea  informa que ,  an tes  de  la  proc lamación  de l  Año
Internac iona l  de  las  Personas  con  Discapac idad  por  par te  de  la  Organizac ión  de
Naciones  Unidas ,  e ra  muy poca  la  conc ienc ia  públ ica  sobre  la  s i tuac ión  y las
neces idades  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  Corea .   No ex is t ían  leyes  y
regulac iones .  Kim nar ró  que  en  Sur  Corea  se  aprobó una  ley una  Ley de
Bienes ta r  Soc ia l  grac ias  a  la  pres ión  in te rnac iona l  de  agenc ias
re lac ionadas  con  las  personas  con  d iscapac idad;  s in  embargo ,  e l  gobierno  no  se
compromet ió  a  hacer la  cumpl i r  o  a  f inanc ia r la .

No obs tan te ,  en  Sur  Corea  e l  Año In te rnac iona l  de  las  Personas  con
Discapac idad ,  s í  t ra j o  cons igo  la  opor tunidad  de  que  las  personas  con
discapac idad  un  sen t imiento  de  que  ten ían  derechos  y comenzaron  a  tomar
concienc ia  de  lo  que  se  había  logrado  en  o t ros  pa íses .   En  los  años
comprendidos  en t re  1981 y 1987,  d iez personas  con  d iscapac idad  comet ie ron
suic id io  como medida  de  pro tes ta  cont ra  las  condic iones  en  que  ten ían  que  vivi r :
“ . . .  en  1984,  Kim un  usuar io  de  s i l l a  de  ruedas ,  se  su ic idó  mient ras  por taba  una
nota  para  e l  Mayor  de  la  Ciudad  de  Seoul .  Según e l  conten ido  de  esa  nota ,  l as
bar re ras  f í s icas  y las  miserab les  condic iones  en  las  que  ten ía  que  vivi r ,
causaban  esa  muer te .   La  acc ión  de  Kim,  fue  par t icu la rmente  impor tan tes  pues
s i rvió  para  impulsar  la  lucha  para  mejorar  l a  vidas  de  muchas  personas  con
discapac idad .

En 1988,  se  ce lebraron  los  Juegos  Paraol ímpicos  conjuntamente  con  las
Ol impiadas  de  Seoul .  S in  embargo ,  las  personas  d iscapac idad  se  cues t ionaron
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sobre  s i  Corea ,  como pa ís ,  deber ía  tener  derecho  a  se r  anf i t r ión  de  es tos  Juegos
Paraol ímpicos ,  debido  a  las  condic iones  ex t remadamente  d i f íc i les  en  su  nac ión .
En abr i l  de  1987,  una  grandes  mani fes tac iones ,  inc luyendo más  de  500
mani fes tan tes  con  d iscapac idad ,  debido  a  que  los  Juegos  Paraol ímpicos  se
es taban  rea l izando en  una  nac ión  caren te  de  condic iones  de  acceso .   Es tas
demost rac iones  fueron  d i r igidas  por  personas  con  d iscapac idad  que  también
habían  par t ic ipado  en  e l  Movimiento  Democrá t ico  de  in ic io  de  los  año  de  1980.

Conforme se  iban  sa l iendo  a  la  luz las  neces idades  de  la  poblac ión  con
discapac idades ,  se  fueron  formando grupos  de  au to-ayuda  que  luego  adoptaron
los  pr inc ip ios  de  au to-organizac ión  y asesor ía  en t re  igua les ,  que  son  la  base  de l
Movimiento  de  Vida  Independien te .  E l  e j e  de  es tas  agrupac iones  rad ica  en  la
idea  de  que  debían  ser  d i r igidas  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idades ,  y
con  la  f ina l idad  de  so luc ionar  las  neces idades  de  las  personas  con  d iscapac idad ,
en  vez de  “neces idades  espec ia les” .   Desde  sus  in ic ios  es tos  grupos  han
t raba j ado  para  lograr  que  los  nuevos  s i s temas  de  t ranspor te  sean  acces ib les .
Usando información  de  la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas  con  Discapac idad  y
pres ión  nac iona l  e  in te rnac iona l ,  var ios  grupos  de  personas  con  d iscapac idad
pres ionaron  a l  Korean  Broadcas t ing Sta t ion  para  que  inc luyeran  t i tu la res  a l  p ie
de  panta l la  para  los  programas  de  te levi s ión  sobre  las  rec ien tes  e lecc iones
pres idenc ia les .

La  c r i s i s  económica  de  Corea  ha  causado  muchas  d i f icu l tades  a  los  miembros  de
la  nac ien te  comunidad  de  personas  con  d iscapac idades .  En  respues ta  a  los  temas
de  la  pobreza  y e l  desempleo  tan  a la rmantes ,  l as  personas  con  d iscapac idad  han
buscado  co locar  pues tos  de  ventas  en  las  ca l les ,  aunque  las  regulac iones  de l
gobierno  han  hecho que  es to  sea  ex t remadamente  d i f íc i l .   En  1995,  un  vendedor
de  la  ca l le  con  d iscapac idades  l lamado Jungwhan Choi  mur ió  prendiéndose
fuego  como medida  de  pro tes ta  después  haber  s ido  a r res tado .   Su  muer te  generó
un gran  apoyo sobre  e l  t ema de  los  vendedores  de  la  ca l le ,  un iendo a  los
s indica tos  y a  los  es tud ian tes  en  respa ldo  a  los  grupos  de  personas  con
discapac idad ,  aunque  e l  gobierno  todavía  no  ha  a tendido  es te  asunto .

Nicaragua:  El  Movimiento  de  Vida Independiente  y  las  Consecuencias  de  la
Guerra

Las  personas  con  d iscapac idad  en  Nicaragua  han  podido  crear  un  movimiento
ampl io  y d inámico  a  pesar  de  la  pobreza  genera l izada  y las  consecuencias  de  las
guer ras .  La  lucha  a rmada  de  los  Sandin is tas  cont ra  la  d ic tadura  de  Somoza  y la
guer ra  cont ra  los  Cont ra  revoluc ionar ios ,  de jó  como resu tado  muchas  personas
con  d iscapac idades  debido  a  les iones  de  guer ra .  Como genera lmente  sucede
después  de  una  guer ra ,  hay una  renovada  a tenc ión  hac ia  las  personas  con
discapac idad ,  par t icu la rmente  con  las  d i scapac idades  producidas  por  la  guer ra .
Esos  excombat ien tes ,  qu ienes  pudieran  ser  cons iderados  “guer reros  her idos”  o
“héroes  ca ídos” ,  con  f recuencia  se  enf ren tan  a  un  e t ique tado  menor  que  las
personas  con  d iscapac idades  congéni tas  o  adqui r idas  en  la  in fanc ia .  En
Nicaragua ,  s in  embargo ,  l a  a tenc ión  a  las  neces idades  de  los  ve te ranos  con
discapac idades  mot ivó  una  mayor  a tenc ión  a  una  mayor  respues ta  a  las
neces idades  de  o t ros  sec tores  de  la  poblac ión  con  d iscapac idad .

Una  de  las  organizac iones  or igina les  de  personas  con  d iscapac idades ,  que
emergió  después  de  la  rebe l ión  Sandin is ta ,  fue  la  “Organizac ión  de
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Revoluc ionar ios  Dishabi l i t ados”  (ORD),  muchos  de  los  cua les  se  conocieron  en
ins ta lac iones  de  rehabi l i t ac ión  mient ras  se  es taban  recuperando de  sus  les iones
de  guer ra .  Con muchas  exper ienc ias  en  común y con  e l  compromiso  de
rees t ruc turar  rad ica lmente  la  soc iedad ,  es te  grupo  se  enf ren tó  a  las  normas
vigentes  sobre  la  d i scapac idad . (18)

El  apoyo y e l  f inanc iamiento  para  e l  nuevo movimiento  sobre  d iscapac idad  en
Nicaragua ,  fue  apor tado  por  grupos  de  derechos  humanos  en  d iscapac idades  de l
ex ter ior .   T ras  e l  es tab lec imiento  de  la  ORD,  y como producto  de l  fe rmento  en
cambio  soc ia l  en  la  Nicaragua  de  es te  per íodo ,  también  se  fundaron  asoc iac iones
de  personas  c iegas  y personas  sordas .   Además ,  se  c rearon  ta l le res  de
cons t rucc ión  y de  reparac ión  de  s i l l as  de  ruedas  y se  in ic ia ron  grupos  de
personas  con  d iscapac idad  que  organizaron  sus  propias  ac t ividades  para  generar
fondos . (19)

En Nicaragua ,  Los  P ip i tos ,  que  se  había  fundado a  f ina les  de  los  años  de  1980,
es  una  organizac ión  de  padres  de  n iños  con  d iscapac idades .  Su  meta  pr inc ipa l
es tá  en  cambiar  las  ac t i tudes  de  la  soc iedad ,  pasando de  la  vergüenza  y la
sobrepro tecc ión ,  has ta  lograr  que  la  soc iedad  en t ienda  que  los  n iños  con
discapac idades  t i enen  e l  derecho  a  la  p lena  par t ic ipac ión  en  la  soc iedad . (20) .
Como en  o t ras  soc iedades  de  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo ,  los  grupos  de
personas  con  d iscapac idad  se  t i enen  que  dedicar  a  br indar  se rvic ios ,  como
rehabi l i t ac ión  y of recer  s i l l as  de  ruedas .

Ot ro  grupo  en  Nicaragua  es  e l  Cent ro  para  la  Promoción  de  la  Rehabi l i t ac ión  de
(CEPRI) .  Es ta  agrupac ión  de te rmina  que  su  ac t ividad  debe  ser ,  no  só lo  cómo
aprender  a  convivi r  con  la  d i scapac idad  a  un  n ive l  ind ividua l ,  s ino  rea l izar  los
cambios  soc ia les  necesar ios :  en  breve ,  rehabi l i t ando  la  soc iedad  as í  como e l
individuo.  CEPRI se  fundó en  1986,  por  c inco  Nicaragüenses  con  d iscapac idad ,
a lgunos  de  los  cua les  habían  s ido  miembros  de  la  ORD,  pero  que  deseaban
obje t ivos  más  ampl ios  que  los  buscados  para  las  personas  les ionadas  de  guer ra .
Una  de  sus  ac t ividades  in ic ia les  fue  una  Expos ic ión  Fotográf ica  de  Personas  con
Discapac idad ,  muchas  de  las  fo tograf ías  fueron  tomadas  por  e l las  mismas .  E l
propós i to  de  la  Exhib ic ión  no  e ra  mos t ra r  a  las  personas  como “víc t imas  de
guer ra” ,  s ino  como par t ic ipantes  ac t ivos  dent ro  de  la  soc iedad . (21) .   Uno de  sus
núcleo  es  la  capac i tac ión  de  las  personas  con  d iscapac idades  para  se r  d i r igentes
de l  Movimiento .  Es to  le  permi t ió  a  la  o rganizac ión  aumentar  e l  a lcance  de  sus
programas ,  s ino  desar ro l la r  l a  es t ra tegia  de  emplear  fac i l i t adores  con
discapac idad  como modelos  de  deseables . (22)

Capaci tac ión y  Apoyo en Iguales

Un e j emplo  de l  a lcance  de l  CEPRI por  todo  Nicaragua ,  es  su  programa,  de  más
de  d iez años  en  á reas  urbanas  y rura les ,  d i r igido  a  mujeres  de  por  lo  menos  15
años  y que  t ienen  d iscapac idad .  Apoyados  por  es te  Cent ro ,  se  han  podido  fundar
25  grupos  de  mujeres  y la  s iguien te  meta  es  ex tender  sus  se rvic ios  a  las  mujeres
que  viven  en  la  región  de l  Pac í f ico  de  Nicaragua .  Según la  Dra .  Lesbia
Solórzano ,  Di rec tora  de  Servic ios  para  la  Mujer  con  Discapac idades  de  CEPRI:
“Cada  grupo rec ibe  capac i tac ión  en  temas  de  género ,  feminismo,  sexual idad  y
sa lud  reproduct iva ,  au to-es t ima,  au to-ayuda  para  mujeres  con  les iones  de  la
co lumna y temas  lega les .  Además ,  d i r igentes  se lecc ionadas  rec iben  capac i tac ión
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para  desar ro l la r  sus  propias  pequeñas  empresas ,  contab i l idad  bás icas  y in ic io  de
coopera t ivas .

Africa  del  Sur

El  movimiento  de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad  de  Afr ica  de l
Sur  ha  s ido  muy inf lu ido  por  e l  Apar the id  y e l  es fuerzo  cons tan te  por  hacer  que
haya  igua ldad  de  opor tunidades  para  toda  la  poblac ión  de  es te  pa ís .  La  pol í t i ca
rac is ta  de l  Apar the id  ha  s ido  causa  d i rec ta  de  d iscapac idades ,  no  só lo  por  la
cant idad  de  gente  les ionada  por  oponérse le ,  s ino  también  por  la  pobreza
es t ruc tura l  impues ta  en  cont ra  de  la  poblac ión  negra  en  e l  pa ís . (24)   En  t iempos
de  la  po l í t i ca  de  Apar the id ,  los  benef ic ios  para  las  personas  con  d iscapac idad
eran  cua t ro    veces  mayores  para  los  b lancos  que  para  la  gente  de  raza  negra .
Además ,  los  profes iona les  en  rehabi l i t ac ión  conocían  muy poco  de  las
condic iones  de  vida  de  las  comunidades  habi tadas  por  la  poblac ión  negra .  Según
seña la  Kathy Jagoe ,  “¿De qué  s i rve  aprender  a  rea l izar  t ransferenc ias  desde  una
s i l la  de  ruedas  hac ia  una  taza  de  servic io  san i ta r io ,  cuando lo  ún ico  que  t ienes
en  tú  casa  es  un  le t r ina  en  e l  pa t io  de  la  casa ,  donde  tampoco puede  en t ra r  esa
s i l la  de  ruedas .” (25)

En 1976,  e l  l evantamiento  an t i -Apar the id  de  los  es tudian tes  en  Soweto ,  muchas
par t ic ipantes  presentaron  pará l i s i s  debido  a  los  d i sparos  de  la  po l ic ía .   T ras
haber  sa l ido  de  los  hospi ta les ,  es tas  personas  rechazaron  la  ins t i tuc iona l izac ión
y los  Ta l le res  Pro tegidos .  Mejor  que  esas  so luc iones  t rad ic iona les ,  e l los
fundaron  la  Asociac ión  de  Auto-Ayuda  de  Paraplégicos  de  Soweto  (Se l f -Help
Associa t ion  of  Paraplé j icos  in  Soweto-SHAP) .26   En  1981,  es ta  organizac ión
fundó una  fábr ica  que  empleaba  só lo  a  personas  con  d iscapac idad ,  que  e ra
pagada  por  y cap i ta l izada  por  “e l  du lce  cap i ta l  soc ia l”  de  los  pr imeros  30
t raba j adores ,  qu ienes  t raba j aban  só lo  para  pagar  su  t raba jo  y una  so la  comida  a l
d ía  durante  los  pr imeros  se i s  meses  de  la  operac ión  de  su  fábr ica . (27)

En 1980,  unas  cuantas  personas  con  d iscapac idad  b lancas  de  Afr ica  de l  Sur ,
as i s t ie ron  a  una  Conferenc ia  de  Rehabi l i t ac ion  In te rnac iona l  y regresaron  a  su
pa ís  con  la  idea  de  rechazar  la  car idad  y cons iderando la  d i scapac idad  como una
s i tuac ión  soc ia l ,  y  no  como un  tema médico .  Luego,  se  reunieron  con  los
miembros  de  SHAP,  quienes  es taban  viviendo la  f i losof ía  de  la  de  Vida
Independien te .   E l  in te rcambio  de  exper ienc ias  en t re  es tas  personas  con
discapac idad  l legó  a  se r  un  impor tan te  progreso  para  e l  desar ro l lo  de l
Movimiento  de  Vida  Independiente  en  Sur  Afr ica .

Aunque  e l  gobierno  de  Sur  Afr ica  fue  exc lu ido  de  su  par t ic ipac ión  durante  e l
Año In te rnac iona l  de  las  Personas  con  Discapac idad ,  var ios  grupos  fundaron
organizac iones  sobre  temas  de  d iscapac idad .  Algunas  de  es tas  organizac iones
que  se  fundaron  en  es tos  años ,  inc lu ían  miembros  con  d iscapac idades  y var ias
personas  con  d iscapac idades  en  sus  Juntas  Di rec t ivas . (29) .

En  1991,  cuando se  lega l izaron  los  par t idos  pol í t i cos  en  Afr ica  de l  Sur ,  los
grupos  de  personas  con  d iscapac idades ,  comenzaron  a  e j e rcer  acc iones  f ren te  a
los  par t idos  po l í t i cos  hac iendo que  los  temas  progres i s tas  y que  los  derechos
para  las  personas  con  d iscapac idad  se  in tegraran  en  la  conformación  de l  nuevo
país ,  cuya  nueva  cons t i tuc ión  dec la ra  que  las  personas  con  d iscapac idades
f í s icas  y menta les  son  un  tema de  derechos  humanos  y ex ige  la  e l iminac ión  de
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toda  forma de  d iscr iminac ión .   Actua lmente ,  en  Afr ica  de l  Sur ,  l as  personas  con
discapac idad  es tán  representadas  en  las  Agencias  de  Gobierno  y en  e l
Par lamento .

En 1998 se  desar ro l ló  e l  p rograma:  “Es t ra tegia  Naciona l  In tegrada  sobre
Discapac idad:  Un Informe Blanco  de  la  Of ic ina  de l  Pres idente”  (The  In tegra ted
Nat iona l  Disab i l i ty  St ra tegy:  A Whi te  Paper  f rom the  Off ice  of  the  Pres ident ) ,
por  par te  de  la  Of ic ina  para  Temas  sobre  Discapac idad .   Es ta  po l í t i ca
progres i s ta  fue  un  es fuerzo  co labora t ivo  en t re  las  organizac iones  en  favor  de  los
derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad  y las  Agencias  de l  Gobierno  de
Aafr ica  de l  Sur .  La  e laborac ión  de  es ta  po l í t i ca  contó  con  e l  respa ldo  de  La
Agencia  Sueca  para  e l  Desar ro l lo  In te rnac iona l  (Swedish  In te rna t iona l
Development  Author i ty) .

A pesar  de l  f i rme compromiso  de l  ac tua l  gobierno  Suraf r icano  hac ia  la
in tegrac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  la  soc iedad ,  l a  vida  de  la
mayor ía  de  la  poblac ión  con  d iscapac idad  es  amenazada  por  la  pobreza  y la
ausenc ia  de  condic iones .

Suecia:  Las  c laves  para  la  Asis tencia  Personal

Una de  las  pr imeras  ra íces  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  e ra  e l
concepto  de  “normal izac ión” ,  que  se  convi r t ió  en  una  tendencia  impor tan te  en
las  soc iedades  escandinavas  en t re  los  ú l t imos  años  de  1960 y los  pr imeros  de
1970.   E l  concepto  de  “normal izac ión”  defendía  la  l iberac ión  de  las  personas
con  d iscapac idades ,  par t icu la rmente  quienes  presentaban  d iscapac idades  en  e l
desar ro l lo ,  de  los  ambien tes  l imi tados  y l imi tan tes  de  la  ins t i tuc iona l izac ión ,
con  la  f ina l idad  de  permi t i r les  vivi r  vidas  de  manera  muy cercana  a  las  normas
soc ia les ,  lo  más  pos ib les .

Actua lmente ,  muchos  ac t ivi s tas  cues t ionan  la  idea  de  “normal izac ión”   pues  es
como pre tender  que  las  personas  con  d iscapac idad  deben  buscar  un  idea l  fuera
de  la  d i scapac idad  y as í ,  lo  ún ico  que  se  logra  es  negar  lo  que  es  ún ico  y va l ioso
dent ro  de  la  exper ienc ia  de  la  d i scapac idad .  En  e l  t i empo en  que  aparec ió  y se
forzó  la  expans ión  de  la  noc ión  de  “normal izac ión” ,   representó  un  apor te  que
en  a lgo  cont r ibuyó a  cues t ionar  las  o t ras  concepciones  e r róneas  de
ins t i tuc iona l izac ión  y la  in fe r ior idad  que  se  a t r ibu ía  a  la  poblac ión  con
discapac idad .

Es te  énfas i s  en  la  idea  de  vivi r  en  la  comunidad  y la  f inanc iac ión  por  par te  de l
es tado  presentado  por  e l  modelo  de  Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal ,  cont inúa
s iendo  la  par te  más  impor tan te  de l  S is tema de  Vida  Independien te  que  se  es tá
desar ro l lando en  Suec ia .

De  hecho,  la  neces idad  de  vivi r  en  comunidad  y de  d isponer  de  f inanc iac ión  para
la  As is tenc ia  Persona l ,  fue  la  pr imera  pr ior idad  ind icada  por  e l  Minis te r io  de
Asuntos  Soc ia les  de  Suec ia ,  en  su  informe sobre  cumpl imiento  con  las  Normas
Uniformes  Declaradas  por  la  Organizac ión  de  Naciones  Unidas  en  mater ia  de
acceso  y e l iminar  la  d i scr iminac ión . (31)
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Adol f  Ratzka  seña la  la  s iguien te  paradoj a :  l as  personas  con  d iscapac idades  es tán
desempleadas  y carecen  de  opor tunidades  de  capac i tac ión  mient ras  que  los
servic ios  para  la  poblac ión  con  d iscapac idad  t ienden  a  es ta r  cont ro lados  por
personas  s in  d iscapac idad .   Los  profes iona les  s in  d i scapac idad   encargados  de
adminis t ra r  l as  ins t i tuc iones  para  personas  con  d iscapac idad ,  p res tan  servic ios
que  son:  “ insuf ic ien tes  en  cant idad  y ca l idad ,  que  es tán  l lenos  de  rasgos  que  nos
hacen  más  dependien tes .”  Como a l te rna t iva  para  so luc ionar  es ta  s i tuac ión ,  Adol f
Ratzka  presenta  e l  modelo  de  c reac ión  de  empresas  o  coopera t ivas  de  personas
con  d iscapac idad  encargadas  de  of recer  d i rec tamente  esos  se rvic ios ;
of rec iéndolos  con  mejor  ca l idad ,  generando ingresos  para  las  personas  con
discapac idad  as í  o rganizadas  e  inc luyendo en  los  mismos  capac i tac ión  en  empleo
y des t rezas  rea lmente  ú t i les  para  la  vida  de  la  poblac ión  con  d iscapac idad .

Actua lmente  ex is ten  en  Suec ia  ocho  Coopera t ivas  de  Servic ios  de  Asis tenc ia
Personal ,  donde  son  los  mismos  usuar ios  qu ienes  adminis t ran  los  fondos  de l
gobierno  des t inados  a  los  programas  de  Asis tenc ia  Personal ,  aunque  sea  cada
persona  con  d iscapac idad  ind ividua lmente ,  qu ien  cont ra te ,  capac i te ,  haga  los
horar ios  de  t raba jo  y rea l ice  la  supervis ión  de  sus  propios  As is ten tes .  E l  Grupo
para  la  Vida  Independiente  de  Es tocolmo (Stockholm Independent  Living Group
– STIL)  es  ahora  una  empresa  es tab lec ida  que  adminis t ra  un  presupues to  anual
de  US $14 mi l lones .  Su  Junta  Di rec t iva  es tá  compues ta  comple tamente  por
usuar ios  de  Asis tenc ia  Personal .  Es to  es  debido  a  que  se  p iensa  que ,  l as
personas  que  no  son  usuar ios  de  Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal ,  aunque  sean
personas  con  d iscapac idad ,  carecen  de l  conocimiento  d i rec to  para  comprender
todos  los  de ta l les  propios  de  la  organizac ión .

Por  o t ro  lado ,  Adol f  Ratzka  también  seña la  que  pueden  aparecer  desventa j as  en
es te  modelo  de  programas  de  servic ios  pres tados .  Mucho t iempo y energía  se
deben  des t inar  para  e l  func ionamiento  de  es te  t ipo  de  empresa ,  con  lo  cua l  se
puede  i r  de j ando a  un  lado  e l  t raba jo  de  t ipo  pol í t i co  que  es  esenc ia l  para  todo
el  Movimiento  de  Vida  Independien te .  Por  o t ra  par te ,  desde  una  perspec t iva
empresar ia l  puede  surgi r  conf l ic to  en t re  e l  deseo  j us t i f icab le  de  pres ta r
servic ios  de  ca l idad  y la  generac ión  de  ingresos  con  a l ta  ren tab i l idad ,  que  s i rva
para  hacer  mejoras  o  expander  la  organizac ión  en  su  conjunto .

En 1994,  STIL exper imentó  un  gran  avance  pol í t ico  cuando e l  gobierno  sueco
presentó  es te  modelo  como p iedra  angular  para  una  nueva  re forma lega l .

Desde  enero  de  1994,  las  personas  que  neces i tan  más  de  20  horas  de  as i s tenc ia
persona l  por  semana ,  todos  los  d ías ,  cuentan  con  e l  derecho  de  rec ib i r  l a
f inanc iac ión  adecuada  d i rec tamente  de l  Servic io  de  Segur idad  Socia l .   Has ta
1996,  e l  número  de  personas  que  lega lmente  ca l i f icaban  para  rec ib i r  As is tenc ia
Personal  con  es tos  fondos  de l  gobierno  e ra  de  6 .200 ,  de  una  poblac ión  to ta l  de
8 .5  mi l lones  de  habi tan tes  en  Suec ia . (32)

Capaci tac ión de  personas  con discapacidad para ofrecer  Asesoría  entre
Iguales

La Coopera t iva  STIL,  capac i ta  a  sus  miembros  para  que  puedan  e l los  mismos
capac i ta r  a  sus  As is ten tes .  Hemos  desar ro l lado  “Cursos  de  J efes” ,  con  los  cua les
hemos  podido  of recer  capac i tac ión  a  unas  600  personas  con  d iscapac idad  en
mater ia  de  cómo manej ar  la  t rans ic ión  de  pasar  de  se r  ob j e to  de  cu idados  en  e l
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hogar  a  conver t i r se  en  Jefes  de  los  As is ten tes  Persona les  y fundadores  de  su
propia  coopera t iva .   E l  persona l  de  es ta  Coopera t iva  de  Servic ios  de  As is tenc ia
Persona l  han  compar t ido  sus  exper ienc ias  en  ac t ividades  de  capac i tac ión  con
Coopera t ivas  s imi la res  en  Alemania ,  Noruega ,  Bélgica  y la  Repúbl ica  Cheka .
(33) .

Adecuaciones  en  e l  transporte  defendidas  por  las  personas  con discapacidad
en Tai landia:  Demostración de  Protesta  ante  e l  Tren Aéreo  de  Bangkok

Por:  Topong Kunkhaburi  -  Nonthaburi  Society  of  Disabled Persons  (La
Sociedad de  Personas  con Discapacidad de  Nonthaburi )

El  22  de  j un io  de  1999,  la  Asociac ión  de  Personas  con  Discapac idades  F ís icas
de  Tai landia  (Assoc ia t ion  of  the  Phys ica l ly Handicapped  of  Thai land)  y la
Organizac ión  Mundia l  de  Personas  con  Discapac idad- Secc ión  Tai landia
(DPI/Thai land) ,  o rganizó  una  demost rac ión  con  450  personas  con  d iversas
d iscapac idades  demandando que  la  Adminis t rac ión  Metropol i tana  de  Bangkok
hic ie ra  comple tamente  acces ib le  e l  S is tema de  Tren  Aéreo  que  es tá  en
cons t rucc ión .  Se  espera  que  es te  se rvic io  de  t ranspor te  en t re  en  operac ión  e l  5
de  d ic iembre  de  1999,  e l  cumpleaños  de l  Rey Bhumipol .

Nues t ras  demandas  inc lu ían  e levadores  en  todas  las  es tac iones ,  l e t re ros
convenien tes  para  las  personas  con  l imi tac iones  audi t ivas ,  b loques  de  seña les
tác t i les  para  las  personas  con  d iscapac idades  vi sua les .  Además ,  pedíamos  que
los  empleados  de l  Tren  Aéreo  rec ib ie ran  la  debida  capac i tac ión  sobre  cómo
br indar  as i s tenc ia  a  los  usuar ios  con  d iversas  d i scapac idades .

Es ta  acc ión  inc luyó  a  personas  c iegas ,  sordas  y con  d iversas  d i scapac idades  y
fue  la  pr imera  demost rac ión  en  demanda  de  acces ib i l idad  en  Tai landia .  Todos
los  d ia r ios  y las  te levi soras  cubr ie ron  e l  evento  y apoyaron  nues t ras  demandas .
Se  d is t r ibuyó información  en  las  ca l les  y en  los  au tobuses ,  y  toda  la  gente
ac lamaba  a  los  ac t ivi s tas  a l  p romover  la  causa .

El  d ía  después  de  la  demost rac ión ,  e l  Minis te r io  de l  In te r ior  convocó  a  una
reunión  inmedia ta  con  todas  las  par tes  in te resadas  para  d i scu t i r  sobre  las
demandas .  Como resu l tado  de  la  demost rac ión  y de  los  t raba jos  en  defensa  de
los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad ,  l a  Adminis t rac ión  Metropol i tana
de  Bangkok aprobó todas  las  medidas  demandadas ,  inc luyendo los  e levadores
acces ib les ,  só lo  que  los  pr imeros  e levadores  se  co locarán  en  só lo  c inco  de  las
más  impor tan tes  es tac iones  de l  s i s tema que  cuenta  con  un  to ta l  de  24  es tac iones .

Uganda:   El  es tablec imiento  de  organizac iones  de  personas  con discapacidad
dentro  del  proceso  de  democrat izac ión

Después  de  años  de  d ic tadura ,  Uganda  t iene  lo  que  a lguna  gente  descr ibe  como
“la  f iebre  de  la  democrac ia” . (34) .  La  nueva  cons t i tuc ión  de  Uganda  presenta
d ispos ic iones  que  garan t izan  una  pro tecc ión  cont ra  la  d i scr iminac ión  por
razones  de  d iscapac idad ,  s ino  que  separa  c inco  pues tos  en  e l  Par lamento  que
deben  ser  ocupados  por  personas  con  d iscapac idad .  Todo es to  es  par te  de  un
proceso  de  representac ión  l lamado Sis tema de l  Movimiento  (“Movement  Sys tem”
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) .   E l  concepto  de l  S is tema de l  Movimiento  se  basa  en  la  neces idad  de
garan t izar le  representac ión  a  los  grupos  de  in te rés  en  vez de l  an t iguo  s i s tema
mul t i -par t id i s ta . (35)

Por  su  par te ,  en  1996 e l  Par lamento  aprobó  una  legi s lac ión  que  garan t iza  la
representac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  todos  los  n ive les  de  los
gobiernos  loca les  y e l  nombramiento  de  un  Minis t ro  responsable  en  mater ia  de
Tercera  Edad  y de  Discapac idad .  Es ta  acc iones  permi t ie ron  que  47 .000
representan tes  con  d iscapac idad  quedaran  e lec tos  en  d iversos  pues tos .  Es ta
cant idad  representa  un  0 .5% de l  e lec torado  regi s t rado .  Actua lmente ,  l a  Minis t ra
de l  Es tado  para  Discapac idad  y la  Tercera  Edad  es  una  mujer  con  d iscapac idad ,
la  Honorable  F lorence  Naiga . (37)

Obviamente ,  es ta  representac ión  formal  de  es tos  ac t ivi s tas  en  e l  gobierno ,  nac ió
de  las  mismas  personas  con  d iscapac idad ,  l as  cua les  se  perc iben  a  s i  mismas
como un  grupo con  in te reses  pol í t i cos  y soc ia les  en  común.  La  Unión  Naciona l
de  Personas  Discapac idad  de  Uganda  (Nat iona l  Union  of  Disabled  Persons  of
Uganda) ,  fundada  en  1987,  fue  una  organizac ión  p ionera  en  es te  proceso ,  donde
la  poblac ión  con  d iscapac idad  se  un ía  para  vencer  las  l íneas  médicas .

La  organizac ión ,  Acción  sobre  Discapac idad  y Desar ro l lo  (Act ion  on  Disabi l i ty
and  Development ) ,  una  asoc iac ión  de l  Reino  Unido  que  t raba j a  con
organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  en  Afr ica  y Asia ,  ha  apoyado desde
hace  mucho t iempo e l  t raba jo  de  la  Unión  Naciona l  de  Personas  Discapac idad  de
Uganda .  Su  enfoque  sobre  la  rea l idad  de  Uganda  se  es tá  t ras ladando hac ia  las
áreas  rura les  donde  promueve  la  capac i tac ión  de  los  representan tes  rec ién
e legidos  en  los  comi tés  comunales  y d i s t r i t a les .  Pa t  S immons ,  t raba j adora  de
Acción  sobre  Discapac idad  y Desar ro l lo  a f i rma:  “Es  un  gran  re to  para  las
personas  con  d iscapac idad  -pos ib lemente  ana l fabe tas - y con  toda  una  vida  de
exc lus ión .  S in  embargo ,  ahora  es tán  en  una  pos ic ión  de  e laborar  po l í t i cas  y
tomar  dec is iones .” (38)

Al  mismo t iempo,  la  noc ión  de  vida  independiente  en  Uganda  se  ha  descr i to
como “oxymoron”(39)   Los  conceptos  que  respa ldan  las  organizac iones  de  au to-
ayuda  y de  au to-de te rminac ión  descr iben  mejor  cómo las  personas  con
discapac idad  mejoran  sus  condic iones  de  vida  en  Uganda ,  donde  las  redes  de
in te rdependencia  y las  comunicac iones  en t re  las  fami l ias  son  esenc ia les  para
p lanear  la  vida  d ia r ia  en  Uganda .  Como sucede  en  muchos  pa íses  en  vías  de
desar ro l lo ,  l a  neces idad  e  generar  ingresos  es  esenc ia l .   Por  e j emplo ,  en  la
capi ta l  de  Uganda ,  Kampala ,  pedi r  l imosna  fue  prohib ido  e l  Conse jo  de  la
Ciudad .  En  respues ta  a  la  so l ic i tud  de  las  personas  con  d iscapac idad  que  pedían
l imosna ,  e l  Conse jo  de  la  Ciudad ,  les  ced ió  una  secc ión  de  t ie r ra  tomada  de l
Es tac ionamiento  de  Buses  de  Kampala ,  y  en tonces ,  ochenta  personas  con
discapac idad  formaron  la  Kampala  la  Asociac ión  de  Personas  con  Discapac idad
de  Kampala(Disabled  People´s  Bus iness  Assoc ia t ion)  ,  que  ahora  a lqui la  loca les
a  o t ros  pequeños  comerc ian tes  y adminis t ra  un  fondo ro ta tor io  de  prés tamos
para  sus  miembros ,  e l  cua l  es tá  generando ingresos  para  más  de  200
personas . (40)   S imi la rmente ,  l a  Asociac ión  de  Mujeres  con  Discapac idad  de
Uganda  (Uganda  Disabled  Women Associa t ion)  adminis t ra  un  fondo ro ta tor io  de
prés tamos ,  des t inado  a  la  c reac ión  de  pequeñas  empresas .   Ot ros  grupos  de
personas  con  d iscapac idad  fabr ican  s i l l as  de  ruedas ,  confecc ionan  y venden
ar tesanías  t rad ic iona les  y es tán  fundando pequeñas  empresas . (42)
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Otra  organizac ión  re la t ivamente  nueva  en  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te
de  Uganda  se  l l ama Dispos i t ivos  de  Mobi l idad  por  Mujeres  Emprendedoras  con
Discapac idad  (Mobi l i ty  Appl iances  by Disabled  Women Ent repreneurs  -  MADE).
Es ta  organizac ión  ha  rec ib ido  capac i tac ión  de  la  Agencia  Whir lwind  Women,
para  la  cons t rucc ión  de  s i l l as  de  ruedas  que  sean  apropiadas  para  las
comunidades .  Una  eva luac ión  rea l izada  ind icó  que  unas  200 .000  personas  en
Uganda  neces i tan  s i l l as  de  ruedas .  Es te  número  segui rá  aumentando debido  a
que  las  minas  an t i -persona les  s iguen  causando les iones  en  la  par te  nor te  de l  pa ís
todos  los  d ías .

Estados  Unidos:   ¿Puede tener  s igni f icado e l  Movimiento  de  Vida
Independiente  para la  Nueva Generación de  Personas  con Discapacidad?

Nora  Groce ,  an t ropóloga  médica ,  qu ien  ha  rea l izado  muchas  inves t igac iones
sobre  la  h i s tor ia  de  la  d i scapac idad  en  Es tados  Unidos ,  contempla  e l  in ic io  de l
Movimiento  de  Vida  Independien te  “en  la  ú l t ima e tapa  de  la  ep idemia  de  po l io
de  los  años  de  1950,  cuando la  “March  of  Dimes”  comenzó a  f inanc iar
Respi radores  (Pulmones  de  Acero) ,  personas  para  Asis tenc ia  Personal  y
servic ios  a  domic i l io  para  permi t i r  que  las  personas  con  d iscapac idad  puedan
abandonar  las  ins t i tuc iones  y re tornar  a  sus  casas .” (44) .   Grac ias  a  es te  apor te ,
muchas  personas  que  hubieran  ten ido  que  vivi r  en  ins t i tuc iones ,  más  b ien  vivían
ahora  en  sus  casas  y f recuentemente  as i s t ían  a  la  escue la  donde  usua lmente  e ran
los  únicos  es tudian tes  con  d iscapac idades  que  neces idades  de  as i s tenc ia .  La
l lamada  in tegrac ión  e ra  só lo  parc ia l  y  las  personas  que  sobrevivían  a  la  po l io  a l
igua l  que  sus  fami l ias ,  f recuentemente  ten ían  que  luchar  por  sus  derechos
fundamenta les .  Por  e j emplo ,  Ed  Rober t s ,  fue  j uzgado por  e l  Cal i forn ia
Depar tamento  de  Rehabi l i t ac ión  Vocac iona l  de  Cal i forn ia  (Depar tment  of
Vocat iona l  Rehabi l i t a t ion)  como “demas iado  severamente  incapac i tado”   para
rec ib i r  a lgún  servic io .   Con e l  t i empo,  Ed  Rober t s  se  convi r t ió  en  Direc tor  de  la
misma agencia  que  una  vez lo  había  e t ique tado  de  “no  cont ra tab le” .   La
exper ienc ia  de  Judy Heuman,  ac tua l  Di rec tora  de  la  Divi s ión  de  Educac ión
Espec ia l  de l  Depar tamento  de  Educac ión  de  Es tados  Unidos ,  Nueva  York,  fue
que  las  au tor idades  de l  es tado  de  Nueva  York una  vez se  le  negaron  la
cer t i f icac ión  para  enseñar  debido  a  que  usaba  una  s i l l a  de  ruedas .   Los  pr imeros
apor tes  a  la  d i r igenc ia  en  pro  de  los  derechos  de  las  personas  con
discapac idades  y de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  fueron  rea l izados  por
personas  que  habían  s ido  infec tadas  por  po l io . (45)

Mient ras  que  con  f recuencia  se  c ree  que  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te
fue  in ic iado  en  la  c iudad  de  Berke ley,  Cal i forn ia ,  Lex  Fr ieden  nos  apor ta
e j emplos  de  var ios  programas  de  Vida  Independiente  que  habían  comenzado por
esa  misma fecha .  E l  usa  la  ana logía  de  la  vida  en  la  t i e r ra  que  iba  surgiendo
separadamente  en  d is t in tos  lugares . (46)  En los  año  de  1960,  un  número  de
es tudian tes  con  d iscapac idades  s igni f ica t ivas  es tud iaban  en  la  Univers idad  de
Il l ino is ,  donde  vivían  en  dormi tor ios  de  la  un ivers idad ,  l a  cua l  había  rea l izado
algunas  modi f icac iones  para  garan t izar  la  acces ib i l idad . (47) .   Con la  l l egada  de
la  década  de  1970,  los  es tud ian tes  con  d iscapac idades  podían  es tudiar  en  la
Univers idad  de  Bos ton ,  donde  había  una  secc ión  de  a lo j amiento  que  se  había
acondic ionado en  e l  vie jo  ed i f ic io .  Más  o  menos  por  la  misma época ,  un  grupo
de  personas  con  d iscapac idades  que  pronto  abandonar ía  un  Cent ro  de
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Rehabi l i tac ión  en  la  c iudad  de  Hous ton ,  se  perca ta ron  que  no  había  opc iones
para  e l las ,  excepto  un  hogar  de  in te rnamiento  o  regresar  a  la  casa  de  sus  padres ,
es tab lec ie ron  “un  modelo  de  vida  comuni ta r ia” ,  donde  podían  vivi r  todos  y
aprender  a  vivi r  de  manera  independien te . (48)

Por  o t ra  par te ,  e l  Movimiento  de  Derechos  Civi les  de  la  Poblac ión  Negra ,  que
impulsó  sus  temas  de  re ivind icac ión  has ta  n ive les  de  po l í t i ca  nac iona l  en  las
décadas  de  1950 y 1960,  s i rvió  de  p la ta forma para  comenzar  a  pensar  en  la
opres ión  como una  fuerza  que  también  amenaza  a  las  personas  con  d iscapac idad .
Se  e laboró  e l  concepto  de  “grupo minor i ta r io”  que  también  lo  usaron  los
ac t ivi s tas  con  d iscapac idades ,  qu ienes  cont inuaron  un  t raba jo  que  apor tó
e lementos  va l iosos  para  la  Ley para  las  Personas  con  Discapac idad  de  Es tados
Unidos  (Amer icans  wi th  Disab i l i t i es  Act ) ,  l a  cua l  responde  a l  esquema
in t roducido  por  e l  Movimiento  de  los  Derechos  Civi les .

En  1978,  se  ce lebraron  Ses iones  en  e l  Congreso  de  Es tados  Unidos  para  t ra ta r
sobre  las  propues tas  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te .  Las  propues tas
fueron  aprobadas  y los  Cent ros  de  Vida  Independien te  rec ib ie ron  f inanc iac ión
del  Gobierno  Federa l  median te  e l  T í tu lo  VII de  la  Ley de  Rehabi l i t ac ión  de
1978.  Aunque  ya  para  en tonces  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  había
a lcanzado una  d imens ión  nac iona l ,  a lgunos  ac t ivi s tas  p iensan  que  la  fuerza
había  perd ido  en  su  d imens ión  de  base  comuni ta r ia  y que  se  había  d i s tanc iado
algo  de l  movimiento  de  derechos  c ivi les  de  las  personas  con  d iscapac idad .

Al  Movimiento  de  Vida  Independien te  se  le  hacen  c r í t i cas :  se  le  seña la  como
una  cor r ien te  de  pensamiento  predominantemente  de  raza  b lanca ,  con  ideas  de  la
c lase  media  y que  es tá  mayor i ta r iamente  d i r igido  por  personas  con
discapac idades  f í s icas .   La  comple j idad  de  ident idades  que  se  en t recruzan ,
inc luyendo las  neces idades  y preferenc ias  de  personas  con  d iscapac idades  de
var ios  t ras fondos  rac ia les ,  é tn icos  y soc io-económicos ,  todavía  no  ha  s ido
a tendida  por  e l  Movimientos  de  Vida  Independien te  en  forma comple ta .
Adic iona lmente ,  dent ro  de l  Movimiento  mismo,  la  fa l ta  de  una  representac ión
s igni f ica t iva  de  las  personas  con  d iscapac idades  menos  “ t rad ic iona les”  (por
e j emplo ,  personas  con  d iscapac idades  de l  desar ro l lo ,  def ic ienc ias  ps íquicas ,
sensor ia les  o  s i s témicas) ,  ha  fomentado  una  inc l inac ión  en  mater ia  de  la  defensa
de  c ie r tos  derechos  o  en  la  pres tac ión  de  de te rminados  servic ios ,  descuidándose
ot ros  campos  de  acc ión  todavía  desa tendidos ,  como es  e l  caso  de  las  neces idades
de  la  personas  con  d iscapac idades  de  la  te rcera  edad .  S iendo es to  as í ,  e l
Movimiento  de  Vida  Independien te  no  es tá  preparado  para  of recer  sus
so luc iones  a  la  gran  cant idad  de  personas  nac idas  después  de  la  Guerra  (baby-
boomers)  que  van  hac ia  la  anc ian idad  o  desar ro l lan  d iscapac idad .

Muchos  Cent ros  de  Vida  Independien te  han  demost rado  capac idad  para  rea l izar
una  acc ión  de  defensa  de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad  y e l
desar ro l lo  comunal ,  aunque  l imi tados  por  res t r icc iones  f inanc ie ras .   En  lugar  de
propic ia r  so luc iones  a  las  neces idades  de  la  comunidad  de  personas  con
discapac idad  desde  aba jo  hac ia  a r r iba ,  los  Cent ro  de  Vida  Independiente  se
s ien ten  manej ados  por  las  pr ior idades  y procesos  impues tos  por  las  au tor idades
federa les . (49)   Un re to  ad ic iona l  se  presenta  con  que  un  cuar to  de  las  nuevas
personas  con  d iscapac idades  en  Es tado  Unidos  han  adqui r ido  su  d iscapac idad
como resu l tado  de  la  vio lenc ia :  Es ta  es  una  poblac ión  que  todavía  no  es ta  s iendo
abarcada  por  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .
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Aunque  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  se  insp i ró  mucho en  e l
Movimiento  de  Derechos  Civi les ,  usua lmente  no  ha  ten ido  igua ldad  de
opor tunidades  de  los  Afro-amer icanos  y o t ros  que  no  son  par te  de  la  cu l tura
dominante .  Ta l  y como Kat ty Mar t ínez ha  escr i to”  Muchas  de  las  personas  con
discapac idad  que  en  la  ac tua l idad  no  rec iben  todos  los  se rvic ios  son  los  hombres
y mujeres  j óvenes  Afro-Amer icanos  y La t inos ,  re la t ivamente  j óvenes  y que  es tá
ac t iva  en  pandi l las  o  que  se  han  re t i rado  de  las  ins t i tuc iones  soc ia les
convencionales…¿Por  qué  e l  modelo  de  Vida  Independiente  no  func iona  con
poblac iones  numér icamente  grandes?… ¿será  que  e l  Movimiento  de  Vida
Independiente  def ine  “ independencia”  de  manera  muy es t recha?  ¿Que sucede  con
las  personas  con  d iscapac idad  que  no  pre tenden  vivi r  a le j ados  de  sus  hogares?
¿Vamos  s implemente  a  d i f in i r  a  es tas  personas  como personas  s in  poder” ,  o
deber íamos  comenzar  a  cons iderar  o t ros  modelos  de  comunidades  con  inc lus ión
comple ta?”(50)

Vietnam: La Auto-suf ic iencia  en  una economía predominantemente  rural

Vietnam  todavía  se  es tá  recuperando de  cas i  medio  s iglo  de  guer ras ,  que
de j aron  empobrec ido  a l  pa ís  y desprovis to  de  la  es t ruc tura  bás ica  para  lograr  los
benef ic ios  de  una  economía  moderna .

Aunque  se  es t ima que  4 .5  mi l lones ,  de  una  poblac ión  nac iona l  de  78  mi l lones ,
son  personas  con  d iscapac idad ,   menos  de  un  15% de  e l las  cuenta  con  acceso  a
servic ios  de  rehabi l i t ac ión .  Además ,  l a  economía  de  Vie tnam es  pr inc ipa lmente
agr íco la ,  es to  s igni f ica  que  un  90% de  la  poblac ión  de l  pa ís  son  t raba j adores
dependen  de  la  agr icu l tura .   Es to  es  un  re to  para  las  personas  con  d iscapac idad
que  desean  organizar  grupos  de  au to-suf ic ienc ia  insp i rados  en  e l  Movimiento  de
Vida  Independiente .  E l  problema también  rad ica  en  que  los  proponentes  de
modelos  in te rnac iona les  de  desar ro l lo ,   p resuponen  la  ex is tenc ia  de  pequeños
mercados  y pequeñas  empresas .

Ot ra  bar re ra  ex is ten te  en  Vie tnam,  es  que  los  programas  de  d is t r ibuc ión  de
t ie r ras  organizados  por  e l  gobierno ,  se  basa  pr inc ipa lmente  en  la  can t idad  de
t raba j adores  d i sponib les  en  cada  fami l ia .  La  presenc ia  de  una  o  más  personas
con  d iscapac idades  reduce  la  proporc ión  de  t raba j adores  para  t raba j a r  l a  t i e r ra
en  de te rminada  fami l ia .   Las  in tenc iones  de l  gobierno  de  Vie tnam,  c rear  empleos
para  las  personas  con  d iscapac idades ,  t raba j ando con  organizac iones  no
gubernamenta les  a  f in  de  es tab lecer  una  red  de  segur idad  soc ia l  y  br indar
educac ión  y rehabi l i t ac ión ,  son  l imi tadas  por  la  d i f íc i l  s i tuac ión  económica  de l
pa ís .

Las  personas  con  d iscapac idad  t ienden  es ta r  menos  a l fabe t izadas  que  e l  res to  de
la  poblac ión ,  y  f recuentemente  carecen  de  ad i tamentos  bás icos  para  mobi l izarse ,
inc luyedo pro tes i s  o  s i l l as  de  ruedas . (52)   En  1994 y 1995,  un  es tudio  rea l izado
por  e l  Minis te r io  de  Traba jo ,  Depar tamento  de  Invá l idos  y Asuntos  Socia les
ind ica  que  la  fa l ta  de  ad i tamentos  bás icos  de  mobi l izac ión  es  la  p r inc ipa l
neces idad  expresada  por  las  personas  con  d iscapac ides  para  moverse . (53)

Como en  la  mayor ía  de  los  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo ,  l a  generac ión  de  empleo
es  vi ta l  para  mejorar  la  s i tuac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad .  La  mayor ía
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de  las  agenc ias  in te rnac iona les  que  rea l izan  ac t ividades  en  Vie tnam se
concent ran  en  br indar  se rvic ios  bás icos ,  rehabi l i t ac ión  y capac i tac ión , (54) ,  que
só lo  vendr ía  a  as i s t i r  a  miembros  a i s lados  de  la  comunidad  de  personas  con
discapac idad  de  Vie tnam con  e l  p ropós i to  de  que  fueran  cont ibuyentes  a  la
economía  fami l ia r .   Por  e j emplo ,  l a  o rganizac ión  s in  f ines  de  lucro ,  l a
Fundación  Es tadounidense  para  los  Veteranos  de  Vie tnam) \ ,  es  uno  de  los
grupos  que  t raba j an  en  la  producc ión  loca l  de  s i l l as  de  ruedas .  Al i s ta r  Hicks ,  de
la  Of ic ina  Regional  de  la  FAO para  Asia  y e l  Pac í f ico ,  ha  de ta l lado  un  programa
para  “agro-indus t r ias”  para  las  personas  con  d iscapac idad .   Es te  programa
inc luye  agr icu l tura  desde  una  s i l l a  de  ruedas ,  fabr icac ión  de  implementos
agr íco las  pequeños ,  adminis t rac ión  de  ta l le res  de  reparac ión ,  cu idado  de  abe j as ,
producc ión  de  seda .   Todas  es tas  son  ac t ividades  que  forman par te  de  la
economía  rura l” (55)

Ot ra  organizac ión  des tacada ,  que  opera  en  la  c iudad  de  Hanoi ,  se  l l ama “Futuros
Br i l lan tes” .   Es ta  or igina lmente  la  habían  fundado un  grupo  de  es tud ian tes  de  la
Univers idad  con  e l  f in  de  rea l izar  ac t ividades  de  apoyo mutuo  y defensa  de  los
derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad .  Es ta  agrupac ión
ord inar iamente  t raba j a  en  proyec tos  de  capac i tac ión  vocac iona l ,  enseñanza  de l
inglés  y conocimientos  de  computac ión  para  personas  con  d iscapac idad  y busca
e levar  e l  n ive l  de  conc ienc ia  en t re  e l  públ ico  y los  responsables  de  las  po l í t i cas
de  gobierno .

Desde  1995,  la  d i r igenc ia  de  Futuros  Br i l lan tes  ha  contado  con  e l  apoyo de
organizac iones  de  Es tados  Unidos  que  les  ha  permi t ido  par t ic ipar  en
conferenc ias  in te rnac iona les  sobre  mujeres  con  d iscapac idad  y Movimiento  de
Vida  Independiente .  También  han  contado  con  e l  apoyo de  las  agencias  de
desar ro l lo  de  J apón,  para  par t ic ipar  en  programas  regiona les  de  capac i tac ión
or ien tados  a  la  au to-suf ic ienc ia .
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Nota :   Es t a  secc ión  fue  desa r ro l l ada  po r  Anne  F inge r ,  una  e sc r i t o r a  se l ecc ionada  como
inves t igado ra  po r  IDEAS 1999  sob re  e l  Movimien to  de  Vida  Independ ien te  po r  WID y
Rehab i l i t a t i o n  In t e rna t io na l .  Ad ic io na lmente ,  l o s  i n fo rmes  so b re  J ap ó n ,  Co rea  y
T a i l and ia  fue ro n  ap o r t ad o s  p o r  l o s  p a r t i c ip an te s  en  e s t a  Co nfe renc ia .

FILOSOFIA DE VIDA INDEPENDIENTE

Introducción

Var ios  d i r igentes  en  mater ia  de  d i scapac idad  le  so l ic i ta ron  a  los  par t ic ipantes  de
la  Conferenc ia  que  ana l izaran  d iversos  aspec tos  de  la  F i losof ía  de  Vida
Independien te  durante  sus  ses iones  regulares .  Les  p id ie ron  que  def in ie ran  lo  que
s igni f ica  e l  concepto  de  Vida  Independien te  en  cada  uno  de  sus  pa íses  y cu l tura
y que  ident i f icaran  los  aspec tos  más  impor tan tes  que  es taban  enf ren tando para
poner  en  prác t icas  esas  ideas .

Los  par t ic ipantes  de  Amér ica  de l  Nor te  y de  Europa  e laboraron  la  F i losof ía  de
Vida  Independien te ,  p r inc ipa lmente  dent ro  de  marco  de  los  derechos  c ivi les .
El los  hacen  una  d is t inc ión  en t re  los  se rvic ios  de  Vida  Independien te  y o t ras
ac t ividades  apoyando e l  Movimiento  de  los  Derechos  de  las  Personas  con
Discapac idades .  E l  progreso  de  los  Servic ios  de  Vida  Independiente  es ,  más  o
menos ,  un  subconjunto  de  todo  e l  conjunto  de  los  derechos  de  las  personas  con
discapac idad  en  sus  pa íses .

Por  o t ra  par te ,  los  par t ic ipantes  de l  Hemisfer io  Sur  y de  Asia ,  basaron  su
in te rpre tac ión  de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te  dent ro  de  la  perspec t iva
in te rnac iona l  de  los  Derechos  Humanos .  E l los  no  h ic ie ron  d is t inc ión  a lguna
ent re  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te .  se rvic ios ,  cen t ros ,  e tc .  y  e l
movimiento  genera l  de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad .   E l
progreso  de l  Movimiento  de  Vida  Independiente  es  s inónimo con  e l  p rogreso  de l
Movimiento  de  Derechos  de  las  Personas  con  Discapac idad  en  cada  pa ís .

La  Conferenc ia  cu lminó  con  una  Declarac ión  por  par te  de  todos  los
par t ic ipantes .  En  esa  Declarac ión  se  ident i f icaron  va lores  y metas  compar t idos
respec to  a  la  Vida  Independien te .  La  Declarac ión  es tá  inc lu ida  dent ro  de  la
documentac ión  de  es ta  conferenc ia .  En  d icha  Declarac ión  los  par t ic ipantes
af i rman:

Nosot ros . . .  reaf i rmando la  f i losof ía  globa l  y los  pr inc ip ios  de  Vida
Independiente :

•  Que toda  vida  humana  t iene  va lor  y que  todo  ser  humano debe  d isponer  de
a l te rna t ivas  s igni f ica t ivas  para  dec id i r  sobre  los  asuntos  que  a fec tan  nues t ras
vidas .

•  Que los  pr inc ip ios  bás icos  de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te  son
derechos  humanos ,  au to-de terminac ión ,  au to-ayuda ,  capac idad  para  e j e rcer
poder ,   se r  inc lu idos ,  asumir  r iesgos  y la  in tegrac ión .
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Variaciones regionales

Dentro  de  las  d i scus iones  de  los  grupos  regiona les ,  hubo un  re ferenc ia  a  c ie r tos
e lementos  pr inc ipa les  de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te ,  pero  con  una
marcada  res i s tenc ia  a  un  único  modelo  provenien te  de  a lgún  pa ís  en  par t icu la r .
Adic iona lmente ,  hubo  una  gran  res i s tenc ia  a  prescr ib i r  métodos  o  ac t ividades
espec í f icos  a  f in  de  lograr  la  prác t ica  de  la  Vida  Independien te  en  o t ros  pa íses .

Repet idamente ,  d iversos  par t ic ipantes  mani fes ta ron  la  neces idades  de  inc lu i r  los
aspec tos  de  cada  cu l tura  a l  l l evar  a  la  p rác t ica  los  pr inc ip ios  de  la  Vida
Independien te  en  cada  pa ís .  Adic iona lmente ,  muchos  par t ic ipantes ,
par t icu la rmente  de  As ia ,  mencionaron  la  neces idad  de  t raduc i r  l a  t e rminolo- gía
de  manera  que  se  pueda  en tender .  S in  embargo ,  a  pesar  de  es tas  d i fe renc ias ,  los
par t ic ipantes  pudieron  l legar  a  un  consenso  respec to  a  los  e lementos  cen t ra les
de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te ,  como se  re f le j a  en  la  Declarac ión  de
Washington .

Prioridades

Los  s iguien tes  temas  fueron  ident i f icados  por  los  par t ic ipantes  como pr ior idades
para  l l evar  a  la  prác t ica  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te :

“Vida Independiente versus Vida Interdependiente”

Asia:  “La  F i losof ía  de  Vida  Independien te  es  un  modelo  para  cambiar  la
soc iedad .  Neces i tamos  inc lu i r  e l  t é rmino  “auto-de te rminac ión”  como e l  fac tor
común para  nues t ra  def in ic ión  regiona l  de  “Vida  Independien te” .   En  e l  contex to
de  los  pa íses  de  Asia ,  e l  concepto  “Vida  Independiente”  no  es  popular .  Nosot ros
prefer imos  “auto-conf ianza”  o  “au to-suf ic ienc ia”  ,  “poder  tomar  nues t ras
propias  dec is iones ,  poder  cont ro la r  nues t ras  propias  vidas .  Se  t ra ta  de  se r
económicamente  independien te ,  no  depender  de  nues t ra  propia  fami l ia .”

Tai landia:   “En e l  pasado  tuvimos  que  depender  de  o t ras  personas  y,  s in
embargo ,  no  deseábamos  ser  dependientes .  Mi  t raba jo  me hace  independiente
ahora .  Dent ro  de l  contex to  ,  e l  empleo  es  esenc ia l  para  la  Vida  Independien te ,
más  b ien  lo  que  s igni f ica  es  que  se  es  “ in te rdependien te”  en  la  cu l tura  as iá t ica ,
pues  no  es  pos ib le  que  nosot ros  vivamos  so los  en  Asia .  Para  l id ia r  con  es tos
mat ices  cu l tura les ,  e l  concepto  de  “ In te rdependien te”  se r ía  e l  más  adecuado para
expl icar  la  idea  de  “Vida  Independien te”  en  Asia .  Es  impor tan te  enseñar le  a
nues t ra  soc iedad  que  queremos  dec i r  con  Vida  Independien te ,  as í  es  cómo se
deben  evi ta r  in te rpre tac iones  e r róneas  debido  a  aspec tos  cu l tura les .”

Rusia:   “Todos  es tamos  en  d i fe ren tes  n ive les  de  independencia .  Cuando nues t ra
organizac ión  adoptó  e l  nombre  de  Cent ro  de  Vida  Independiente ,  l as  personas
s in  d iscapac idad ,  preguntaron:  ¿Independientes  de  qué?   E l las  no  podían
entender  e l  punto  que  es tábamos  resa l tando:  Independencia .  Era  muy d i f íc i l
expl icar  que ,  independencia  no  s igni f icaba  no  s igni f ica  que  yo  pueda  hacer
cua lquier  cosa .   Independencia  s igni f ica  que ,  s i  en  un  s i t io  hay unos  esca lones ,
también  hay neces idad  de  que  se  co loque  una  rampa,  ta l  que  yo  pueda  en t ra r  a l
ed i f ic io  independien temente .”
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Las real idades culturales  de la  Fi losof ía  de Vida Independiente

América  Lat ina:   “Hemos  suger ido  una  aper tura  hac ia  las  f i losof ías  de  Vida
Independien te  que  ex is ten  en  o t ros  pa íses ,  as í  evi tando  que  haya  una  única
in te rpre tac ión  respec to  a  los  temas  de  la  Vida  Independien te .  Lo  que  Vida
Independien te  puede  s igni f icar  en  un  pa ís  indus t r ia l izado ,  es  has ta  cont ra r io
respec to  a  lo  que  s igni f ica  en  un  pa ís  en  vías  de  desar ro l lo .  Por  e j emplo ,  E l
Sa lvador ,  Vida  Independien te  puede  s igni f icar  t ra ta r  de  pasarse  de  la  cama a  la
s i l l a  de  ruedas  o  tomar  unas  mule tas .  Mient ras  que  en  Es tado  Unidos  s igni f ica
encont ra r  empleo .

Pa íses  d i s t in tos ,  p resen tan  rea l idades  d i fe ren tes .  Hay d i fe renc ias  en t re  las
regiones  rura l  y  urbana  y en t re  las  comunidades  de  personas  con  d iscapac idad .
Debemos  t raba j a r  en :

•  La reducc ión  la  brecha  de  comunicac ión  en t re  las  organizac iones  de  personas
con  d iscapac idad  de  Amér ica  de l  Nor te ,  Amér ica  Cent ra l ,  e l  Car ibe  y
Amér ica  de l  Sur .  Es ta  reunión  es  un  e j emplo  de  un  proceso  que  se  puede  usar
para  aumentar  la  comunicac ión  y e l  en tendimiento .

•  Ampl ia r  l as  def in ic iones  y es t ra tegias  propues tas  por  las  def in ic iones  de  las
f i losof ías  de  Vida  Independien te  de  manera  ta l  que  los  pa íses  no  tengan  que
adher i r se  a  só lo  “un”  té rmino  o  una  so la  in te rpre tac ión  a l  abordar  los  temas
sobre  Vida  independiente .

•  Poder  comprender  los  d iversos  n ive les  de  independencia  y sus  s igni f icados
para  cada  ind ividuo ,  evi tando adher i r se  a   só lo  “un”  o  a  una  única
in te rpre tac ión

•  Def in i r  e l  concepto  de  Vida  Independien te  ta l  que  sean  las  personas  con
discapac idad  quiénes  cont r ibuyan  a  la  soc iedad  de  la  manera  que  puedan .
Aquí  se  deberá  cons iderar  las  d iversas  s i tuac iones  económicas  y los  recursos
que  d isponen  los  pa íses  de  la  región .

Asia:  “En nues t ra  región ,  l a  soc iedad  no  in te rpre ta  cor rec tamente  e l  concepto  de
Vida  Independiente .  Se  p iensa  que  deseamos  vivi r  so los  y separados  de  la
soc iedad .  Nosot ros ,  l as  personas  con  d iscapac idad  en tendemos  e l  s igni f icado  de
Vida  Independien te ,  pero  nos  resu l ta  d i f íc i l  expl icárse lo  a  nues t ras  cu l turas .”

El papel  de las  personas s in discapacidad

Los  par t ic ipantes  de  la  Conferenc ia  d i scu t ie ron  las  pos ib i l idades  de
par t ic ipac ión  de  las  personas  s in  d i scapac idad .   Algunos  par t ic ipantes  a f i rmaron
que  las  personas  s in  d i scapac idad  no  deben  par t ic ipar  dent ro  de l  Movimiento  de
Vida  Independien te ;  pero  o t ros  par t ic ipantes  mani fes ta ron  que  la  gente  s in
d iscapac idad  pueden  par t ic ipar  como es tudian tes ,  segui r  nues t ras  ideas  y
apoyarnos  en  las  metas  de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te .   S in  embargo ,
todos  los  par t ic ipantes  a f i rmaron  que ,  l a  gente  s in  d i scapac idad  no  debe  asumir
par t ic ipac ión  dent ro  de  la  d i r igenc ia .

Países  de l  Este  de  Europa:   “Hubo una  d iscus ión  muy animada  sobre  la
par t ic ipac ión  de  la  gente  s in  d i scapac idad  dent ro  de l  Movimiento  de  Vida
Independien te .   Mient ras  que  unos  sos ten ía  que  las  personas  s in  d i scapac idad
podían  par t ic ipar  o t ros  mos t ra ron  desacuerdo  reconocer le  a  la  gente  s in
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discapac idad  par t ic ipac ión  dent ro  de  la  Vida  Independiente .  Donde  s í  hubo
acuerdo  fue  en  que  las  personas  con  d iscapac idad  neces i tan  cont ro la r  e l
Movimiento  de  Vida  Independiente  y los  Cent ros  de  Vida  Independiente .  No
hubo una  pos ic ión  genera l izada  sobre  e l  pape l  que  pueden  desempeñar  las
personas  s in  d iscapac idad .”

USA:  “El  pape l  que  pueden  desempeñar  las  personas  s in  d iscapac idad  es  e l  de
poder  se r  sens ib i l izadas ,  adqui r i r  adecuados  n ive les  de  conc ienc ia  sobre  la
d iscapac idad .  Nosot ros  es tamos  t ra tando  de  cambiar  sus  ac t i tudes  por  eso  serán
obj e to  de  aprendiza j e  en  sens ib i l idad .   Es te  Movimiento  de  Vida  Independien te
es  una  lucha  en  favor  de  la  j us t ic ia  soc ia l .  En  es te  sen t ido ,  e l  pape l  de  la  gente
s in  d iscapac idad  es  apoyarnos  y nosot ros  tenemos  que  educar la  para  hacer lo .”

Rusia:   “El  pape l  de  las  personas  s in  d i scapac idad  en  las  organizac iones  o
cent ros  de  Vida  Independien te  es  apoyarnos  en  poner  en  marcha  nues t ras  ideas  y
nues t ras  in tenc iones .  ¡Y para  hacer lo ,  neces i tan  en tendernos!

Africa:   “No hay consenso  sobre  s i  l as  personas  s in  d iscapac idad  deber ían  ser
exc lu idas  de l  Movimiento  de  Vida  Independiente .  ¿Que  puede  suceder  con  la
gente  con  d iscapac idades  ocul tas?  Neces i tamos  mantener  e l  cont ro l ,  pero  s in  se r
exc luyentes .

Control .

Todos  los  par t ic ipantes  es tuvieron  de  acuerdo  en  que  las  personas  con
discapac idad  debemos  tener  cont ro l  sobre  e l  Movimiento ,  l as  organizac iones  y
los  Cent ros  de  Vida  Independiente .  “Las  personas  con  d iscapac idad  debemos  ser
los  maes t ros ,  l as  que  generemos  las  ideas  y las  in ic ia t ivas .”

La  mayor ía  de  nosot ros  sen t imos  que  debemos  tener  e l  cont ro l  en  las  Juntas
Direc t ivas  y en  e l  personal .  Nosot ros ,  como personas  con  d iscapac idad ,
def in i t ivamente  tenemos  que  e j e rcer  e l  cont ro l .  Debemos  cont ro la r  l as
organizac iones  de  pres tan  los  se rvic ios ,  debemos  cont ro la r  l as  organizac iones
que  usamos  para  luchar  por  nues t ros  derechos .

El empleo y  la  Vida Independiente.

No hubo consenso  rea l  sobre  la  re lac ión  en  empleo  y Vida  Independiente .

Japón:   “Neces i tamos  cambiar  la  c reenc ia  que  s i  no  t raba j amos  no  podemos  ser
independientes .   Aunque  no  t raba j emos ,  seguimos  s iendo personas  va l iosas  y as í
debemos  ser  t ra tados .  S i  nos  convencemos  que  la  Vida  Independiente  ex i tosa  no
necesar iamente  s igni f ica  que  las  persona  con  d iscapac idades  debe  ser  a lguien
f inanc ieramente  au to-suf ic ien tes  o  que  no  neces i ta  as i s tenc ia  persona l ,  en tonces
e l  idea  de  Vida  Independien te  t raba j a rá  en  Japón.   L legar  a  se r  una  persona
independien te  no  s igni f ica  tener  que  vivi r  como en  Es tados  Unidos .

Los  servic ios  de  Vida  Independien te  no  deben  ser  un  t ipo  de  pr ivi legio  que  só lo
la  gente  con  “empleo”  pueda  d is f ru ta r .   Los  se rvic ios  deben  es ta r  d i sponib les
para  cubr i r  l as  neces idades  ord inar ias  de  la  vida ,  independien temente  de  los
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fac tores  económicos  y educa t ivos  o  de  lo  ex tensa  que  sea  la  d i scapac idad  de  la
persona .

Tai landia:   “En e l  pasado  tuvimos  que  depender  de  o t ras  personas  y nosot ros  no
deseábamos  ser  dependien tes .  Mi  t raba jo  me permi te  se r  independien te  ahora .  En
la  cu l tura  de  Asia ,  e l  empleo  es  esenc ia l  para  la  Vida  Independien te .”

China:  “La  educac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  mater ia  de  empleo
propio  es  la  c lave  para  la  Vida  Independien te .”

Francia:   “La  F i losof ía  de  Vida  Independien te  neces i ta  un  cambio  de
pensamiento .   Tenemos  que  cambiar  la  manera  cómo p iensa  la  gente  sobre  s í
misma.  No só lo  cómo la  gente  que  t iene  neces idades ,  s ino  como la  gente  que
t iene  capac idades  y en  que  puede  cont r ibu i r .”

Inclusión de elementos  sobre las  diversas  discapacidades dentro del
Movimiento de Vida Independiente.

Asia:   “Todas  las  ac t ividades  re lac ionadas  con  la  Vida  Independien te  deben
inc lu i r  aspec tos  espec í f icos  sobre  las  d iversas  d i scapac idades .  Cuando se
presenten  recomendaciones ,  se  deberán  inc lu i r  l as  neces idades  de  todos  los
grupos  de  personas  con  d iscapac idad  (con  f recuencia  se  exc luye  a  las  personas
con  d iscapac idades  ps íquicas  o  cognosc i t ivas) .  Se  presenta  mucha
discr iminac ión  dent ro  de  todos  nues t ros  movimientos ,  de j ando s in  par t ic ipac ión
a  c ie r tos  grupos  de  personas  con  c ie r tas  d i scapac idad .  Sólo  podemos  ser  fuer tes ,
s i  somos  inc lus ivos .

América  Lat ina:   “Debemos  es t imular  e l  respe to  mutuo  y la  co laborac ión  en t re
todas  las  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad ,  s in  y imponer  nues t ra
opin ión  sobre  lo  que  pudiéramos  pensar  que  es  lo  mejor  para  las  d iversas
comunidades  de  personas  con  d iscapac idades .”

Europa occ idental :  “La  fu tura  expans ión  de l  Movimiento  de  Vida
Independien te  debe  inc lu i r  a  las  personas  que  presentan  d iscapac idades
ps ico lógicas  y cognosc i t ivas .”

Mujeres con discapacidad

USA:  “El  pape l  de  las  mujeres  es  muy impor tan te  para  e l  Movimiento  de  Vida
Independien te .  S i  us ted  es  una  mujer ,  us ted  es  víc t ima de  una  d iscr iminac ión
doble .   S i  us ted  es  una  mujer  con  d iscapac idad ,  es  una  d iscr iminac ión  t r ip le  o
cuádruple  y s i  us ted  vive  en  una  nac ión  indus t r ia l izada ,  l a  d i scr iminac ión
también  ex is te .  Las  mujeres  deben  tener  una  representac ión  en  todos  los  n ive les
de  poder  dent ro  de  todos  los  Cent ros  de  Vida  Independiente ,  movimiento  o
conferenc ias .  Las  mujeres  deben  y tendrán  igua l  par t ic ipac ión .”

Europa del  Este:   “Las  mujeres  neces i tan  representac ión  en  toda  reunión  sobre
discapac idad  y par t ic ipar  en  las  todas  las  dec is iones  sobre  Vida  Independien te .”
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LAS ACTUALES ESTRATEGIAS DE FINANCIAMIENTO DE
LAS AGENCIAS DE DESARROLLO Y CAMBIO SOCIAL

Introducción

El  enfoque  durante  e l  ú l t imo d ía  de  la  Conferenc ia  se  d io  en  dos  sen t idos :  Dar le
a  los  par t ic ipantes  la  opor tunidad  de  aprender  sobre  la  fuentes  espec í f icas  de
Es tados  Unidos  y de  o t ros  pa íses  que  han  apoyado los  es fuerzos  de l  Movimiento
de  Vida  Independiente .  Además ,  d i scu t i r  los  d iversos  t ipos  de  f inanc iac ión  que
ord inar iamente  apoyan  la  vida  independien te .  Adic iona lmente ,  se  presentaron
recomendaciones  sobre  como tener  acceso  a  fondos  ad ic iona les ,  inc luso  a  cómo
ampl ia r  e l  c í rcu lo  de  fuentes  de  f inanc iac ión .

Agencias  y  organizaciones estadounidense de acción internacional

La pr imera  par t ic ipante  fue  J ane t  Al len ,  qu ien  h izo  su  presentac ión  en
representac ión  de  la  Agencia  In te rnac iona l  de  Desar ro l lo  de  Es tados  Unidos .  Al
preparar  una  so l ic i tud ,  mani fes tó  la  Sra .  Al lem,  los  ob j e t ivos  de  la  propues ta
deben  co inc id i r  con  los  de  la  agenc ia  de  f inanc iac ión ,  que  los  ob j e t ivos  sean
def in idos  con  toda  c la r idad  y que  se  espec i f ique  de ta l ladamente  e l
procedimiento  median te  e l  cua l  se  va  a  medi r  e l  cumpl imiento  de  las  metas .

El la  cues t ionó  a  los  par t ic ipantes  sobre  la  rendic ión  de  cuentas  en  mater ia
f inanc ie ra  as í  como la  j us t i f icada  neces idad  de  que  las  organizac iones ,  como
potenc ia les  receptoras ,  deben  apor ta r  un  p lan  para  generar  una  au tosuf ic ienc ia
f inanc ie ra .

La  Sra .  Al lem concluyó que  la  Agencia  In te rnac iona l  de  Desar ro l lo  todavía  no
es tá  compromet iendo  cant idades  s igni f ica t ivas  de  fondos  a  proyec tos
espec í f icamente  sobre  d i scapac idad ,  s ino  que  todavía  su  énfas i s  p r inc ipa l  es tá
en  los  temas  de  prevención  de  la  d i scapac idad  mediante  e l  apoyo a  programas
re lac ionados  con  la  sa lud  de  la  madre  y e l  n iño ,  as í  como los  se rvic ios  bás icos
de  rehabi l i t ac ión  (pró tes i s ,  para  la  gente  les ionada  en  guer ras  o  conf l ic tos
c ivi les ) .

La  Sra .  Al lem presentó  una  l i s ta  de  los  proyec tos  que  es taban  rec ib iendo fundos :

1 .   La  of ic ina  de  la  Agencia  In te rnac iona l  para  e l  Desar ro l lo  es tá  apor tando
fondos  de  desar ro l lo  para  la  cons t rucc ión  de l  Hospi ta l  de  Rehabi l i t ac ión  de
Ale j andr ía .
2)   En  Guatemala  la  Agencia  t raba j a  con  dos  organizac iones  para  for ta lecer  la
legi s lac ión  sobre  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad
3)   La  Of ic ina  de  la  Agencia  In te rnac iona l  para  e l  Desar ro l lo ,  en  West  Bank,
Is rae l  (Ter r i to r io  de  la  Fran j a  Occidenta l ) ,  es tá  of rec iendo  capac i tac ión  en
defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  y des t rezas  de
organizac ión  a  la  Unión  Genera l  de  Personas  con  Discapac idad  (Genera l  Unión
of  the  Disabled) .
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4)   En  Kenya ,  la  Agencia  es tá  suminis t rando computadoras  y capac i tac ión  a  las
personas  que  perd ieron  la  vi s ta  por  e l  bombardeo  a  la  Embajada  de  Es tados
Unidos  en  Nai robi .

La  Sra .  Al len  agregó que ,  muchas  personas  con  d iscapac idad  con  f recuencias  son
inc lu idas  dent ro  de  programas  más  grandes  que  no  t ienen  e l  componente  de  la
d iscapac idad ,  por  e j emplo ,  los  programas  de  micro-empresa  auspic iados  por  la
Agencia ,  son  inc luyentes .  Por  su  par te ,  los  programas  de  for ta lec imiento  c ivi l
también  inc luyen  mecanismos  para  apoyar  e l  t raba jo  de  las  Organizac iones  No-
Gubernamenta les  que  t raba j an  en  temas  de  d iscapac idad .

La  Agencia  In te rnac iona l  para  e l  Desar ro l lo  de  Es tados  Unidos  of rece  as i s tenc ia
técnica  para  que  las  organizac iones  puedan  presentar  sus  so l ic i tudes  de  ayuda
para  proyec tos  y para  e laborar  p lanes  de  au to-suf ic ienc ia  para  sus  grupos .   Los
grupos  se  pueden  comunicar  con  Sra .  J ane t  Al len :  j a l len@usa id .gov

El  s iguien te  par t ic ipante  fue  David  Levin ,  en  representac ión  de l  Servic io  de
Información  de  los  Es tados  Unidos  (Uni ted  S ta tes  Informat ion  Service)
compar t íó  con  los  presentes  una  breve  descr ipc ión  sobre  la  par t ic ipac ión  de  es ta
Agencia  a l  apoyar  los  es fuerzos  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te .  Ent re
los  e j emplos  de  es ta  co laborac ión  es tá  e l  apoyo dado  por  la  Agencia  durante  la
organizac ión  de  la  Reunión  de l  Conse jo  d  la  Organizac ión  Mundia l  de  Personas
con Discapac idad ,  Washington  D.C.en  1996 y e l  es tab lec imiento  de  la  Base  de
Datos  de  Es tados  Unidos  sobre  Discapac idad  e  In te rcambio  (Nat iona l  Clear ing
House  on  Disabi l i ty  and  Exchange) ,  un  proyec to  de  5  años  que  es tá  rea l izando
Mobi l i ty  In te rna t iona l  USA (Movi l idad  In te rnac iona l  de  Es tados  Unidos) .   Es ta
Base  de  Datos  s i rve  para  aconse j a r  a  las  organizac iones  sobre  vi s i tas  e
in te rcambios  in te rnac iona les  y sobre  como mejorar  las  condic iones  de  acceso  a
los  programas .  Además ,  es ta  organizac ión  br inda  asesor ía  para  que  personas  con
discapac idad  de  Es tados  Unidos  puedan  rea l izar  via j es  de  es tudios ,  enseñanza  y
ac t ividades  de  voluntar iado  en  o t ros  pa íses .  Para  mayores  de ta l les ,  comunicarse
con:  c lear inghouse@miusa .org

Además  de  las  in ic ia t ivas  espec í f icamente  sobre  d i scapac idad ,  l a  Agencia  de
Información  of rece  f inanc iamiento  para  que  personas  de  Es tados  Unidos  puedan
rea l izar  via j es  de  es tud io ,  median te  e l  p rograma de  Becas  Ful lbr ight .  E l
programa también  inc luye  opor tunidades  para  f inanc ia r  a  personas  de  o t ros
pa íses  a  que  vi s i ten  Es tados  Unidos ,  para  explorar  aspec tos  c ien t í f icos  y
cul tura les  de  la  soc iedad  es tadounidense .  En  los  años  rec ien tes ,  se  ha  aumentado
el  número  de  personas  con  d iscapac idad  que  se  han  ganado Becas  Ful lbr ight .
Las  donac iones  des t inadas  a  organizac iones  de  Es tados  Unidos  que  t raba j an  en
coord inac ión  con  organismos  s imi la res  de  o t ros  pa íses ,  pueden  so l ic i ta rse  para
f inanc iar  proyec tos  comunales .   En  es ta  secc ión  de  f inanc iac ión  d isponib le  se
puede  inc lu i r  a  grupos  que  t raba j an  en  temas  como:   Derecho ,  medios  de
comunicac ión  y so luc ión  de  conf l ic tos .  Para  mayor  in formación  se  puede
comunicar  con  e l  Sr .  David  Levin  a :  d levin@us ia .gov o  vi s i ta r  e l  s i t io  en  la  red :
www.us ia .gov.

La  ú l t ima presentac ión  de  es te  ú l t imo d ía  de  la  Conferenc ia ,  fue  la  de  Stephanie
Got t l ieb ,  Ashoka  Foundat ion .  La  Fundación  Ashoka  t raba j a  en  33  pa íses  en
Amér ica  Lat ina ,  As ia ,  Europa  Cent ra l  y  Afr ica .  En  vez de  f inanc iar  proyec tos ,  l a
Fundac ión  Ashoka  invier te  en  personas ,  apor tando una  as i s tenc ia  f inanc iera  para
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cubr i r  l as  neces idades  de  “agentes  de  cambio” .   Para  hacer lo  desar ro l lo  una
metodología  para  de tec ta r  personas  que  ya  es tén  invi r t iendo  sus  energías  en
cambio  soc ia l  y  que  además   cumplen  con  requis i tos  para  so l ic i ta r  apoyo
f inanc iero .   Un número  de  personas  fue  se lecc ionado por  la  Fundac ión  Ashoka
como agentes  de  cambio  dent ro  de l  Movimiento  de  Personas  con  Discapac idad  y
as í ,  pudieron  obtener  apoyo para  as i s t i r  a  es ta  Conferenc ia .  Para  mayor
información ,  comuníquese  con:   www.soc ia lchange .ne t  ,  o  www.ashoka .org

Después  de  es tas  presentac iones ,  los  par t ic ipantes  d i scu t ie ron  una  ampl ia
var iedad  de  mecanismos  que  se  es tán  usando para  f inanc iar  ac t ividades  de  Vida
Independiente  a l rededor  de l  mundo.

Otras  agencias  internacionales

Algunos  grupos  de  personas  con  d iscapac idad  rec iben  su  f inanc iac ión  in ic ia l
para  rea l izar  ac t ividades  de  Vida  Independien te  a  t ravés  de  la  Organizac ión  de
Naciones  Unidas .  Fondo de l  Año In te rnac iona l  de  las  Personas  con
Discapac idad ,  1981,  En  1980,  la  Organizac ión  de  Naciones  Unidas  es tab lec ió  un
Fondo Fiduc iar io  para  las  Personas  con  Discapac idad  y la  en t idad  usó  los
d ineros  para  cubr i r  muchos  proyec tos  re lac ionados  con  la  Década  de  las
Personas  con  Discapac idad .   S in  embargo ,  todavía  hay f inanc iac ión  para
proyec tos  pequeños  en  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo .

Por  su  par te ,  e l  Banco  In te ramer icano  de  Desar ro l lo  ( In te rAmer ican
Development  Bank)  ha  f inanc iado  proyec tos  en  e l  Car ibe  y en  Amér ica  Cent ra l .
Has ta  la  fecha ,  no  han  s ido  product ivos  los  es fuerzos  por  par te  de l  Movimiento
de  Vida  Independien te  para  hacer  que  e l  Banco  In te ramer icano  de  Desar ro l lo  y
e l  Banco  Mundia l  para  que  apoye  proyec tos  en  es ta  d i recc ión .

Esfuerzos de f inanciación en diversos países

En Bosnia ,  o rganizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  es tán  rea l izando
al ianzas  en t re  s í ,  y  también  es tán  formal izando a l ianzas  con  organismos
in te rnac iona les  para  desar ro l la r  p royec tos  sos ten ib les  a  la rgo  p lazo .   Los  fondos
re lac ionados  con  e l  á rea  de  la  d i scapac idad  usua lmente  se  ub icaban  para  casos
de  emergencia  y por  su  na tura leza  se  adminis t raban  con  c r i te r ios  de  cor to  p lazo .
En la  ac tua l idad  Threshold ,  una  organizac ión  de  F in landia ,  es tá  f inanc iando
proyec tos  pequeños  para  apoyar  a  personas  con  d iscapac idad  de  Bosnia .

Malaw i :   Uno de  los  obs táculos  para  br indar  f inanc iac ión  a  proyec tos  en  Malawi
es  que  la  d i scapac idad  no  es  cons iderada  como tema de  Derechos  Humanos ,  s ino
que  se  le  cons idera  una  s i tuac ión  de  car idad .  Debido  a  es ta  concepción  e r rónea
los  fondos  para  capac i ta r  a  las  personas  con  d iscapac idad  para  e j e rcer  poder ,
deben  ser  reco lec tados  por  e l las  mismas ,  mient ras  que  e l  gobierno  cont inúa
buscando fondos  para  ac t ividades  de  car idad  que  no  resu l tan  en  la  capac i tac ión
deseada  para  que  las  personas  con  d iscapac idad  e j e rzan  poder  sobre  sus  vidas .

Camboya:   Las  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  han  podido
adqui r i r  c ie r ta  f inanc iac ión  co laborando con  o t ras  agrupac iones  pequeñas   para
rea l izar  proyec tos  apoyados  por  agenc ias  desar ro l lo .   E l  gobierno  de  F in landia
ha  f inanc iado  a lgunos  es fuerzos  en  mater ia  de  Vida  Independien te ,  median te
FINNIDA,  la  Agencia  In te rnac ional  para  e l  Desar ro l lo  de  F in landia .
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Bras i l :   Las  pr imeras  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad
f recuentemente  se  f inanc iaban  a  s í  mismas  median te  la  venta  de  lo te r ía ,
goloc inas  y produciendo ar tesan ías .  La  meta  de  es tos  grupos  e ra  es tab lecer
proyec tos  generadores  de  ingresos  que  le  permi t ie ra  a  sus  miembros  cont r ibu i r
f inanc ie ramente  a l  p resupues to  fami l ia r .  A f ina les  de  la  década  de  los  años  de
1960,  se  fundó e l  Cent ro  de  Vida  Independiente  de  Río  de  J ane i ro ,  e l  p r imer
Cent ro  de  Vida  Independien te  fuera  de l  mundo indus t r ia l izado .

Es ta  organizac ión  in ic ió  br indando capac i tac ión  para  que  los  t raba j adores
aprendiera  a  se r  empleadores .  Los  par t ic ipantes  aprendieron  des t rezas
adminis t ra t ivas  y usaron  las  ta r i fas  de  los  cont ra tos  de  empleo  para  f inanc ia r
núc leo  de  servic ios  de  Vida  Independien te .  Es te  Cent ro  a  desar ro l lado  un
programa de  preparac ión  para  e l  t raba jo  que  capac i ta  a  las  personas  con
discapac idad  que  nunca  han  ten ido  empleo  en  e l  mercado  labora l  ab ie r to .  De
es ta  manera ,  l a  o rganizac ión  of rece  servic ios  que  en  o t ras  soc iedades  con
mayores  recursos  mater ia les  son  br indados  por  los  cen t ros  de  rehabi l i t ac ión  o
por  organismos  f inanc iados  por  e l  gobierno .  Durante  la  década  de  1990,  e l  éx i to
de  es te  modelo  logró  que  se  fundaran  15  Cent ros  de  Vida  Independiente  en
Bras i l .

Suecia:   En  Suec ia  ex is ten  ocho  coopera t ivas  de  usuar ios  de  servic ios  de
as i s tenc ia  persona l  en  Suec ia .  Es tas  organizac iones  adminis t ran  e l  Programa de
Servic ios  de  Asis tenc ia  Personas  que  es  f inanc iado  por  e l  gobierno  sueco .   Junto
con  la  acces ib i l idad  y la  l egi s lac ión  para  e l iminar  las  formas  de  d i sc r iminac ión ,
e l  acceso  a  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l  es  una  meta ,  de l  Movimiento  de
Vida  Independiente .  Es te  modelo  demues t ra  cómo una  organizac ión  adminis t rada
por  personas  con  d iscapac idad  puede  reuni r  los  requis i tos  para  poder  rec ib i r
f inanc iac ión  de l  gobierno  para  que  se  encargue  de  la  pres tac ión  de  los  se rvic ios .

Al  igua l  que  en  Bras i l ,  en  e l  modelo  sueco ,  se  cobran  cuotas  por  los  se rvic ios
que  pres ta  la  Coopera t iva  y es tos  d ineros  son  empleados  para  pagar  a l  persona l  y
para  ampl ia r  l as  la  cober tura  de  los  se rvic ios .

Vietnam:   La  mayor ía  de  las  organizac iones  no-gubernamenta les  que  operan  en
Vie tnam,  concent ran  sus  energías  en  of recer  se rvic ios  bás icos  en  medic ina ,
rehabi l i t ac ión  y capac i tac ión  para  ayudar  a  las  comunidades ,  usua lmente
a is ladas ,  de  personas  con  d iscapac idad  para  que  puedan  par t ic ipar  en  la
economía  fami l ia r .  Todavía  no  hay en  Vie tnam apoyo para  los  grupos  que  buscan
la  Vida  Independien te ,  aunque  rec ien temente  hay c ie r tos  es fuerzos  de  of recer
t raba jo  a  personas  con  d iscapac idad  de  Vie tnam en  ta l le res  de  fabr icac ión  de
s i l las  de  ruedas .

USA:   Al  in ic io  de  los  años  de  1970,  los  cent ro  de  Vida  Independiente
f inanc iados  en  par te  por  e l  gobierno  federa l ,  se  fundaron  t ras  la  aprobac ión  de l
T í tu lo  VII de  la  Ley de  Rehabi l i t ac ión  de  Es tados  Unidos  de  1978 (T i t le  VII of
the  Rehabi l i t a t ion  Act  of  1978) .  Durante  las  décadas  de  1980 y 1990,  la
d isponib i l idad  de  Fondos  Federa les  y o t ros  ingresos ,  permi t ió  e l  es tab lec imiento
gradual  de  más  de  300  Cent ros  de  Vida  Independiente  en  todos  los  50  es tados .

Mient ras  que  por  una  par te  la  d i sponib i l idad  de  fondos  permi t ió  que  aumentara
e l  número  de  Cent ros  de  Vida  Independiente ,  a lgunas  personas  p iensan  que  es te
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desar ro l lo  causó  que  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te  perd ie ra
comunicac ión  con  las  comunidades  de  personas  con  d iscapac idad  y que  se
a le j a ra  de l  movimiento  de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad .
Muchos  Cent ros  de  Vida  Independiente  han  perd ido  combat ividad ,  ya  no
mant ienen  una  p la ta forma ac t iva  en  mater ia  de  la  defensa  de  los  derechos  de  las
personas  con  d iscapac idad  por  e l las  mismas  n i  es tán  ex tendiendo los  se rvic ios
de  desar ro l lo  de  las  comunidades .  Ya  no  e j e rcen  es tas  ac t ividades  tan
impor tan tes  debido  a  que  quedaron  l imi tados  a  tener  que  cumpl i r  con  los
requis i tos  de  una  pol í t i ca  de  obj e t ivos  medib les ,  según  los  l ineamientos  de l
gobierno  Federa l ,  l a  fuente  pr inc ipa l  de l  f inanc iamiento  por  e l  que  había
luchado.  As í ,  en  vez de  cont inuar  def in iendo los  obj e t ivos  desde  una  base  de
neces idades  seña ladas  por  la  comunidad ,  ahora  los  Cent ro  de  Vida  Independien te
es tán  obl igados  a  sa t i s facer  los  requis i tos  seña lados  por  las  pr ior idades  y los
procedimientos  de l  gobierno  federa l .

Guatemala:   Guatemala  ha  ten ido  éx i to  presentando so l ic i tudes  a  las
fundac iones  pr ivadas ,  por  e j emplo ,  a  la  Fundac ión  Kel logg para  obtener
f inanc iac ión  de  mater ia les .   Median te  e l  func ionamiento  de  cana les  de
comunicac ión ,  redes  en t re  los  d i r igentes  de  la  comunidad  ta les  como los
a lca ldes ,  se  han  podido  lograr  insumos  como mater ia les  o  ob tener  una  p lan ta
f í s ica  para  programas  loca les .  Ot ro  medio  de  superac ión  lo  cons t i tuye  la
in ic ia t iva  de  ac tuar .  Por  e j emplo ,  explorando las  maneras  de  hacer  l l egar
tur i s tas  a  las  á reas  en  vías  de  desar ro l lo .

Ot ros  pa íses  deben  enf ren ta rse  a  las  expec ta t ivas  de  los  organismos  donantes .
Algunas  veces  las  ins t i tuc iones  de  f inanc iamiento  desean  resu l tados  inmedia tos .
Nues t ra  exper ienc ia  es  que  la  rea l idad  de  todo  modelo  de  desar ro l lo  requiere  de
per íodos  de  preparac ión  y capac i tac ión  has ta  comenzar  a  eva luar  cambios .

Alemania:   En  Alemania  las  grandes  agencias  de  cambio  soc ia l  son  las  que
manej an  las  ins t i tuc iones .   As í  l as  cosas ,  a  l as  organizac iones  comunales  les  ha
s ido  muy d i f íc i l  desar ro l la r  una  ident idad  públ ica  que  sea  a t rac t iva  para  lograr
apoyo y f inanc iac ión .   Más  rec ien temente ,  l as  organizac iones  comunales  de
personas  con  d iscapac idad  han  podido  usar  con  más  e fec t ividad  los  medios  de
comunicac ión  y,  a l  p royec tar  una  imagen propia ,  han  podido  aumentar  más
apoyo f inanc iero .

Fi l ipinas:   En  Fi l ip inas ,  Kampi ,  una  federac ión  de  organizac iones  comunales
rec ibe  f inanc iac ión  de  Dinamarca .   A lo  la rgo  t res  años ,  sus  proyec tos  de
rehabi l i t ac ión  or ien tados  para  educar  a  los  n iños  con  d iscapac idad  han  ten ido
éxi to  y se  han  aumentado .  Es to  también  resu l ta  a t rac t ivo  para  las  fuentes  de
f inanc iac ión  de  los  próximos  años .

Durante  la  mayor  par te  de l  s iglo  pasado ,  las  personas  con  d iscapac idad  e ran
cons ideradas  responsabi l idad  de l  Es tado .  Como resu l tado ,  no  hubo n i
organizac iones  de  car idad  n i  o rganizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  que
promovieran  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .  S in  embargo ,  luego  de  la
ca ída  de l  s i s tema sovié t ico  durante  los  años  de  1990,  las  personas  con
discapac idad  tuvieron  que  enf ren tarse  a  ambos ,  e l  f in  de  los  se rvic ios  an tes
dados  por  e l  Es tado  y las  opor tunidades  rea les  que  neces i tan  para  mantener  y
desar ro l la r  sus  propias  organizac iones .  Tanto  las  agenc ias  de  desar ro l lo  de
Estados  Unidos  como Canadá  han  apoyado a  la  organizac ión  Sociedad  de
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Personas  con  Discapac idad  Toda  Rus ia  (Al l -Russ ian  Socie ty of  Disabled  People)
y o t ros  grupos  pequeños  de  personas  con  d iscapac idad  para  que  desar ro l len
ac t ividades  de  Vida  Independien te ,  desar ro l la r  in ic ia t ivas  de  educac ión  públ ica
y proyec tos  de  pequeñas  empresas .  Por  su  par te ,  Es tados  Unidos  h izo  a lgunas
donac iones  a  organizac iones  loca les  de  personas  con  d iscapac idad ,  inc luyendo e l
Ins t i tu to  Mundia l  sobre  Discapac idad  (Wor ld  Ins t i tu te  on  Disab i l i ty)  y S i l las  de
Ruedas  Whir lwind  In te rnac iona l  (Whir lwind  Wheelcha i r s  In te rna t iona l )  con  e l
propós i to  de  br indar le  or ien tac ión  y capac i tac ión  a  grupos  de  personas  con
discapac idad  de  Rus ia .   En  1995,  se  aprobó Ley Federa l  para  la  Pro tecc ión
Socia l  de  las  Personas  con  Discapac idad  (Federa l  Law on  the  Socia l  Pro tec t ion
of  Persons  wi th  Disab i l i t i es ) .  Es ta  ley es tab lece  la  ob l igac ión  de  br indar le
as i s tenc ia  a  las  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad ,  aunque  todavía  se
ha  l levado  a  la  prác t ica  muy poco  de l  conten ido  de  es ta  ley.

Africa  del  Sur:   Ba jo  la  doc t r ina  de l  Apar the id ,  en  Sur  Afr ica  los  benef ic ios
para  las  personas  con  d iscapac idad  b lancas  e ran  cua t ro  veces  mayores  que  para
la  misma gente  de  raza  negra .  En  1981,  la  Asociac ión  de  Auto-ayuda  de
paraplé j icos  de  Soweto  (Se l f -Help  Assoc ia t ion  of  Paraplegics  in  Soweto)
organizó  un  ta l le r  donde  se  emplea  pr inc ipa lmente  a  personas  con  d iscapac idad .
Se  f inanc ia  median te  as i s tenc ia  ob ten ida  para  la  p lan ta  f í s ica .  Los  pr imeros
t re in ta  t raba j adores  rec ib ían  só lo  e l  t ranspor te  y una  comida  a l  d ía  duran te  los
pr imeros  se i s  meses  de  operac ión  de  la  fábr ica .

Estrategias  para aumentar la  f inanciación de los  Programas y Proyectos
de Vida Independiente.

1.   Se  recomienda  e laborar  programas  de  sens ib i l izac ión  con  e l  p ropós i to  de
educar  a  los  donantes  sobre  la  verdad:  La  d iscapac idad  es  un  tema de  derechos
soc ia les  y derechos  humanos .  Es to  para  cor regi r  l a  c reenc ia  e r rónea  que  asoc ia
la  d i scapac idad  es t r ic tamente  a l  t ema  sa lud /medic ina .

2 .   Se  recomienda  mejorar  la  sos ten ib i l idad  de  los  programas  re lac ionados  con
discapac idad  en  los  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo  rea l izando a l ianzas  en t re  las
organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  y o t ras  organizac iones  que  también
t ienen  obj e t ivos  con  f ina l idad  soc ia l .

3 .   Reconocer  que  a lgunas  agencias  in te rnac iona les  de  desar ro l lo  (CIDA,
SIDA,J ICA,  FINNIDA)  t ienen  pol í t i cas  sobre  temas  re lac ionados  con  la
d iscapac idad  desde  los  pr imeros  años  de  1980.   Es  convenien te  es tab lecer
mecanismos  de  comunicac ión  cont inua  con  es tas  agenc ias  para  in te rcambiar
es t ra tegias  y exper ienc ias  sobre  a l te rna t ivas  en  mater ia  de  Vida  Independien te .
Es tos  mecanismos  de  comunicac ión  deben  inc lu i r  o rganizac iones  no-
gubernamenta les  que  t ienen  exper ienc ia  e l  desar ro l lo  de  proyec tos  or ien tados  a
la  Vida  Independien te  en  o t ros  pa íses ,  de  ta l  maneras  todas  las  par tes  se  pueden
benef ic ia r .

4 .   La  mayor ía  de  las  fuentes  de  f inanc iac ión  d isponib les  en  pa íses  en  vías  de
desar ro l lo  pref ie ren  proyec tos  de  prevenc ión  y car idades  es tab lec idas  y
raramente  es tab lecen  comunicac ión  adecuada  con  organizac iones  comunales  de
personas  con  d iscapac idad .   Un enfoque  que  puede  cont r ibu i r  ha  dar le  una
or ien tac ión  más  cor rec ta  y e fec t iva  a  esos  fondos ,  es  hacer los  l l egar  a  los
programas  de  Vida  Independien te  adminis t rados  por  las  organizac iones  de
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personas  con  d iscapac idad ,  se r ía  ac tuar  para  que  esas  ins t i tuc iones  de
or ien tac ión  car i ta t iva  comiencen  a  des t inar  un  porcenta j e  de  sus  presupues tos  a
in ic ia t ivas  de  Vida  Independien te .

5)   En  los  pa íses  indus t r ia l izados  hay un  número  c rec ien te  de  organizac iones  de
personas  con  d iscapac idad  que  ya  t ienen  15  y 20  años  de  exper ienc ia  prác t ica
t raba j ando  con  au tor idades  de  gobiernos  y o t ras  ins tanc ias  s imi la res  en  los
pa íses  en  vías  de  desar ro l lo .  Es tas  organizac iones ,  l a  mayor ía  de  las  cua les
in ic ia ron  y hoy promueven la  F i losof ía  de  Vida  Independiente ,  han  acumulado
des t rezas  y han  producido  un  conocimiento  único  que  puede  y debe  ser
compar t ido  con  los  d i r igentes  que  van  aparec iendo en  e l  p lano  in te rnac iona l .

Definiciones sobre Vida Independiente alrededor del mundo

“El  Movimiento  de  Vida  Independiente  comenzó a  f ina les  de  los  años  de  1960
promoviendo e l  una  f i losof ía  de  consumismo,  au to-d i recc ión ,  au to-ayuda ,  apoyo
de  las  personas  con  d iscapac idades  en t re  e l las  mismas ,  derechos  c ivi les ,  defensa
de  los  derechos  de  las  personas  con  d iscapac idad  por  e l las  mismas  y mejoras  en
la  ca l idad  de  vida  de  las  personas  con  d iscapac idad .  Los  programas  or ien tados
hac ia  la  Vida  Independien te  fueron  desar ro l lados  para  br indar  se rvic ios  para  las
personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas  que  no  es taban  sa t i s fechas  con  los
servic ios  t rad ic iona les  de  rehabi l i t ac ión  médica .  Los  programas  de  Vida
Independien te  func ionan  basándose  en  la  f i losof ía  de l  cont ro l  y  la  par t ic ipac ión
de  los  usuar ios  respec to  a  los  se rvic ios  que  neces i tan ,  inc luso  la  asesor ía  en t re
las  mismas  personas  con  d iscapac idad ,  l a  defensa  de  los  derechos  y la
e l iminac ión  de  las  bar re ras  ambienta les ,  f í s icas  y soc ia les .”  (Rehab .  Br ie f ,  Vol .
XVI,  No.  4 ,  U.S .  Depar tment  of  Educat ion ,  1994) .

Según des tacados  defensores  europeos  de  los  derechos  de  las  personas  con
discapac idad:  “Las  personas  con  d iscapac idad  “desper ta ron”  en  d is t in tas  par tes
de l  mundo s imul táneamente  a l  in ic io  de  los  años  1970,  s in  embargo ,  es te
desper ta r  adqui r ió  formas  d is t in tas  en  los  d iversos  pa íses .  La  Vida
Independien te  y los  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l  en  F in landia” ,  Kal le
Konkkola  (“ Independent  Living and  Personal  As iss tance  Services  in  F in land  “)
en  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l  en  Europa  y Amér ica  de l  Nor te ,  RI y WID,
1993,  (Personal  Ass i tance  Services  in  Europe  and  Nor th  Amer ica ,  RI and  WID,
1993)

Según las  h i s tor ias  re fe ren tes  a  la  defensa  de  los  derechos  de  las  personas  con
discapac idad  por  e l las  mismas  en  Es tados  Unidos ,  en  1948,  en  la  Univers idad  de
Il l ino is ,  Es tados  Unidos ,  se  desar ro l ló  e l  p r imer  programa para  es tud ian tes  con
discapac idades  ex tens ivas .  S in  embargo  no  fue  s ino  has ta  f ina les  de  los  años  de
1960,  en  la  Univers idad  de  Cal i forn ia  en  Berke ley,  que  un  grupos  de  es tudian tes
con  d iscapac idades  ex tens ivas  in ic ió  una  lucha  por  e l  derecho  de  as i s t i r  l a
univers idad .

Es te  movimiento  se  in ic ió  cuando es tos  es tudian tes  se  d ie ron  cuenta  que  habían
pocas  a l te rna t ivas  d i sponib les  en  la  comunidad  para  que  e l los  pudieran  te rminar
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su  educac ión .  Tras  c ie r to  t iempo,  fundaron  e l  Cent ro  de  Vida  Independiente ,
Berke ley,  Cal i forn ia ,  en  1972.

El  Concepto  de  Servic ios  Pr inc ipales

En Es tados  Unidos ,  en  los  años  de1970,  e l  Concepto  de  Servic ios  Pr inc ipa les ,
propues to  por  los  Cent ros  de  Vida  Independien te ,  c rec ió  has ta  abarcar  la
capac i tac ión  en  des t rezas  para  la  vida  d ia r ia ,  in formación  y re fe renc ia ,  apoyo
ent re  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  y s i s temas  para  defensa  de  los
derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad .  Luego de  un  per íodo  de
ráp ido  c rec imiento  y exper imentac ión ,  en  1992,  se  desar ro l la ron  c r i te r ios
uni formes  que  es tab lec ie ron  que  los  Cent ros  de  Vida  Independiente  no  podían
ser  ins ta lac iones  res idenc ia les ,  s ino  deben  ser  organismos  cont ro lados  por  sus
usuar ios  y que  las  mayor ía  de  su  persona l  debe  ser  compues ta  por  personas  con
discapac idades  y que  en  e l los  la  representac ión  de  los  usuar ios  y todos  los
servic ios  of rec idos  deben  inc lu i r  a  todas  las  d i scapac idades  (opc i t . ) .

Conforme e l  Movimiento  de  Vida  Independiente  se  va  desar ro l lando,  se  hace
más  comple jo ,  y  cont inuamente  debe  cons iderar  las  neces idades  rea les  de  las
personas  con  d iscapac idad  en  las  comunidades  que  es tán  o  no  cubier tas  por
organizac iones  o  Cent ros  de  Vida  Independiente  a l rededor  de l  Mundo (Acton ,
1982) .

¿Qué s igni f ica  “Vida Independiente”?

Parece  que  en  Amér ica  de l  Nor te  se  en t iende  b ien  e l  concepto  de  Vida
Independien te .  S in  embargo ,  todavía  se  presentan  in te rpre tac iones  e r róneas .  La
expres ión  “Vida  Independien te”  se  puede  usar  para  descr ib i r  (y nombrar )  un
movimiento  soc ia l  de  personas  con  d iscapac idad   (muy parec ido  a l  movimiento
de  las  mujeres ) .   Un movimiento  que  puede  es tab lecer  organizac iones  o
servic ios  ( s imi la res  a  los  cen t ros  para  mujeres  o  las  casas  de  t rans ic ión) .  El
Movimiento  de  Vida  Independien te  presenta  unos  pr inc ip ios  y una  teor ía  para
rea l izar  l as  acc iones  y los  se rvic ios  que  se  parecen  a  la  doc t r ina  feminis ta .

Por  su  par te ,  los  académicos  que  han  rea l izado  es tudios  sobre  la  d i scapac idad
ahora  es tán  usando e l  concepto  de  “modelos  soc ia l”  para  re fe r i r se  a  una  manera
de  abordar  las  ac t ividades  de  inves t igac ión  y de  comprender  las  vidas  de  las
personas  con  d iscapac idad .   Es te  enfoque  académico  t iene  muchas  y
sorprendente  semejanzas  con  e l  concepto  comuni ta r io  de  Vida  Independiente .

En muchas  regiones  de  nues t ro  globo ,  no  es  seguro  asumir  que  la  expres ión  Vida
Independien te  se  es tá  in te rpren tando o  en tendiendo,  según los  pr inc ip ios  que  la
conforman,  de  una  misma manera .   E l  p ropós i to  de  es te  es tud io  es  descr ib i r  l a
d iversas  in te rpre tac iones  que  se  han  presentado  para  e l  concepto  de  Vida
Independiente .

Resul tado de  estudios  internacionales  sobre  Vida Independiente
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Las  s iguien tes  descr ipc iones  de  d iversas  modal idades  de  Vida  Independien te  se
basan  pr inc ipa lmente  en  los  t raba jos  rea l izados  por  IDEAS 2000 mediante  una
inves t igac ión  in te rnac iona l  desar ro l lada  en  1995 y que  se  d i s t r ibuyó en t re  1995
y 1998.  Se  d is t r ibuyeron  quin ien tos  cues t ionar ios  y 171  fueron  comple tados .
Es tos  cues t ionar ios  comple tados  representan  a  54  pa íses .  Las  respues tas  ind ican
cómo se  acuñaron  té rminos  sus t i tu t ivos ,  en  d iversos  id iomas ,  para  re f le j a r
s igni f icados  loca les  o  regiona les  respec to  a  lo  que  los  es tadounidenses  l l aman
“Vida  Independien te” .   Has ta  c ie r to  punto ,  l as  var iac iones  en  las  def in ic iones  se
pueden  cor re lac ionar  con  los  contex tos  de  los  pa íses  que  respondieron  a  esos
cues t ionar ios .

¿Podrá exi s t ir  una def inic ión universal  de  Vida Independiente?

Cuando se  buscaron  def in ic iones  de  Vida  Independiente  que  no  fueran  a fec tadas
por  pr ior idades  cu l tura les  y l imi tac iones  regiona les ,  los  s iguien tes  e j emplos
of recen  los  mayores  n ive les  de  genera l izac ión:

Estados  Unidos

“Vida Independiente:  Es  e l  cont ro l  adqui r ido  por  la  persona  sobre  su  propia
vida ,  par t iendo  de  la  pos ib i l idad  de  poder  escoger  una  a l te rna t iva  aceptab le  que
minimice  e l  n ive l  de  dependencia  en  los  demás  sobre  la  toma de  dec is iones  y la
rea l izac ión  de  las  ac t ividades  de  la  vida  d ia r ia  por  par te  de  la  persona  con
discapac idad .   Es to  inc luye  que  esa  persona  pueda  adminis t ra r  sus  propios
asuntos ,  par t ic ipar  en  las  ac t ividades  d ia r ias  y ord inar ias  de  la  comunidad ,  y
rea l izar  una  ampl ia  var iedad  de  func iones  soc ia les  con  éx i to .  Además ,  que  pueda
tomar  sus  dec is iones ,  e j e rcer  su  la  au to-de te rminac ión  y,  as í ,  i r  reduc iendo su
dependencia  f í s ica  y s ico lógica  de  o t ras  personas .

“Movimiento  de  Vida Independiente”  E l  p roceso  de  l l evar  a  la  p rác t ica  la
teor ía  respec to  a  que ,  cuando se  proporc ionan  los  se rvic ios  de  apoyo apropiados ,
e l  ambiente  acces ib le ,  y  la  in formación  y las  des t rezas  per t inentes ,  l as  personas
con  d iscapac idades  ex tens ivas  pueden  par t ic ipar  ac t ivamente  en  todos  los
aspec tos  de  la  soc iedad .

“Programa de  Vida  Independiente” :   Es  un  programa comuni ta r io  donde  las
personas  con  d iscapac idad  tengan  una  par t ic ipac ión  pr imordia l .  Los  programas
de  es te  t ipo  proporc ionan  los  se rvic ios  ind i rec tos  y d i rec tos  necesar ios  para  que
las  personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas  e j e rcezan  au to-de te rminac ión  y
reduzacan  en  lo  pos ib le  la  dependencia  innecesar ia  en  o t ras  personas .”  (Fr ieden ,
Richards ,  Cole  y Bai ley,  1979) .

Desde Suecia:

“La  Vida  Independien te  s igni f ica  que  demandamos  las  mismas  a l te rna t ivas  y
cont ro l  sobre  nues t ras  vidas  d ia r ias  que  nues t ros  hermanos  y hermanas ,  vec inos
y amigos  s in  d iscapac idades  dan  por  hecho .  Deseamos  crecer  con  nues t ras
fami l ias ,  i r  a  l a  escue la  de l  bar r io ,  usar  e l  mismo autobús  que  nues t ros  vec inos ,
t raba j a r  en  pues tos  re lac ionados  con  nues t ra  educac ión  y habi l idades ,  pensar  y
expresarnos  por  nosot ros  mismos .”  (Adol f  Ratzka ,  www.independent l iving.org)
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Y, desde  Asia:

“La  Vida  Independien te  s igni f ica  vivi r  como las  demás  personas :  t ener
opor tunidades  de  tomar  dec is iones  que  a fec tan  nues t ra  vida ,  poder  emprender
las  ac t ividades  que  uno  mismo escoge ,  s in  o t ras  l imi tac iones  que  las  t íp icas
l imi tac iones  a  las  que  se  deben  enf ren tar  nues t ros  vec inos  s in  d i scapac idad .  E l
concepto  de  Vida  Independien te  no  s igni f ica  n i  se  debe  in te rpre ta r  como que
debemos  es ta r  separados  de  los  demás ,  n i  que  rechazamos  la  ayuda  de  los  demás .
La  Vida  Independien te  se  re lac iona  con  la  au to-de te rminac ión .  Es  e l  derecho  y
opor tunidad  de  hacer  rea l idad  las  acc iones  as í  dec idas .  Vida  Independien te
inc luye  la  l iber tad  de  f racasar  y también  de  aprender  de   nues t ros  e r rores  y
f racasos ,  eventos  se  deben  respe tar ,  como sucede  con  las  personas  s in
d iscapac idad .

Manual  para  las  organizac iones  de  au to-ayuda  -  (”Manual  of  Se l f -Help
Organiza t ions”) -Uni ted  Nat ions  Economic  and  Socia l  Commiss ion  for  As ia  and
the  Pac i f ic ,  Bangkok,  1991:13 .

Vida Independiente  -  Escoger  y  ser  inc luido

En una  revi s ión  de  la  l i t e ra tura  consul tada  por  IDEAS,  e l  l enguaj e  usado
al rededor  de l  mundo para  descr ib i r  e l  concepto  de  Vida  Independien te  var ía  en
más  de  un  s igni f icado .  Muchos  pa íses  han  ten ido  enfoques  s imi la res ,  s in
embargo  también  se  des tacan  var iac iones  en t re  los  pa íses .  Es to  cont r ibuye  a  una
f i losof ía  de  au to-de te rminac ión:  la  Vida  Independien te  es  lo  que  us ted  dec ide
que  sea .   Mient ras  que  compar ten  la  meta  de  la  igua ldad  y la  inc lus ión  para  las
personas  con  d iscapac idad .   Las  s iguien tes  cua t ro  ca tegor ías  descr iben  las
pr inc ipa les  d i fe renc ias  encont radas  en  las  def in ic iones  de  Vida  Independien te
que  fueron  expresadas  en  los  cues t ionar ios  de  IDEAS en  Amér ica  Lat ina ,
Europa ,  As ia  y Afr ica .

a)   Auto-direcc ión:  Poder  tomar dec is iones .

La pr imera  ca tegor ía  inc luye  def in ic iones  enfocadas  sobre  e l  derecho  para
dec id i r  o  d i r igi r  l a  p ropia  vida .  Frecuentemente  es ta  def in ic ión  también  inc luye
un sen t ido  derechos  c ivi les  y derechos  humanos  inherentes .  Es tos  derechos
seña lan  la  un iversa l idad  de l  p r inc ip io  de  au to-de te rminac ión .

Karen  Ngai  de  Rehabi l i t a t ion  Al l iance  in  Hong Kong d i j o :  ”La  Vida
Independiente  inc luye  organizac iones  de  au to-ayuda ,  grupos  de  personas  con
diversos  t ipos  de  d iscapac idad  y que  propic ian  e l  l ema:  las  personas  con
discapac idad  tengan  la  misma igua ldad  de  opor tunidades  que  e l  res to  de  la
soc iedad .  Nosot ros  c reemos  que  debemos  tomar  nues t ras  propias  dec is iones .”
(Lysack,  1996:10) .

Holanda:   La  def in ic ión  de  Vida  Independiente  propues ta  desde  Holanda  es :
“Liber tad  para  tomar  nues t ras  propias  dec is iones”
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Un usuar io  de  servic ios  de  Vida  Independiente  de  Japón  def in ió  as í  es te
concepto :   “Auto-de te rminac ión  y cont ro l  por  las  mismas  personas  con
discapac idad”  (Lysack,  1996:  7)

Durante  sus  es tudios ,  auspic iados  por  IDEAS 2000,  Rosangela  Berman-Bie le r
informó que  una  persona  que  respondió  e l  cues t ionar io  de  Bras i l  hab ía  suger ido:
“Es  e l  derecho  de  una  persona  con  d iscapac idad  para  dec id i r  sobre  su  vida ,  aún
cuando hay neces idad  de  que  o t ra  persona  le  pres te  as i s tenc ia  para  rea l izar  las
ac t ividades  de  la  vida  d ia r ia .”  (Berman-Bie le r ,  1997:  30) .

En  e l  in forme de  Lyni ta  Conradie  se  inc luye  la  def in ic ión  dada  por  una  persona
para  Vida  Independien te  Zimbabw e :  “El  derecho  a  tomar  dec is iones  propias  y a
tener  e l  derecho  de  au tonomía”  (Conradie ,  1997:  9)

“  En Alemania  nosot ros . . .  hemos  escogido  e l  l a  expres ión  Vivi r  con  Auto-
de te rminac ión . . .  en  vez de  Vida  Independien te  para  evi ta r  confus iones  sobre  s i
lo  que  deseamos  es  que  las  personas  con  d iscapac idad  vivan  so las :  “Sis temas  de
Asis tenc ia  Persona l  en  Alemania”  (“Persona l  Ass i s tance  Sys tems in  Germany”)
en  la  obra :  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l  en  Europa  y en  Amér ica  de l  Nor te” ,
p .  21 ,  RI and  WID,  1993.  (“Personal  Ass is tance  Services  in  Europe  and  Nor th
Amer ica”  -  Uwe Freshe)

b)   Ejercer  poder:  Viv ir  empleando e l  máximo potencia l  personal

Mient ras  que  las  respues tas  ob ten idas  en  es ta  ca tegor ía ,  re f le j an  un  enfoque
di fe ren te  sobre  Vida  Independien te .   E l  e lemento  pr inc ipa l  ident i f icado  por
es tas  personas  es  la  habi l idad  para  desar ro l lo  comple to  de l  po ten t ia l  persona l  en
cada  ind ividuo .

Un comentar io  en  las  respues tas  ob ten idas  de  Alemania  ind ica :  “ la  vida
independien te  es  tomar  concienc ia  de  uno  mismo y au to-aceptac ión ,  y  la
habi l idad  para  sa t i s facer  las  neces idades  económicas  de  la  persona” .  (Lysack,
1996:  7)

En las  respues tas  ob ten idas  de  Argent ina ,  una  de  las  personas  d ice :  “Vida
Independiente  es  e l  p roceso  mediante  e l  cua l  una  persona  con  d iscapac idad  . . .
puede  asumir  e l  cont ro l  sobre  todos  los  aspec tos  de  su  vida  y de  ser  responsable
de  sus  dec is iones  y sus  consecuencias .”  (Berman-Bie le r ,  1997:  29)

En o t ro  comentar io  rec ib ido  desde  Bras i l ,  se  a f i rma que :  Vida  Independien te
“expresa  la  noc ión  de  e j e rcer  e l  poder  por  par te  de  las  mismas  personas  con
discapac idad .  Es te  concepto  se  enf ren ta  la  pos tura  pa te rna l i s ta  y au tor i ta r ia  de
la  soc iedad  y de  las  ins t i tuc iones  que  of recen  servic ios”  (Berman-Bie le r ,  1997:
30) .

c)   No ser  dependientes:  “No neces i tar  la  ayuda de  otras  personas”

En genera l ,  l as  respues tas  rec ib idas  que  se  pueden  ubicar  en  es ta  ca tegor ía ,
provenían  de  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo .  En  esas  regiones ,  e l  concepto  de  Vida
Independien te  es taba  muy l igado  a  la  expres ión  “no  ser  dependien te”  respec to  a
la  habi l idad  para  vivi r  s in  neces i ta r  l a  ayuda  de  o t ras  personas .   Aunque  es
semejante  a l  p r inc ip io  de  Auto-d i recc ión ,  es tos  enfoques  gi raban  en  torno  a  la
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idea  de  “no  neces i ta r”  o  “poder  vivi r  s in”  la  ayuda  de  o t ras  personas .  Es to
ref le j a  un  n ive l  de  dependencia  s igni f ica t ivo  que  muchas  personas  con
discapac idad  exper imentan  en  pa íses  donde  hay muchas  bar re ras  cu l tura les  y
económicas .

Desde  Uganda ,  una  persona  mani fes tó  que  Vida  Independien te  es  “ la  habi l idad
de  poder  vivi r  nues t ras  vidas  a  n ive l  económico ,  po l í t i co  y soc ia l  s in  tener  que
depender  en  o t ras  personas  para  vivi r  una  vida  con  s igni f icado .”  (Lysack,  1996:
7) .

Desde  Argent ina  vino  la  s iguien te  in te rpre tac ión ,  de  Vida  Independien te :
“s ign i f ica  que  las  personas ,  a  pesar  de  sus  d i scapac idades ,  pueden  vivi r  por  s í
mismas  o  con  la  ayuda  de  o t ras  personas”  (Berman-Bie le r ,  1997:  29)

Una respues ta  desde  España ,  r esumidamente  sugiere :  “Vida  Independien te
s igni f ica  no  tener  que  depender  de  o t ras  personas  para  ac t ividades  de  la  vida
diar ia  como a l imentarse  o  ves t i r se  o  hacer  vi s i tas .”  (Berman-Bie le r ,  1997:  32) .

Desde  Cabo Verde  l l egó  la  s iguien te  respues ta :  “Vida  Independien te  es  la
in tegrac ión  de  las  persona  con  d iscapac idad  a l  t raba jo  y a  la  vida  fami l ia r  s in
tener  que  depender  to ta lmente  de  los  demás”  (Berman-Bie le r ,  1997:33) .

El  s iguien te  comentar io  vino  de  Kenia :  “Vida  Independien te  s igni f ica  poder
vivi r  por  uno  mismo,  y poder  hacer  las  cosas  para  uno  mismo con  un  mínimo o
s in  as i s tenc ia .”  (Conradie ,  1997:9) .

d)   Interdependencia:   “Ya no  de  t ra ta  de  independencia :  E l   nuevo paradigma
de  la  Vida  Independiente”

Como se  esperaba ,  aparec ie ron  ideas  nuevas  durante  es ta  inves t igac ión .   E l
e fec to  s inergé t ico  de  muchas  personas  que  han  par t ic ipando en  conferenc ias
in te rnac iona les  y que  han  ten ido  la  opor tunidad  de  consul ta r  l a  documentac ión
que  se  ha  venido  e laborado  sobre  temas  de  d iscapac idad ,  y también  la  mismas
evoluc ión  de l  Movimiento  de  Vida  Independiente ,  d io  como resu l tado  un  nuevo
paradigma.  En  es te  nuevo modelo  e l  concepto  de  “ independencia”  adquiere  la
carac te r í s t ica  de  “ in te rdependencia” :  vivi r  con  o t ros  o  neces i ta r  de  la  as i s tenc ia
de  o t ras  personas  puede  ser  par te  de l  mismo proceso  de  e j e rcer  poder .   E l
Modelo  de  Vida  In te rdependien te ,  aunque  fue  e l  menos  c i tado ,  es tá  seña lando
una  nueva  d i recc ión .

En 1995,  durante  la  Conferenc ia  de  Rehabi l i t ac ión  In te rnac iona l  para  la  Región
de  Asia  y e l  Pac í f ico  en  Yakar ta ,  un  representan te  de  India  mani fes tó :  “En Asia ,
ex is te  una  in te rpre tac ión  e r rónea  muy d i fundida  sobre  e l  concepto  de  Vida
Independiente .  La  gente  en  Asia  c ree  que  lo  que  deseamos  es  vivi r  so los .
Emplear  la  expres ión  Vida  In te rdependien te  podr ía  se r  una  mejor  descr ipc ión
más  exac ta  de  cómo vive  toda  la  gente ,  sean  o  no  personas  con  d iscapac idad .”
(Samir  Ghosh ,  c i tado  en  Lysack,  1995:  9) .

Desde  Indones ia ,  Andre  Soewardjo  a f i rmo que ,  e l  concepto  de  Vida
Independien te  t i ene  por  lo  menos  dos  componentes ;  “ In te rno  y ex te rno:  e l
componente  in te rno  es  e l  deseo  de  desar ro l la r  nues t ro  po tenc ia l  persona l  y,  e l
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componente  ex te rno ,  inc luye  a  la  fami l ia ,  l a  soc iedad  y e l  gobierno  (Soewardjo ,
c i tado  por  Lysack,  1995:  6) .

Una  de  las  personas  que  respondió  desde  I ta l ia  comparó  e l  concepto  de  Vida
Independien te  con  la  l iber tad  personal .  E l  concepto  de  Vida  Independien te
s igni f ica :  “ lograr  e l  mismo n ive l  de  l iber tad  d i s f ru tado  por  nues t ros  amigos  s in
discapac idad .  No s igni f ica  que  uno  debe  vivi r  so lo ,  s ino  que  uno  debe  amumir
cont ro l  en  e l  s i t io  donde  es tá  viviendo,  con  la  misma ampl i tud  de  opc iones  que
las  personas  s in  d iscapac idad .”  (Lysack,  1995:  7) .

Desde  Colombia  l l egó  la  s iguien te  respues ta :   “Vida  Independien te  es  la
pos ib i l idad  que  t ienen  las  personas  con  d iscapac idad  para  par t ic ipar
ac t ivamente ,  como individuos  que  toman dec is iones  y que  se  desar ro l lan  a  s i
mismos  median te  procesos  de  as i s tenc ia  mutua ,  que  le  proporc iona  a  las
personas  con  d iscapac idad  las  her ramientas  soc ia les  y económicas  para
cont r ibu i r  a  que  sean  miembros  ac t ivos  de  sus  comunidades  en  igua ldad  de
condic iones  que  los  demás .”  (Berman-Bie le r ,  1997:  30)

Desde  Perú ,  una  persona  con  d iscapac idad  muy ac t iva  en  defensa  de  los
derechos  a f i rmó:  “Vida  Independien te  ( in tegrac ión  soc ia l )  es  e l  p roceso
median te  e l  cua l  l a  persona  con  d iscapac idades  par t ic ipa  ac t ivamente ,  de  la
misma manera  que  o t ros ,  e j e rcen  sus  derechos  y asumen responsabi l idades
respec to  a  la  cons t rucc ión  de  una  mejor  soc iedad ,  en  j us t ic ia  y so l idar idad”
(Berman-Bie le r ,  1997:  31) .

Def inic iones  con enfoque comunitar io

Todas  es tas  def in ic iones  de l  concepto  de  Vida  Independien te  a f i rman que  los
problemas  soc ia les  no  emergen  de  las  d i scapac idades  presentadas  por  las
personas ,  s ino  por  e l  f racaso  de  la  soc iedad  a l  enf ren tar  las  neces idades  de
todos  sus  miembros .  Es te  es  uno  de  los  pr inc ipa les  pos tu lados  de  la  F i losof ía  de
Vida  Independien te ,  en  la  cua l  l a  d i scapac idad  no  es  e l  p roblema pr inc ipa l .  A
pesar  de  que  es tas  def in ic iones  se  ob tuvieron  de  d iversas  fuentes  y que
provenían  de  pa íses  d i s t in tos  y durante  var ios  años ,  encont ramos  más  semejantes
que  cont rad icc iones .  La  manera  en  que  la  gente  descr ibe  la  independencia  t i ene
un  s igni f icado  d i rec to  sobre  la  manera  en  que  miden  sus  resu l tados ,  cómo se
ac túa  para  l l evar la  a  la  p rác t ica  y como responde  la  soc iedad  an te  las  demandas
de  independencia .   También  se  re lac iona  con  la  manera  en  que  se  de tec tan  y
usan  los  recursos  d isponib les  de  cada  región  y que ,  por  su  impor tanc ia ,  son
vi ta les  para  asegurar  los  se rvic ios  de  vida  independien te  (Batvia ,  DeJong y
McKnew,  1991) .

Desde  la  perspec t iva  de l  parad igma de  la  Vida  Independien te ,  cons iderando
par t icu la rmente  e l  parad igma de  la  Vida  In te rdependien te ,  p resentado
rec ien temente ,  se  reconoce  que  las  personas  con  d iscapac idad  per tenecemos  a
una  comunidad  más  grande ,  dent ro  de  la  cua l  hay marginac ión  y que ,  an te  esa
marginac ión  todos  debemos  uni rnos  para  lograr  la  par t ic ipac ión  p lena  (Racino ,
1995;  Rober t s ,  1985 y S imkins ,  1979) .

El  re to  más  impor tan te  que  debemos  enf ren ta r  duran te  e l  s iglo  21  es  volver  a  la
comunidad  y saber  que  no  podemos  vivi r  a i s lados  y que  todos  somos
in te rdependien tes .
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Defensa de los derechos por las mismas personas con
discapacidad
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discapac idad  como s i  se  t ra ta ra  de  una  lucha  ind ividua l ,  por  un  Modelo  Socia l
donde  la  d i scapac idad  se  comprende  cor rec tamente :  La  d iscapac idad  es  c reada
por  ac t i tudes  soc ia les  y obs táculos  de  la  in f raes t ruc tura  soc ia l .  Es te  cambio  ha
mot ivado  a  los  d i r igentes  y a  los  miembros  de  las  organizac iones  de  personas
con  d iscapac idad  a  comenzar  una  labor  de  toda  la  vida :  Defender  los  derechos
para  una  par t icapac ión  p lena  de  las  personas  con  d iscapac idad  en  la  soc iedad ,
e l iminando todos  los  obs táculos  y bar re ras  f í s icas  y soc ia les .  Uno de  los  re tos
más  impor tan tes  a  que  se  enf ren tan  los  d i r igentes  en  d iscapac idad  es  educar  a
los  miembros  de  las  organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  para
comprender  la  d i scapac idad  como modelo  soc ia l ,  donde  las  causas  de  e l  no  poder
par t ic ipar  o  se r  func iona les  en  sus  comunidades ,  es tán  en  la  manera  en  que
somos  t ra tados  por  la  soc iedad .   También  mot ivar los  para  buscar  cambios .

En es te  punto ,  todos  los  d i r igentes  mundia les  de  las  personas  con  d iscapac idad
sos t ienen  que  e l  modelo  soc ia l  es  e l  fundamento  de  la  F i losof ía  de  Vida
Independien te .  S in  embargo ,  nosot ros  no  usamos  e l  modelo  soc ia l  sobre  la
d iscapac idad  durante  nues t ras  conversac iones ,  s ino  que  só lo  ident i f icamos  los
cambios  que  deseamos  en  nues t ras  vidas  y en  la  soc iedad .  Por  e j emplo ,
t íp icamente ,  una  persona  con  d iscapac idad  desea  usar  e l  au tobus ,  en t ra r  a  un
edi f ic io ,  as i s t i r  a  l a  escue la  o  consegui r  t raba jo ,  pero  no  t iene  los  conocimientos
para  defender  sus  derechos  por  s í  mismo o  para  lograr  es tos  cambios .

Las  s iguien tes  son  a lgunas  opin iones  de  los  par t ic ipantes  en  es ta  Conferenc ia
que  i lus t ran  la  c rec ien te  un iversa l idad  de  es te  cambio  de  parad igma:

Africa:   “Para  e l  s iguien te  mi len io ,  en  mi  pa ís ,  me  agradar ía  se r  igua l  que  la
gente  s in  d iscapac idad  en  cuanto  respec ta  a  educac ión ,  empleo ,  t ranspor te .  A mi
me agrada  vivi r  como la  gente  s in  d i scapac idad .”

Canadá:   “La  d iscapac idad  no  es  un  problema médico ,  es  un  problema soc ia l .
Para  las  personas  con  d iscapac idad ,  e l  p roblema es tá  en  todas  las  bar re ras ,
soc ia les ,  económicas  y s ico lógicas ,  que  no  les  permi ten  par t ic ipar  en  la
soc iedad .  As í ,  para  que  las  personas  con  d iscapac idades  puedan  vivi r
independien temente ,  debemos  capac i ta r las  par  e j e rcer  e l  poder  para  cambiar
s i tuac iones .”

Korea:   “Podemos  es ta r  de  acuerdo  en  que  hay conceptos  esenc ia les
compar t idos  por  todos :   capac idad  para  escoger ,  capac idad  para  e j e rcer  poder  y
que  nues t ros  problemas  son  soc ia les ,  médicos .”

Europa del  Este:  “Las  bar re ras  soc ia les ,  económicas  y s ico lógicas  que  l imi tan
la  par t ic ipac ión  soc ia l  p lena  de  las  personas  con  d iscapac idades ,  es  un  re to
soc ia ,  no  un  problema médico .”

Los  d i r igentes  que  par t ic ipan  en  es ta  Conferenc ia  son  todos  personas  con
discapac idad  y,  por  lo  tan to ,  es tán  ident i f icados  con  y promueven  e l  modelo
soc ia l  sobre  la  d i scapac idad .  Todos  los  par t ic ipantes  a f i rmaron  la  neces idad  de
organizar  a  las  personas  con  d iscapac idad  en  sus  pa íses  para  que  e l las  mismas
puedan  defender  los  cambios  para  sus  vidas  y en  sus  comunidades .

Aunque  la  mayor ía  de  los  par t ic ipantes  han  adqui r ido  sus  conocimientos  sobre  la
defensa  de  los  derechos  a  t ravés  de  su  exper ienc ia  persona l  o  median te  lo  que
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saben  de  los  d i r igentes  in te rnac iona les  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te ,
muchos  a f i rmaron  que  hay neces idad  de  capac i ta r  a  los  miembros  de  las
organizac iones  de  personas  en  defensa  de  los  derechos  por  e l las  mismas  y sobre
como promover  cambios  soc ia les  y legi s la t ivos .  Los  par t ic ipantes  de  la
conferenc ia  seña la ron  la  neces idad  de  usar  un  cur r icu lo  prác t ico  para  capac i ta r  a
las  personas  con  d iscapac idades  en  mater ia  de  métodos  para  mejorar  la
efec t ividad  en  la  defensa  y promoción  de  sus  derechos  en  la  comunidad ,  en  e l
gobierno  inc lyendo es t ra tegias  para  lograr  y formar  a l iados  en t re  los  po l í t i cos  y
func ionar ios  públ icos .

Desde  hace  mucho los  d i r igentes  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te
reconocen  que  e l  éx i to  logrado  a l  c rear  cambios  en  la  po l í t i ca  soc ia l ,  se  puede
aumentar  en  gran  medida  cuando se  logrqa  que  los  pa íses  adopten  leyes
nac iona les  que  prohíban  la  d i scr iminac ión .   Durante  la  Conferenc ia  hubo un  un
fuer te  acuerdo  en t re  los  par t ic ipantes  respec to  a  la  neces idad  de  promover  la
par t ic ipac ión  de  las  personas  con  d iscapac idad  dent ro  de  las  es t ruc turas  de l
gobierno .  Ta l  consenso  se  fundamenta  en  la  exper ienc ia  común sobre  que  las
pol í t i cas  en  mater ia  de  d iscapac idad  cambian  só lo  cuando las  personas  con
discapac idad  logran  ser  inc lu idas  en  e l  p roceso  de  toma de  dec is iones  en  e l
gobierno .   Muchos  par t ic ipantes  mani fes ta ron  su  deseo  de  es tab lecer  redes  de
comunicac ión ,  loca les  y nac iona les  para  in te rcambiar  in formación  sobre  defensa
de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad .  Es tas  redes  de
comunicac ión  también  se  pueden  usar  para  lograr  apoyo ex terno  con  la  f ina l idad
de  e laborar  y lograr  la  aprobac ión  de  leyes  que  e l iminen  la  d i scr iminac ión  en
los  d iversos  pa íses :

Sobre  es te  tema,  presentamos  las  s iguientes  opiniones:

Estados  Unidos:  “Las  personas  con  d iscapac idad  neces i tan  ser  par te  de  las
es t ruc turas  de  los  gobiernos .  Necs i tan  par t ic ipar ,  no  só lo  como personas  con
discapac idad ,  s ino  como profes iona les .”

Japón:   “Es  muy d i f íc i l  lograr  l eyes  para  e l iminar  la  d ic r iminac ión ,  como la  Ley
de  Personas  con  Discapac idad  de  Es tados  Unidos ,  en  cada  pa ís  por  separado .
Nosot ros  no  tuvimos  éx i to  en  Japón.  Una  mejor  es t ra tegia  se r ía  la  de  lograr  un
Convenio  de  El iminac ión  de  la  Discapac idad  aprovado por  la  Organizac ión  de
Naciones  Unidas ,  basado  en  las  Normas  para  la  Equiparac ión  de  Opor tunidas ,  y
luego  lograr  que  cada  Es tado  ra t i f icara  ese  t ra tado .  De  es ta  manera ,  es te
ins t rumento  in te rnac iona l  se  conver t i rá  en  ley vigente  en  cada  pa ís .”

América  Lat ina:  “Nosot ros  debemos  ser  los  asesores  de  nues t ros  gobiernos  para
as í  c rear  los  mecanismos  soc ia les  y lega les  para  promover  nues t ras  ideas  y hacer
que  nues t ra  soc iedad  sea  una  comunidad  inc lus iva .  Deseamos  ayudar  a  nues t ros
a  t raduc i r  nues t ras  ideas  en  pol í t i cas .”

Europa Occidental :  “Se  debe  es tab lecer  en  todos  los  pa íses  una  red  de
comunicac ión  sobre  la  defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con
discapac idad .  Es  convenien te  tener  un  punto  de  en lace  espec í f ico  en  cada  pa ís
para  permi t i r  e l  in te rcambio  de  in formación  y generar  las  acc iones  de  los  grupos
cuando sea  necesar io .  Los  d i r igentes  en  mater ia  de  d iscapac idad  deben
cons iderar  cómo todo  los  pa íses  deben  co laborar  con  un  de te rminado pa ís  que
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neces i te  apoyo en  mater ia  de  defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas
con d iscapac idad .”

Desarrol lo  de la  dirigencia

La Fi losof ía  de  Vida  Independien te  y las  Act ividades  re lac ionadas  con  su  pues ta
en  prác t ica  en  la  comunidad ,  requieren  de l  en tendimiento  de  sus  procesos  y de  la
par t ic ipac ión  ac t iva  de  los  d i r igentes  de  las  personas  con  d iscapac idad  y de
todos  los  miembros  de  sus  organizac iones .   La  mayor ía  de  los  d i r igentes  de
organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  de  Amér ica  de  de l  Nor te  y de
Europa  han  es tado  expues tos  a  la  F i losof ía  de  la  Vida  Independiente  y a  su
his tor ia  en  los  ú l t imos  30  años  y en  sus  propias  regiones .  Es to  ha  ocur r ido
debido  e l  f recuente  in te rcambio  de  in formación:  Conferenc ias  In te rnac iona les ,
a r t ícu los  publ icados  y vi s i tas  prefes iona les .

Es te  abundante  volumen de  in te rcambio  de  informacion  y la  operac ión  de  redes
de  comunicac ión  han  s ido  pos ib les  grac ias  a  una  mayor  d isponib i l idad  de
recursos  y a  una  cont inua  dedicac ión .  persona l  y profes iona l ,  de  las  personas
con  d iscapac idad  y sus  organizac iones  en  las  regiones  de  Amér ica  de l  Nor te  y
Europa .  Adic iona lmente ,  en  un  n ive l  más  concre to ,  unas  cuantas  organizac iones
de  personas  con  d iscapac idad  de  Europa ,  J apón y Amér ica  de l  Nor te  se
dedicaron ,  desde  in ic io  de  los  años  de  1980,  a  promover  e l  in te rcambio  de  las
exper ienc ias  en  Vida  Independien te .

En e l  Hemisfer io  Sur  y Asia ,  en  los  años  de  1980,  a lgunos  d i r igentes  con
discapac idad  comenzaron  a  aprender  sobre  Vida  Independien te  a  t ravés  de  su
par t ic ipac ión  en  Conferenc ias  In te rnac iona les  y por  vi s i tas  profes iona les  a
Amér ica  de l  Nor te  y Europa .   Las  pos ib i l idades  de  es tos  pocos  d i r igentes  de
organizac iones  de  personas  con  d iscapac idad  para  d i fundi r  es ta  in formación  en
sus  propios  pa íses ,  fueron  l imi tadas  por  aspec tos  como:  e l  id ioma,
in te rpre tac iones  cu l tura les  y def ic ienc ias  en  la  in f raes t ruc tura  soc ia l .   Por
e j emplo ,  l a  mayor  par te  de  la  in formación  publ icada  sobre  Vida  Independien te ,
es taba  y todavía  es tá  en  inglés  y las  re fe renc ias  en  cuanto  a  logros  o  cambios
deseados  proviene  de  soc iedades  indus t r ia l izadas .

El  id ioma y las  l imi tac iones  cu l tura les  fueron  fac tores  de  impor tan tes  para  que
se  organizaran  Conferenc ias  Regionales  sobre  Vida  Independiente  en  e l  sur  de
Afr ica ,  para  fac i l i t a r  e l  in te rcambio  de  ideas  y exper ienc ias ,  den t ro  de  un  mismo
contex to  cu l tura l  y  po l í t i co .  Con los  años ,  es ta  tendencia  de  in te rcambios  ha
creado  un  cúmulo  de  exper ienc ia  en  Vida  Independiente  que  se  fundamenta  en  la
s ingular  evoluc ión  y ap l icac ión  de  los  conceptos  en  cada  región .   Por  e j emplo ,
en  e l  sur  de  Afr ica ,  ha  habido  una  exper ienc ia  ex i tosa  en  cuanto  a l
reconocimiento  pol í t i co  de  los  es fuerzos  emprendidos  por  las  organizac iones
nac iona les  de  personas  con  d iscapac idad .  En las  Fi l ip inas ,  l as  ac t ividades  de
in te rvenc ión  temprana  con  n iños  con  d iscapac idad  for j a ron  un  mayor
entendimiento  dent ro  de  las  comunidades  respec to  a  las  neces idades  de  los
adul tos  con  d iscapac idad .  Además ,  aunque  Japón viene  co laborando con  la
d i fus ión  hac ia  o t ros  pa íse  de  la  F i losof ía  de  Vida  Independien te ,  han  ten ido  que
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enfren ta rse  a  las  l imi tac iones  impues tas  por  las  po l í t i cas  de  su  pa ís  respec to  a  la
ins t i tuc iona l izac ión  de  los  n iños  y edul tos  con  d iscapac idad .

La  c ronología  genera l  sobre  e l  desar ro l lo  in te rnac iona l  de l  Movimiento  de   Vida
Independien te ,  fue  enr iquec ida  por  muchos  par t ic ipantes  de  es ta  Conferenc ia .
Se  ha  demost rado  como,  cuando es tos  d i r igentes  regresan  a  sus  pa íses  a
compar t i r  l a  in formación  y las  exper ienc ias  adqui r idas ,  t ambién  deben  segui r
enf ren tando inmensos  obtáculos  para  la  c reac ión  y mejoramiento  de  las
organizac iones  de  derechos  humanos  en  mater ia  de  d iscapac idad .   No nos  debe
sorprender  que ,  en  e l  Hemisfer io  Sur  y en  Asia ,  los  pr inc ip ios  y las  ac t ividades
de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  se  concent ra ron  en  la  in tegrac ión  de  las
personas  con  d iscapac idad  a  sus  soc iedades .

Se  debe  seña lar  que ,  los  par t ic ipantes  de  es ta  Conferenc ia  es tuvieron  de  acuerdo
en  abordar  con  mayor  fuerza  la  neces idad  de  educar  a  las  personas  con
discapac idad  en  sus  propios  pa íses ,  inc luyendo los  pr inc ip ios  y las  ac t ividades
de  Vida  Independiente .  En  la  mayor ía  de  los  pa íses ,  só lo  una  pequeña  cant idad
de  personas  con  d iscapac idad  ha  ten ido  la  exper ienc ia  de  observar  cómo ac túa  la
Fi losof ía  de  Vida  Independiente  en  la  comunidad .

Es ta  fa l ta  de  conocimientos  prác t icos  sobre  como rea l izar  p rogramas  de  Vida
Independien te ,  es tá  muy genera l izada  en t re  las  organizac iones  de  personas  con
discapac idades  en  pa íses  en  vías  de  desar ro l lo  y cons t i tuye  un  ser io  obs táculo
que  debemos  enf ren ta r  para  desar ro l la r  es t ra tegias  d i r igidas  a  e l iminar  las
bar re ras  f í s icas ,  l as  ac t i tudes  y las  carenc ias  en  la  legi s lac ión  que  impiden  la
par t ic ipac ión  p lena  de  las  personas  con  d iscapac idad  dent ro  de  sus  comunidades .

Un mejor  en tendimiento  de  los  pr inc ip ios  de  la  Vida  Independien te  y de  cómo
funcionan  los  programas  adminis t rados  por  las  personas  con  d iscapac idad ,
pueden  cont r ibu i r  a  es tab le r  re lac iones  democrá t icas ,  en  lugar  de  rea lc iones  de
autor idad ,  dent ro  de l  Movimiento  de  personas  con  d iscapac idad .

Resúmen de datos de la evaluación

Puntajes  por  cada sesión:

1.  F i losof ía  y defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad

¿Le ayudó es ta  ses ión  a  aprender  de  sus  co legas  con  e fec t ividad?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 17/  50%  B.  Algo  14/  41%
C.  Un poco  3 /  9%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   0 /  0%

2.  F i losof ía  y defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con
discapac idad ,  capac i tac ión  y l iderazgo

¿Cuán impor tan te  fue  es te  tema para  us ted?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 27/  79%  B.  Algo  6 /  18%
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C.  Un poco  1 /  3%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   0 /  0%

3.  Servic ios  de  Vida  Independien te  enfocados  sobre  e l  empleo  y la  au to-
suf ic ienc ia

¿Le  ayudó es ta  ses ión  a  aprender  de  sus  co legas  con  e fec t ividad?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 17/  50%  B.  Algo  10/  29%
C.  Un poco  6 /  18%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   1 /  3%

4.  Servic ios  de  Vida  Independien te  enfocados  sobre  e l  empleo  y la  au to-
suf ic ienc ia

¿Cuán impor tan te  fue  es te  tema para  us ted?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 22/  65%  B.  Algo  7 /  21%
C.  Un poco  4 /  12%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   1 /  3%

5.   Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal  y Apoyo en t re  las  mismas  personas  con
discapac idad

¿Le ayudó es ta  ses ión  a  aprender  de  sus  co legas  con  e fec t ividad?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 15/  44%  B.  Algo  15/  44%
C.  Un poco  3 /  9%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   1 /  3%

6.   Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal  y Apoyo en t re  las  mismas  personas  con
discapac idad

¿Qué tan  impor tan te  fue  es te  tema para  us ted?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 26/  79%  B.  Algo  4 /  12%
C.  Un poco  2 /  6%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   1 /  3%

7.   F inanc iac ión  y recursos  para  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente

¿Le  ayudó es ta  ses ión  a  aprender  de  sus  co legas  con  e fec t ividad?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 14/  41%  B.  Algo  9 /  26%
C.  Un poco  6 /  18%  D.  No de l  todo   1 /  3%  E .  No responde   4 /  12%

8.   F inanc iac ión  y recursos  para  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente

¿Qué tan  impor tan te  fue  es te  tema para  us ted?

Frecuencia /  Porcenta j e   A.  Muy 18/  53%  B.  Algo  9 /  26%
C.  Un poco  3 /  9%  D.  No de l  todo   0 /  0%  E .  No responde   4 /  12%

Preguntas  de  respuesta  abierta:

La parte  de  la  Conferencia  que  yo  creo  más  val iosa  fue:
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Fi losof ía  y defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  -
Capac i tac ión  y Liderazgo;  Educac ión  y Empleo;  As is tenc ia  Personal

Conocer  d i r igentes  des tacados

(1)   La  ses ión  sobre  empleo  y educac ión  (2)  F inanc iac ión  y desar ro l lo  de
recusos

Ses iones  regiona les ,  reunión  de  mujeres ,  o rganizac ión  de  redes  de  comunicac ión

Estab lecer  redes  de  comunicac ión  para  se rvic ios  de  Vida  Independien te  y
empleo  con  personas  de  d iversos  pa íses

Tal le r  sobre  In te rcambios  (MIUSA) Ses ión  sobre  p laneac ión  a l  fu turo

Ses ión  P lenar ia  sobre  Asis tenc ia  Personal .   Discus ión  de  la  ta rde  sobre
Asis tenc ia  Persona l

La  F i losof ía  sobre  Vida  Independien te  y poder  in te rcambiar  exper ienc ias  con
ot ros  co legas

Discus iones  sobre  educac ión  con  Judy Heuman,  representan te  de  e l
Depar tamento  de  Educac ión  de  Es tados  Unidos ,  e l  j ueves  23  de  se t iembre .  Las
Ses iones  para  temas  de  las  mujeres ,  e l  vie rnes  24  de  se t r iembre .  Las  ses iones
informales  de  redes  de  comunicac ión  en---

La  presentac ión  en  grupos  pequeños  sobre  temas  de  empleo .   E l  desempleo  es  un
tema cr í t i co  para  las  personas  con  d iscapac idad ,  as í  que  resu l tó  muy provechosa
en  lo  que  respec ta  a  aprender  sobre  las  in ic ia t ivas  en  los  pa íses .  También  fueron
in te resan tes  las  d i scus iones  sobre  e l  t ranspor te  y los  temas  re lac ionados  con  la
Ley de  las  Personas  con  Discapac idad  de  Es tados  Unidos .

Defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad ,  la
capac i tac ión  y todos  los  demás  temas  excepto  e l  punto  sobre  cómo los  o t ros
puntos  fueron  deba t idos  en  genera l  y  las  mismas  so luc iones  tangib les  que  se
d iscu t ie ron .

F inanc iamiento  para  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te  y desar ro l lo  de
recursos

A pesar  que  los  pa íses  de  Asia  t i enen  pocos  recursos  soc ia les ,  e l los  pueden
desar ro l la r  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te

Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal  y Apoyo en t re  las  mismas  personas  con
discapac idad  porque  ese  es  nues t ro  in te rés  pr inc ipa l  para  nues t ros  pa íses  y es
impor tan te  inc lu i r  en  la  soc iedad  a  las  personas  con  d iscapac idades  ex tens ivas .
Igua ldad  de  opor tunidades  y par t ic ipac ión  p lena .

Asis tenc ia  Personal  y t ranspor te .  Yo t raba jo  una  organizac ión  que  pres ta
servic ios  de  as i s tenc ia  persona l  que  es  cont ro lada  por  sus  usuar ios .  Es
t ranspor te  es  impor tan te  en  mi  t raba jo  y para  e l  t i empo l ib re .  Sueño con
autobuses  con  acces ib i l idad .
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(1)   Conocer  a  d i r igentes  des tacados  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te  de
todo  e l  mundo,  par t icu la rmente  de  Es tados  Unidos  y Europa ,  donde  se  or iginó  e l
concepto  de  Vida  Independien te .  (2)  Reuni rme con  d i r igentes  de l  movimiento  de
personas  con  d iscapac idad  de  Amér ica  de l  Sur  y de  Afr ica ,  donde  hay que
mejorar  la  comunicac ión  a l  igua l  que  la  región  de l  Pac í f ico  de  As ia .

Grupo pequeño.

Toda  la  in formación  que  he  rec ib ido  sobre  e l  Movimiento  de  Vida  Independien te
se  puede  l levar  a  la  prác t ica  en  mi  pa ís .

Discus ión  en  grupos  pequeños :  Opor tunidades  para  desar ro l la r  redes  de
comunicac ión  y aprender  de  los  es fuerzos  en  o t ros  pa íses ,  inc luso  ser  tes t igos  de
la  fuerza  con  que  las  personas  con  d iscapac idades  def ienden  sus  derechos  en
esos  pa íses .

Los  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l

Poder  conocer  e  in te rcambiar  op in iones  con  o t ras  personas  en  los  descansos .
Para  la  próxima vez,  por  favor  reserven  e l  Sa lon  Grande  para  es tas  reuniones
impor tan tes  en  vez de  re fe r i rnos  a  los  pas i l los .

El  empleo  y lograr  la  au tosuf ic ienc ia  representan  los  problemas  más  impor tan te
a  los  que  me enf ren to  en  mi  pa ís .  Debido  a  que  la  gente  s in  d iscapac idad  no
logran  un  empleo  con  fac i l idad ,  l as  personas  con  d iscapac idad  es tán  en  una
s i tuac ión  c r í t i ca .  S in  embargo ,  s i  rec iben  capac i tac ión ,  e l  p roblema d isminuye .

¡Conocer  d i r igentes  dedicados  que  e j e rcen  poder !

Las  d icus iones  sobre  empleo  y educac ión  fueron  las  más  in te resantes .

Defensa  de  los  derechos  por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad .

Escuchar  de  pr imera  mano las  exper ienc ias  de  o t ros  pa íses .

La  opor tunidad  de  aprender  sobre  lo  que  le  es tá  sucediendo a  las  personas  con
discapac idad  en  o t ros  pa íses .  Aprender  sobre  lo  que  es tamos  compar t iendo  y
sobre  los  aspec tos  en  que  somos  d i fe ren tes  en  lo  económico ,  e l  gobierno ,  l as
ac t i tudes ,  los  se rvic ios  y las  opor tun idades  ex is ten tes  y lo  que  hace  fa l ta  y
sobre  las  maneras  en  que  se  pueden  organizar  los  se rvic ios .  La  opor tunidad  de
poder  conocer  a  o t ras  personas  y e l  in te rcambio  soc ia l .  No hubo t raducc ión
durante  la  ses ión  ab ie r ta  sobre  Servic ios  de  Asis tenc ia  Persona l .

Ta l le r  impar t ido  por  la  o rganizac ión  Mobi l i ty  In te rna t iona l ,  reunión  sobre  los
Conse jos  Nacionales  sobre  Conse jos  Nacionales  de  Vida  Independiente  y
Financiac ión .

(1)   La  opor tunidad  de  conocer  a  d i r igentes  de  las  personas  con  d iscapac idad
provenien tes  de  o t ros  pa íses .   Poder  aprender  sobre  sus  cu l tura les  y los  temas
re levantes  en  o t ras  regiones .
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(2)   La  opor tunidad  de  in te rcambiar  in formación  sobre  los  e lementos  de  nues t ro
Movimiento  como:  Defensa  de  los  derecho  por  las  mismas  personas  con
discapac idad ,  los  Servic ios  de  Asis tenc ia  Personal  y cómo operan  és tos  en  cada
pa ís .

Conocer  gente  re lac ionada  con  e l  Movimiento  de  Vida  Independiente .

La  Ses ión  sobre  la  organizac ión  de  Redes  de  Comunicac ión  y la  Reunión  con
Judy y amigos  y también  la  Reunión  sobre  Temas  de  la  Mujer .  La  educac ión  se
debe  cons iderar  como par te  in tegra l  de l  Movimiento  de  Vida  Independien te .   S i
dede  e l  in ic io  no  nos  in ic iamos  como consumidores ,  los  resu l tados  no  serán
s igni f ica t ivos .

La  par te  menos  ú t i l  de  la  Conferenc ia  fue :

Desar ro l lo  de  recursos  y f inanc iamiento .

(1)   In te rcambio  de  información  sobre  Servic ios  de  Asis tenc ia  Persona l

(2)   La  información  sobre  “ayuda”  a  los  pa íse  en  vías  de  desar ro l lo

La  Ses ión  sobre  Servic ios  de  As is tenc ia  Persona l ,  en  Afr ica  es tos  apor tes  lo
hacen  las  fami l ias  de  las  personas  con  d iscapac idad .

Los  oradores  durante  las  comidas :  Muchos  oradores  versus  conten ido .

Creo  que  todo  fue  muy ú t i l .

La  demost rac ión  sobre  tecnología

Ses ión  p lenar ia :  Af iches  para  lograr  f inanc iac ión

Muy in te resan te

La  f inanc iac ión  y e l  desar ro l lo  son  temas  muy impor tan tes ,  pero  temo que  no
pudimos  l legar  a  recomendaciones  sobre  qué  debmos  hacer  para  lograr
resu l tados  rea les  a l rededor  de l  mundo.

La  demost rac ión  sobre  progresos  tecnológicos  y un  in te rcambio  in te rnac iona l  de
af iches  en t re  los  par t ic ipantes .  Es ta  á rea  neces i ta  mejoras .

Servic ios  y As is tenc ia  Persona l  y apoyo en t re  las  mismas  personas  con
discapac idad .

Ninguno.

Siempre  es  mot ivo  de  gran  insp i rac ión  poderse  reuni r  con  personas  con
discapac idad  de  todo  e l  mundo.

Es  muy pr imera  Conferenc ia  In te rnac iona l ,  c reo  que  tengo mucho que  aprender .
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La Ses ión  de  la  mañana  de l  d ía  23  de  se t iembre ,  no  fue  tan  a t rac t iva  respec to  a l
concepto  de  Vida  Independiente .

Creo  que  todo  ha  s ido  muy ú t i l .

(1 )   Se  debe  inc lu iy e l  f rancés  en t re  los  id iomas  pr inc ipa les .

(2)  Se  debe  reduc i r  e l  t i empo de  los  d ías  de  t raba jo .  También  e ra  necesar io
haber  organizado  vi s i tas  a  Cent ros  de  Vida  Independien te  de  la  loca l idad ,  no
como a lgo  improvisado ,  s ino  como par te  de l  p rograma.
(3)   ¡La  Conferenc ia  debió  te rminar  e l  vie rnes!   Servic ios  de  Vida  Independien te
enfocados  en  e l  empleo .

El  programa of ic ia l --Espec ia lmente  los  in formes  in te rnac iona les  que  en  su
mayor ía  no  se  en tendieron .

No se  of rec ie ron  ac t ividades  soc ia les  o  de  recreac ión .  S ien to  la  verdadera
amis tad  y aprendo mejor  cuando la  gente  puede  pasar  c ie r to  t i empo l ib res ,  en
pequeños  grupos .  S i  us tedes  desean ,  puedo comentar les  más  sobre  es te  tema en
e l  fu turo  (David  Smi th ,  Nor th  Caro l ina ,  USA) .

La  Ses ión  en  grupos  pequeños  sobre  F i losof ía  de  la  Vida  Independiente :  Para
mí ,  no  tuvo mayores  resu l tados .  Hubo un  informe que  no  le ímos ,  fue  e l  in forme
sobre  apoyo en t re  las  mismas  personas  con  d iscapac idad .  Es te  es  uno  de  los
pr ic ipa les  aspec tos  de  la  Vida  Independien te . . .  Quizá  sea  un  tema para  la
s iguien te  Conferenc ia .

Las  ses iones  de  la  ta rde  se  pudieron  mejorar  con  más  es t ruc turac ión .  Parece  que
había  problemas  coord inando a  los  par t ic ipantes  más  d inámicos .

No hubo suf ic ien te  d i scus ión  sobre  las  modal idades  de  defensa  de  los  derechos
por  las  mismas  personas  con  d iscapac idad  en  d iversos  pa íses .  ¿Cómo ce lebramos
nues t ros  progresos  en  es te  campo?  ¿Lo hacemos?  Hay cu l tura  y orgul lo  en  la
d iscapac idad .  ¿Es tamos  l legando a  la  j uventud ,  a  los  padres?  ¿Es tamos  educando
sobre  las  asp i rac iones  dent ro  de  las  vidas  de  las  personas  con  d iscapac idad ,  por
e j emplo ,  en  la  educac ión  super ior ,  capac i tac ión  para  e l  empleo ,  como metas
dent ro  de l  concepto  de  Vida  Independiente?  ¿Que es tamos  hac iendo en  campos
como defensa  de  los  derechos  y apoyo por  las  mismas  personas  con
discapac idad ,  e l  o rgul lo  de  se r  par te  de  es te  Movimiento  y de  la  cu l tura?
Tenemos  que  segui r  a l imentando nues t ro  sen t ido  de  au tova lor ,  o rgul lo  y cu l tura ,
y pasar  es tos  sen t imientos ,  de  lo  cont ra r io  nues t ro  Movimiento  mor i rá .  Nues t ros
esfuerzos  en  mater ia  de  derechos  c ivi les  para  e l  acceso  y la  par t ic ipac ión  en  la
comunidad ,  de  poco  servi rán  s i  no  c reemos  en  nosot ros  mismos .  Debemos
enseñar le  a  nues t ros  n iños  y aprender  de  nosot ros  mismos  es tos  sen t imientos .
Debemos  tener  t i empo para  renovernos  y ce lebrar .

Toda  la  Conferenc ia  fue  ú t i l .  Mi  preocupac ión  es  que  la  Conferenc ia  no  tuvo
mayor  respa ldo  publ ic i ta r io .  Se  t raba  de  una  impor tan te  reunión  de  d i r igentes
mundia les  de  las  personas  con  d iscapac idad .  Cuando se  reunen  o t ros  d i r igentes
de l  mundo s iempre  hay mucha  publ ic idad  y cober tura  de  los  medios  de
comunicac ión .   Los  temas  que  hemos  t ra tado  en  es ta  Conferenc ia  deben  l legar  a
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toda  la  gente  fuera  de l  Movimiento .  Enfa t izó  la  impor tanc ia  de  usar  una  fuer te
cober tura  de  los  medios  de  comunicac ión  en  e l  fu turo .

Nada--¡Fue  grandioso!  Me hace  aprec ia r  lo  que  tenemos . . .
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