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PROLOGO

La situacion actual de las personas con discapacidad y la de las
personas mayores en Europa es similar en muchos aspectos,
sobre todo en relaciébn a sus origenes y los mecanismos
generadores de prejuicios, formas de discriminacién y también en
términos de implicaciones pricticas que la no-discriminacién y la
des-institucionalizacidn persiguen en la politica y planificacion
de la vivienda, las infraestructuras y los servicios comunitarios de
base. Cuando ideamos este proyecto, nos basamos en los

siguientes datos y reflexiones.

Si analizamos un poco la situacién futura, en el afio 2050 se
prevé que el 40% de la poblacion sea mayor de 65 afos. Se estd
produciendo un envejecimiento de la poblacion acelerado, ya que
vivimos mds afios y, como consecuencia, hay mds probabilidad,
también, de tener algiin problema que genere una discapacidad.

Debemos tener en cuenta que las personas mayores que tienen
una discapacidad suponen un nimero importante dentro del
colectivo de la discapacidad. Sin embargo, esto no se da a

conocer porque vivimos en un mundo del culto a la juventud y el



Proyecto CEIL

perfeccionismo. Todos tenemos que ser siempre jovenes y ser

perfectos como nuestros companeros de CEOMA dicen.

En cuanto al cuidado de los mayores, cada vez se estd
convirtiendo en un tema mds y mds complicado. La
administracion dedica el 7% de PIB a las acciones sociales
mientras que en algun pais del norte puede llegar al 40%. Sin
embargo, el 83% de los mayores son cuidados por la familia lo

. . 1
que se denomina ayuda informal.

Por otra parte, el concepto de “Vida Independiente”, que se
estd utilizando tanto por instituciones que tienen relacién con la
discapacidad, o el uso que responsables de las politicas sociales

estan haciendo de él, puede llevar a diversas interpretaciones.

Los comienzos del Movimiento de Vida Independiente deben
ubicarse en los Estados Unidos, en los afios 60. Desde alli, se
introdujo como una corriente socio-cultural en Gran Bretafia y
en los paises escandinavos, en los 70. En un sentido amplio,
esta emergencia fue pareja a la agitacion social y cultural que

caracterizo esos anos. Asi, esa tendencia critica y analitica que

! Jests Vizcaino, (CEOMA) - Seminario CEIL, Madrid, 2003
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cuestion6 un gran ndmero de aproximaciones que trataban
muchos de los problemas sociales, también se vio reflejada en
el campo de la discapacidad.

El movimiento social de Vida Independiente involucrando a
personas con discapacidad aparece cuando este grupo social
desea ejercitar plenamente su estatus como ciudadanos de
pleno derecho y verificar el hecho de que, en relacién a su
condicion, el sistema de igualdad que parecen disfrutar es
puramente formal.

El concepto de “Vida Independiente”, cuyo principio
fundamental es poseer el control de la propia vida, puede ser el
mismo para ambos grupos, mayores Yy personas con
discapacidad, aunque los objetivos, expectativas y necesidades
sean diferentes. Es necesario tener en mente que la
discapacidad no estd relacionada con la dependencia. La
dependencia tiene mds que ver con la situacién social de la

persona y con lo que ella quiere hacer en su vida.

Y fue en este punto en el que surgi6 el Proyecto CEIL.
Con el fin de promover la vida independiente de personas
mayores y personas con discapacidad para que vivan

plenamente como miembros de su comunidad, planificamos
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este proyecto con el objetivo de disefiar, poner en practica y
evaluar una metodologia para la transferencia y adaptacion de
ejemplos de buenas pricticas en Vida Independiente a otros
paises con realidades sociales diferentes.

El proyecto duré dos afios y, a pesar de los problemas
conceptuales cuando se trabaja con personas de otros paises,
estamos realmente orgullosos del trabajo realizado.

La idea mds importante que deberia quedar como poso de
futuras acciones es que los dos grupos diana del proyecto
demandan mantener el control sobre sus propias vidas, tomar
sus propias decisiones y tener las opciones para poder hacerlo.
Nadie deberia decir por el otro. La clave para conseguirlo es el
reconocer vigentes y sin menoscabo los derechos de las

personas con discapacidad y los mayores.

Con este libro, deseamos mostrar lo que hicimos, cémo lo
hicimos y contribuir con ello a la promocién de acciones

futuras en este ambito.

Juan José Marafia
Coordinador de Proyecto CEIL
Asoc. [ES - 2004
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El Proyecto CEIL

Cuando formulamos este proyecto en la Asoc. IES, nos movié
la creencia de que el futuro pasa por crear nuevos modelos de
organizacion de los servicios orientados a impulsar los criterios
de vida independiente entre personas mayores y personas con
discapacidad. Eso es lo mismo que decir que tenemos el
derecho a tener una vida plena y a ser respetados como
miembros de la comunidad en la que hemos organizado nuestro
plan de vida.

Teniendo esta reflexion como horizonte, marcamos los

siguientes:

Objetivos esperados : CEIL busca transferir componentes
tales como elementos de informacién y literatura, directrices
para organizar seminarios y visitas de estudios, presentaciones
del modelo de Vida Independiente asi como asistencia técnica
para llevar a cabo estudios de viabilidad y presentacion de
solicitudes para la puesta en marcha de proyectos piloto que
persigan la implantacion de servicios de vida auténoma al

servicio de personas mayores y / o con discapacidad. Con el
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proyecto se crearon oportunidades de cooperacién entre
organismos de personas mayores y organizaciones de personas
con discapacidad que se espera lleven a un mayor
conocimiento mutuo y una posterior colaboracién, respeto por
las diferencias y similaridades, decisiones comunes y

estrategias politicas.

Actividades desarrolladas :

Elaboracién de materiales:

e Documentos clave para la comprension de la filosofia
de VI, con traduccién a tres lenguas y difusién en los
pases participantes.

e Recomendaciones para la preparaciéon de documentos
de buenas précticas.

e Seleccidén de varios ejemplos de buenas practicas en
tres paises.

e Evaluaciones Locales del desarrollo del proyecto
realizada por el Monitor Local con el apoyo de su
equipo local.

e Estudios sobre como se pueden introducir ejemplos de

buenas pricticas extranjeras en el propio pais.

10
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e Solicitudes escritas y fundamentadas para la puesta en
marcha de Proyectos Piloto en tres paises.

¢ Informe de evaluacién del proyecto CEIL

Eventos:
e Reuniones del Paternariado Transnacional.
e Tres Seminarios en tres paises para la presentacion de

los ejemplos de buenas practicas.

Asi, se pretendia implementar y evaluar una metodologia para
la transferencia y adaptacion de ejemplos de buenas practicas a

otros paises con diferentes condiciones sociales.

El reto siguiente fue materializar en un verdadero Proyecto
Piloto aquella buena préctica que consideramos beneficiosa en
nuestro pais. Esto no sélo sirvid como una experiencia, Sino
que permiti6 a las organizaciones de personas mayores y
personas con discapacidad trabajar conjuntamente, entendiendo
las necesidades de cada uno, y llegando a la toma de decisiones
conjuntas. Para conseguirlo y poder bosquejar el Proyecto
Piloto, se realizaron estudios de viabilidad y solicitudes para

tramitar en futuras subvenciébn que permitieran su

11
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materializacién. Los estudios de viabilidad y solicitudes de
subvencion que se elaboraron al final, serdn usados en la
solicitud de fondos para la realizacion de los Proyectos Pilotos
en cada pais participante en el proyecto. También sirven como
material de estudio y de directrices sobre cémo llevar a cabo
estudios de viabilidad y solicitud de subvenciones. De esta
manera, otros grupos podran planificar sus acciones
reproduciendo estos ejemplos de buenas practicas en paises de

caracteristicas similares.

Para disefiar un Proyecto Piloto realista fue necesario un
estudio de viabilidad en cada uno de los tres paises: Grecia,

Italia y Espafia, que tuvo en cuenta, entre otras cuestiones:

- El marco legal, institucional, econdmico y social del pais.
- Una perspectiva local.
- Examen de ejemplos fordneos y nacionales para determinar

las condiciones de ejecucion del proyecto piloto.

12
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¢éQué es el Movimiento de Vida
Independiente??

El concepto de "Vida Independiente" (VI) que en los ultimos
tiempos vienen aplicando instituciones préximas a las personas
con minusvalia, expertos en este dmbito, o el uso que de €l
hacen responsables en materia de discapacidad, puede inducir a
interpretaciones diversas. Conviene, pues, intentar dilucidarlas,
en orden a establecer un panorama de claridad respecto a las

corrientes sociales que afectan a este colectivo social.

Los antecedentes del movimiento "Vida Independiente" han de
ser localizados en los afios 60 en los Estados Unidos, desde
donde como una corriente sociocultural, se introduce en los
paises escandinavos y de la Europa del norte en la década de
los 70. Esta aparicién va, en buena medida, pareja a la
agitacion social y cultural que caracterizé a esos afios. Asi, la
predisposicion critica y de andlisis con la que se acometi6 la

revision de gran nimero de los enfoques con los que venian

2 Texto extraido del libro “Vida Independiente-Buenas Prdcticas”, Juan
José Marafia. Coleccién Documentos. Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, IMSERSO, Madrid, 1999 — ISBN 84-8446-004-5

13
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siendo abordados numerosos problemas sociales tuvo también

su reflejo en el &mbito de la discapacidad.

El movimiento social de VI protagonizado por las personas con
minusvalia se conforma cuando éstas desean ejercer en
plenitud su condicién de ciudadanos y constatan que el sistema
igualitario que parecen disfrutar es mas que formal en lo que a
su condicién se refiere. Asi, las barreras inmediatas que se
yerguen frente a ellos son las de confrontacion con el sistema
sanitario, social e institucional, donde la prevalencia de los
responsables médicos y las estructuras administrativas han
desdibujado aspectos fundamentales de esa condicion de
ciudadania. La idea de "desinstitucionalizacién" es, pues, la
reaccion en la que se afianzan algunos colectivos de personas
con discapacidad tras establecer sus demandas de mejora en la
consideracion social que reciben y el reconocimiento de
derechos ciudadanos plenos y diferenciados que no poseen o se
soslayan. Con  matizaciones, que deben calibrarse
detenidamente, los focos de atencion de este movimiento social
hacen referencia a la reivindicacion de derechos individuales
reconocidos y aceptados al comun de la ciudadania (al trabajo,

a las libres relaciones sociales, a la libertad de residencia, a la

14
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libre eleccién...), pero observando, ademds, aquellas
diferencias que el suceso de la discapacidad establecid sin mas.
La demanda de reconocimiento de estos derechos, bien puede
interpretarse como la reaccion a la desvitalizaciéon o merma de
los derechos civiles de las personas con minusvalia. Esta
demanda se sustenta sobre patrones culturales heredados y
actualmente abordables desde el respeto a la diferencia, asi
como a la asuncién del costo econdmico y de nueva

acomodacién que conlleva convivir en la diversidad.

La expresion de estas demandas acoge gran parte de las ideas
expresadas por el socidlogo canadiense Wolf Wolfensberger y
su teoria del principio de normalizacién respecto de la
intervencion sobre las personas con minusvalia. La aplicacion
de pautas sociales normativas proporcionaria una vida mds
"normalizada" para las personas con discapacidad, si las
expectativas del resto de la comunidad hacia ellas tuviesen,
también, una orientacion cultural de "normalizacion" en su
participacion. (Wolfensberger, 1972) En este mismo sentido, el
paradigma establecido por DeJong a finales de los 70
(DeJong,1979), viene a conformar atin mas la filosofia de VI.

Propone el transito del que puede Illamarse el modelo

15
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rehabilitador, donde el sujeto con discapacidad tiene una
participacion social restringida y difusa, eminentemente
condicionada por la patologia de la discapacidad y por el
reflejo social que esta tiene, hacia el modelo de la vida
independiente, en el que se evidencia que los problemas que
suscita la discapacidad estin encardinados en la sociedad
misma. Y esto es asi, desde el instante en el que la sociedad
entiende a las personas con minusvalia como seres enfermos,
casi exclusivos receptores de atencién sanitaria. Esta
consideracion social traslada a la Administracion Publica, al
estamento médico y a un amplio elenco de agentes de todo
tipo, en ocasiones de manera difusa y en otras categodrica, la
toma de wuna serie decisiones que pueden condicionar
irreversiblemente la vida de las personas con discapacidad en
aspectos y términos que facilmente podrian ser entendidos
como lesivos para los derechos civiles y de libertad de eleccion

si se aplicasen sobre cualquier individuo no discapacitado.

De modo analogo, a este compendio de factores, viene a
sumdrsele un criterio pragmadtico, quizds mds inserto en
sociedades de preeminencia cultural anglosajona que en otras,

que observa los servicios percibidos de la sociedad por la

16
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persona con discapacidad como el efecto de retorno natural
hacia los contribuyentes de los beneficios sociales que cabe
esperar de un sistema fiscal gestionado desde las estructuras de
sociedades democrdticas. La conceptualizacion de la persona
con discapacidad suma asi una categoria hasta entonces no
muy claramente entendida que pudiera corresponderle: la de
usuario, la de consumidor de servicios, la del cliente con
potestad para elegir, exigir y retribuir en funcion de la calidad
de un producto adecuado a las necesidades determinadas por €l

mismo.

Al unisono de estos factores, otros, como el impacto dindmico
que conllevé la promulgacién de la Civil Rights Act en
EE.UU., desencadend un itinerario legislativo que se fue
nutriendo progresivamente de la idea subyacente del principio
de "no discriminacién”, que en buena medida tiene su culmen
en la AD.A. (Americans with Disabilities Act). El caracter
radical, de revisibn conceptual, introspectivo, y de
autoafirmacion implicito en la prictica de la filosofia de la
"auto-ayuda" o "ayuda entre iguales" ejercida ya por
movimientos como el de Alcohdlicos Andénimos, viene a

sumarse como elemento clave, referido a las personas con

17
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discapacidad, de lo que se conoce como movimiento de "Vida

Independiente”.

En el orden de las referencias individuales, la trayectoria de
personajes como Ed Roberts, fundador del primer Centro para
la Vida Independiente en Berkeley, California (EE.UU.) y del
World Institute on Disability (WID), en 1983, ejemplifican este

proceso social.

En el caso espafiol, la analogia con un proceso semejante puede
establecerse parejo a los cambios politico-sociales acaecidos
como consecuencia del periodo democratizador establecido
desde 1975. La pérdida de rigidez en la organizacidn social y la
reforma que afect6 a todos los estamentos de la administracién
del Estado, propiciaron un ripido florecimiento de entidades
asociativas tanto de personas con discapacidad como de
familiares de personas con minusvalia que asumieron los retos
que implicaba el abandono de un sistema préximo a la
beneficencia asistencial y fuertemente basado en un criterio
institucionalizador, cuando no estrictamente religioso, por otro
mds proximo a un sistema de justicia social fundado en el

ejercicio de los derechos democraticos. Ciertamente, no se

18
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encuentra una identidad con el movimiento de VI, no tanto por
diferencia o discrepancia como por la rémora que supuso la
asincronia politica, social y cultural que dejé el sistema
franquista. El claro refrendo politico a la igualdad y atencién
del Estado democritico hacia las personas con minusvalia,
consignado en la Constitucion de 1978, asi como la paulatina
asuncion de la poblacion discapacitada de los derechos sociales
que les corresponden como parte integrante de ése sistema, son
parte de la correspondencia que puede establecerse como
coetdnea respecto al movimiento del Independent Living que
tenia lugar en Estados Unidos y Europa, y que, en el orden
legislativo, en nuestro pais deriva en el hito de la Ley 13/1982
de 7 de Abril, de Integraciéon Social de los Minusvalidos,

LISML

Si se estableciese un paralelismo entre los objetivos de las
demandas sociales seguido por la generalidad de las entidades
de personas con discapacidad que en Europa se categorizan asi
mismas como adscritas al movimiento de VI, y las
organizaciones constituidas por personas con minusvalia de
nuestro pafs, es evidente que las diferencias son minimas. Su

diferencia, si fuese sustancialmente significativa, radica en la

19
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perspectiva que se adopta segin el modelo de sociedad, en la
asimilacion cultural con la que se interioriza, se reelabora y se
hacen retornar las reivindicaciones de las personas con
discapacidad sobre el entorno social y econémico en el que
tienen lugar. Existe, asi, una diferencia moldeada por las
circunstancias  politico-econdmicas  del  planteamiento
reivindicativo que se hace desde individuos y organizaciones
de paises del norte de Europa, con un alto nivel de renta, desde
estructuras de todo orden que durante decenios han
ejemplificado el llamado modelo de Estado del Bienestar, y
una Europa del sur, estigmatizada por el desempleo y carente
de estructuras solidas y eficaces en la asistencia e integracion

social de las personas con discapacidad.

Ciertamente, en los ultimos afnos el panorama espafiol y el de
otros paises de su entorno econdémico y cultural ha
evolucionado favorablemente para este segmento de poblacion.
La exigencia de acciones politicas y legislativas favorecedoras
de la incorporacién laboral de las personas con minusvalia ha
mitigado, para un sector de éstas, las carencias estructurales
heredadas de anquilosados sistemas sociales anteriores que

nunca habrian podido equiparar sus servicios a los de la Europa

20
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nérdica, y que ahora comienzan su andadura hacia estructuras

compartidas con el sector privado.

La mayoria de los problemas comunes a las personas con
discapacidad en los paises europeos se observan y son
abordados por éstas desde la, hasta ahora, supuestamente
incontrovertible sociedad del Estado del Bienestar, desde un
orden econémico y social hasta ahora sélido y afianzado (que
sélo las fluctuaciones de la economia comienzan a cuestionar).
En este sentido, es de importancia subrayar que el Movimiento
de VI mantiene como uno de los pilares que sustentan la
calidad de vida de las personas con minusvalia la capacidad de
gestionar, administrar el trabajo de los llamados "Asistentes
Personales", figura que en nuestro entorno vendria a ser
equiparable a la denominada "ayuda de tercera persona". Desde
la perspectiva de las organizaciones de personas con
discapacidad en Espafa, las soluciones a esos problemas
comunes se ha entendido, genéricamente, que sélo pueden
venir de mano de la seguridad que proporciona el acceso al
mercado de trabajo, al empleo. Cualquier otra demanda de
igualdad y trato diferenciado, parece condicionada a un

segundo grado por causa de este imperativo.

21
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La experiencia espanola.

Las diferenciaciones que pueden establecerse entre el discurso
de VI en Europa y Espafia descansan en buena medida sobre el
criterio institucionalizado de proveer la cobertura de
necesidades sociales y de calidad de vida de los individuos

segtn el Estado en el que tienen lugar.

Como ya indicamos antes, en nuestro pais, parte de las
diferencias con el discurso que sigue el MVI en el norte de
Europa radican en la adaptacion que el sistema democratico ha
tenido que adoptar para transitar de un sistema autoritario que
habia renunciado a establecer mecanismos impositivos y
recaudatorios orientados a intentar satisfacer criterios mds
justos de redistribucion de la riqueza. Al tiempo, la situacion
econdmica limitada por la baja renta per cdpita, las altas tasas
de desempleo, una tendencia demografica encaminada al
constante envejecimiento de la poblacion, propiciaron un
sistema de Seguridad Social incapaz de equipararse al de los

estados norteuropeos.

22
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El transcurso de los afios ha traido transformaciones radicales
para nuestro sistema de cobertura social que han logrado una
mayor justicia y atencidn social, pero no hasta el extremo de
poder sufragar el costo econdmico que en ocasiones puede ser
necesario para el pleno desarrollo de las personas con
discapacidad. El acceso al empleo de éstas tiene pues, en
nuestro pais, no s6lo un componente de demanda para la
igualdad de oportunidades con respecto al resto de la
poblacidn, sino el de paliativo de las carencias estructurales de
las que adolece el sistema respecto a las personas con
discapacidad, lo que sigue conllevando una buena porcion de
desigualdad: el Estado no siempre provee sistemas accesibles
de transporte, pero si el individuo con discapacidad los soporta
con la remuneracién obtenida por su empleo, s6lo atenta una
desigualdad, puesto que para los demds ciudadanos el sistema
si prevé un sistema de transporte y no se entiende que estos

deban procurar adaptarlos o hacerlos accesibles para su uso.

Por otro lado, el acceso al empleo so6lo es factible para un
segmento de la poblaciéon con discapacidad, en tanto que
siempre habrd un muy relevante porcentaje de personas con

minusvalia que nunca o muy raramente podrdn acceder al

23
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mercado de trabajo y que no por carecer de una autoproteccion
econdmica deben hacer renuncia a ninguno de sus derechos
ciudadanos o delegar la planificacioén de su vida. Este es, entre
otros, uno de los grandes retos que la sociedad y el MVI

tendran que abordar.

Son estas carencias estructurales las que tratan de paliar las
organizaciones de personas con discapacidad, y otras
instituciones, identificando de acuerdo a su orden de
prioridades y necesidades, las soluciones mas acordes a sus
derechos como componentes de la comunidad. En gran medida
este es uno de los aportes sociales que el movimiento de Vida
Independiente trae consigo, el de desubicar al individuo con
discapacidad de un marco de consideraciéon social
distorsionado, desposeido de identidad y derechos, decidido,
como cualquier ciudadano, a ejercer un claro control sobre su

vida y el modo de conducirla.

24



Proyecto CEIL

CEIL: ACCIONES Y
RESULTADOS

Igual que el resto de los socios trasnacionales del proyecto, en
Espafia seguimos el plan de trabajo establecido desde su
comienzo. Asi, se llevaron a buen término las siguientes
acciones:

e (elebracion del Seminario del proyecto, en Madrid.

e Seleccién de buenas pricticas nacionales sobre VI
como contribucién a la publicacién conjunta sobre este
tema.

e Elaboracion del estudio de viabilidad para la realizacién
de un programa formativo en VI.

e Elaboracion de un formulario estdndar para la solicitud

de financiacién de un proyecto de VI.

25
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Seminario CEIL en Madrid

Una de las actividades mdas gratificantes y positivas
desarrolladas en el proyecto, fueron los diferentes Seminarios
nacionales que los socios del proyecto llevaron a cabo en

Grecia, Italia y Espaiia.

El Seminario espafiol se celebré en Madrid con la asistencia de
miembros de las asociaciones espaiolas en el proyecto y del

Foro de Vida Independiente.

Tras una breve semblanza de los propdsitos a los que atiende el
Proyecto CEIL realizada por D. Juan José Marafia, coordinador
del proyecto, y, después de la intervencién de D. Jests
Vizcaino (CEOMA) se inici6 una exposiciéon orientada a
analizar las relaciones existentes entre el mundo de las

personas con discapacidad y el grupo de personas mayores.

En su exposicion, Jesis Vizcaino subrayd las manifiestas
relaciones de dependencia que se establecen desde el inicio del
ciclo vital del hombre. Con la llegada de la vejez, las

situaciones de dependencia sustituyen paulatinamente a las que
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pueden darse de modo autodeterminado, maxime si se dan

circunstancias discapacitantes en el individuo.

Segtn Jests Vizcaino, toda nuestra vida esta relacionada con la
dependencia. Cuando nacemos somos dependientes,
necesitamos ayuda para desenvolvernos en la vida diaria y
volvemos a necesitar ayuda para realizar algunas de nuestras
tareas cotidianas. Por ello, nuestro objetivo deberia ser retrasar
lo més posible la llegada a esta dependencia. La vejez es el
punto final del ciclo vital, que se ve agravado por la llegada de
la discapacidad en este momento de la vida de una persona.
Para retrasar esta situacion, necesitamos la PREVENCION. Es
en este punto, donde, de momento, no hay nada que nos ayude
a prevenir y por lo tanto a retrasar la aparicion de la
discapacidad en las personas mayores. Para que esta situacion

fuera diferente, necesitariamos preparacion y medios.

Existe carencia de instituciones para aquellas personas que
necesitan cuidados de larga duracion. Hay la tendencia médica
a decir que los médicos estdn para curar y no para cuidar, por
lo que aquellas personas que tienen dificultades para abandonar

un hospital, es decir, es dado de alta pero no sabe ni tiene a
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donde ir, pasa a ser una persona en riesgo de exclusion social.
Este es un tema que afecta tanto a los mayores como a las

personas con discapacidad.

Un punto clave es que se estd produciendo un cambio en la
estructura social de la familia. En el futuro, la familia no podra
hacerse cargo del cuidado de las personas mayores por lo que
volvemos al punto inicial: se necesita prevenir y retrasar la
aparicion de la discapacidad en las personas mayores para que

asi puedan ser independientes durante mds tiempo.

Se necesita que la Ley Social de la Dependencia que se esta
elaborando en Espafa tenga un cardcter universal que incluya
tanto a discapacitados como a mayores. El objetivo de esta ley
deberia ser la obtencion de los medios necesarios para que
tanto los mayores como discapacitados puedan permanecer en
su domicilio el mayor tiempo posible. Por otro lado, también es
muy importante crear centros de larga permanencia para
aquellas personas que por sus dificultades no puedan

permanecer en el hogar familiar.
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Un elemento fundamental es poner en marcha la implantacién
del “cheque de servicios”, es decir, que la persona usuaria de
servicios externos para su independencia pueda recibir
directamente una cantidad de dinero que gestionard segin su
criterio y no como actualmente ocurre que son los servicios
sociales de los ayuntamientos los que tienen el poder de

decision y gestion.

Ademds, reconociendo la importancia de la familia, los
cuidados familiares deberian formar parte de la seguridad

social, sin cotizar, pero poder tener unos derechos.

Reflejar beneficios fiscales para los discapacitados o sus

familias por los gastos que supone.

Eliminar de los servicios y ayudas técnicas que se necesiten el
IVA. Si una persona necesita una serie de medios o
instrumental para hacer su vida mas independiente, el Estado
no deberia aprovecharse de esta situacion para recaudar dinero

con este impuesto.
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La colaboracién entre discapacitados y mayores deberia

ser total aunque existen diferencias:

e El origen y el tratamiento de la discapacidad en un
joven y un mayor es diferente.

e [a forma de afrontar una discapacidad es muy diferente
segtn la edad de la persona.

e FE] espiritu de lucha es menor en los mayores que en los
discapacitados jovenes.

e Ladificultad de aprendizaje de las personas mayores.

¢ El concepto de independencia es muy diferente para
mayores y para discapacitados.

e Los dos colectivos tienen diferentes ambiciones. Un
joven quiere estudiar para trabajar, mientras que en una

persona mayor no es lo mas normal.

Durante la celebracion de este seminario, estas cuestiones
supusieron los puntos bésicos de la discusién para finalmente
llegar a la conclusién de que la colaboracién entre mayores y
discapacitados es dificil pero hay que luchar para conseguirlo y

estar juntos para luchar por los objetivos deseados.
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El concepto de vida independiente puede ser el mismo para los
dos colectivos pero los objetivos, expectativas y necesidades
son diferentes. Hay que tener en cuenta que la discapacidad no
estd relacionada con la dependencia. La dependencia tiene mds
que ver con la situacion social de la persona y con lo que esta

quiere hacer en la vida.

Un punto muy importante sobre el que se habld, es todo lo que
pueden aportar al colectivo de personas con discapacidad, la
experiencia de las personas mayores y viceversa, las personas
con discapacidad, a los mayores, en soluciones para la
independencia. Los grupos de mayores pueden recibir apoyo y
asesoramiento en las asociaciones de personas con

discapacidad que llevan afios en esto.

Coincidimos todos en que es mucho mejor partir de cosas
sencillas y particulares para llegar al objetivo global y que para
lograr esto, es mejor que los dos colectivos vayan juntos para

vigilar nuestros intereses.

Después de una breve discusion se llegé a la idea de que

aunque entre los dos colectivos hay diferencias, también hay
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muchas cosas en comun en cuanto a necesidades y ambiciones.
Lo mds importante es que los dos quieren mantener su vida
bajo su control, poder tomar cada uno sus propias decisiones.
Que nadie decida por uno, que cada persona pueda decidir lo
que quiere, como lo quiere y cuando lo quiere. La clave para
conseguir esto es recuperar los derechos de los discapacitados

por ser discapacitados y los mayores por ser mayores.

Como conclusion después de esa discusion se puede decir que
cada persona tiene que poder decidir por si misma. Tiene que
poder elegir lo que quiere y como lo quiere, pero tiene que
poder buscar recursos para solucionar las necesidades

personales y sociales.

En cuanto a los mayores, reclaman los medios y recursos para
vivir independientemente porque saben que, en el futuro, los
hijos, por las caracteristicas actuales de la familia, no van a
poder cuidar de sus mayores. Por ello, solicitan:

e Prestaciones de pensiones bdsicas.

e Mejoras en estas prestaciones seglin lo que haya

cotizado.
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e Si trabajaron y les sobra parte del sueldo, poder invertir
éste para mejorar sus ingresos cuando lleguen a

mayores.

En este aspecto, la mayoria de las personas con discapacidad
que estaban en el seminario no estaba de acuerdo, porque esta
alternativa estd muy bien para las personas que trabajen hasta
llegar a jubilarse y que tengan un buen empleo, pero una
persona joven discapacitada no va a ser tan productiva para que
cotizar mucho, ni va a tener, normalmente, un buen sueldo o ni
siquiera tendrd trabajo, por lo que sélo tendria las prestaciones
basicas. Finalmente, se aport6 la solucién de que no se valore a
la persona por lo que haya trabajado, ya que si no, el colectivo

de las personas con discapacidad seguird estando marginado.

Se deberia incorporar dentro de los derechos humanos el

derecho a la independencia.
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Seleccion de Buenas Practicas en VI

Todos los participantes en el proyecto CEIL realizaron,
coordinados por nuestro socio sueco, el Independent Living
Institute, una seleccién de iniciativas que respondieran a los
criterios clave del concepto de VI. Posteriormente se editd la
publicacién “Buenas Practicas en Vida Independiente” en las
lenguas nacionales de cada pais participante, reuniendo dicha
publicacién, una serie de actividades que podrian encuadrarse
dentro de esta filosofia. Bien es cierto que esta recopilacion
resulté no ser la més idonea ya que dificilmente se encontraron
buenos ejemplos que respondieran a los criterios de VI en

nuestros paises.

Los criterios que se siguieron para valorar la idoneidad o no a
la hora de seleccionar una experiencia, fueron los ya
establecidos por el Independent Living Institute para considerar

que una actividad estd, o no dentro de los pardmetros de VI.
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Criterios para la seleccion de ejemplos de
buenas practicas en Vida Independiente®

Relevancia para los grupos diana
El ejemplo incorpora mejoras importantes para ambos grupos,
personas con discapacidad y personas mayores. Ambos grupos

pueden beneficiarse de la difusion de esta préctica.

Mejora la calidad de vida

El ejemplo mejora considerablemente uno o varios aspectos
basicos para la vida diaria de uno como por ejemplo la
vivienda, asistencia para la vida diaria, transporte,

comunicaciones.

Transferabilidad

(El ejemplo surgid6 debido a una combinacién unica de
circunstancias?. ;En qué medida la réplica de esa experiencia
en otros entornos sociales, econdémicos y politicos requiere

condiciones similares?

* Adolf Ratzka (Independent Living Institute)
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Cuantas menos condiciones necesarias, mejor. Cantas mas

condiciones comunes necesarias, mejor.

Autodeterminacion y libertad de eleccion

El ejemplo proporciona al usuario alternativas mds aceptables,
promociona la auto-determinacion y la independencia en la
vida diaria y mejora las habilidades del individuo para

gestionar su vida.

Inclusion

El ejemplo respeta los criterios del Disefio Universal y capacita
al individuo para compartir, en el mayor grado posible, las
soluciones usadas por el publico en general, como oposicién a
las soluciones especiales exclusivamente para usuarios
mayores o con discapacidad — una préictica esta que tiende a

estigmatizar.

Ciudadania, igualdad de oportunidades y plena
participacion en la sociedad
El ejemplo promueve la igualdad de oportunidades de los

grupos Diana dentro de la familia, el colegio, el trabajo, la vida
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en la comunidad, y proporciona los requerimientos que

favorecen un mayor poder politico y personal.

Mejora de la auto-imagen y la imagen social
El ejemplo lleva a una mayor auto-aceptaciéon entre los
usuarios y contribuye a una mejor imagen de los grupos en

cuestion en la sociedad.

Existencia
El ejemplo ha sobrepasado la fase de planificacion y se

encuentra en pleno funcionamiento.

Innovacién
El ejemplo representa una aproximacion diferente comparado

con soluciones anteriores.
Impacto cuantitativo

(A la vida de cudntas personas a afectado el ejemplo en

cuestion? Cuantas mds, mejor.
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Visibilidad

La relevancia y naturaleza del ejemplo es facilmente e
intuitivamente entendida y recordada por las personas mayores
y con discapacidad asi como por el piblico en general.
También considerar la visibilidad en los medios de

comunicacion.

Apoyo

El ejemplo goza de popularidad y es apoyado por sus usuarios,
las personas mayores y aquellas con discapacidad y por el
publico. Habria wuna resistencia considerable si se

interrumpiera.

Evaluacion
Idealmente, el ejemplo ya ha sido evaluado de forma

independiente y externa y se conocen sus costes y beneficios.

En Espafia, como ya se ha dicho anteriormente, no existe
historia del Movimiento de Vida Independiente por lo que
tuvimos que hacer una seleccion “por aproximacién” y se
escogid una sola accidén que se corresponde con la mayoria de

los criterios de seleccidn que se establecieron en el proyecto.
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NOMBRE DEL PROYECTO:
ICAVI — BIKAIN (Ingenieria de la Calidad de Vida - Bizi

Kalitatearen Ingeneritza)

OBJETIVOS:

Creacion de una entidad que, desde el ambito privado4 atienda
las necesidades de las personas con discapacidad y las personas
mayores en lo referente a informacion, ayudas técnicas y
accesibilidad, abordando el tema desde dos puntos distintos:

La atencién a particulares.

El trabajo individual de ICAVI — BIKAIN o conjunto con otras
entidades de cardcter tanto publico como privado en la
investigacion y/o el desarrollo de dispositivos de apoyo a las

personas con discapacidad.

* Se hace énfasis en su caricter totalmente privado para resaltar la
flexibilidad empresarial que se deriva de éste hecho. ICAVI — BIKAIN
tiene total libertad para variar y por lo tanto adaptar a las necesidades
puntuales de la actividad sus recursos tanto humanos como materiales, de
definir con agilidad la politica a seguir y de establecer rapidas alianzas para
el desarrollo de proyectos.
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AREA DE IMPLEMENTACION:

El proyecto de lo que acab6 siendo ICAVI — BIKAIN, que hoy
en dia se define como una Ingenieria para personas con
discapacidad, surgi6é de la experiencia personal de uno de sus
socios. Desde que nacid su hija, una nifia con una discapacidad
fisica importante, se vio enfrentado a situaciones de total
desorientacion en cuanto a los recursos disponibles en la
sociedad para satisfacer las nuevas necesidades que se iban

generando.

Tras contactar con distintas entidades, de ambito tanto publico
como privado, estatales y extranjeras, opté por disefiar por sus
propios medios la ayuda técnica que necesitaba, y fabricarla en
un pequeio taller de su zona de residencia (zona tecnoldgica e
industrialmente muy desarrollada). No recibié ayudas
econdmicas de ningln tipo ya que desconocia que las hubiera,

y se vio, en general, bastante desprotegido.
De esta y similares experiencias mantenidas durante afos
surgié la idea de crear ICAVI — BIKAIN, ya que, si una

persona ‘“‘supuestamente’” con recursos tanto econdémicos como
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informativos como era en su caso, se habia encontrado tan
desorientado, ;qué no seria de las personas con discapacidad y

sin recursos de ningun tipo?

Asi se decidi6 iniciar un estudio de mercado, principalmente
muy orientado a la creacion de una empresa de disefio y
fabricacion de Ayudas Técnicas, para lo que se contraté a un
estudiante de Ingenieria de Organizacion Industrial, en
principio no ligado al mundo de las personas con discapacidad.
Aquel estudio concluyé en el replanteamiento de la idea de
negocio a la de una empresa consultora, tanto para particulares
como para empresas, en temas relacionados con la
discapacidad, especialmente en Ayudas Técnicas vy

Accesibilidad.

Antes de la constitucién de la empresa se contacté con otro
tercer socio, una persona, también con discapacidad fisica
severa, que contribuyd en su dia a la bisqueda de las ayudas
técnicas que requeria el primer socio, dado que entonces
trabajaba en una entidad publica, de cardcter estatal,
especializada en Informaciéon y Asesoramiento en Ayudas

técnicas y accesibilidad, entre otras cosas.
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Asi se constituyé ICAVI — BIKAIN, en Diciembre de 2001, a
pesar de que la actividad no se inicid hasta Enero de 2002, en
que ICAVI - BIKAIN resulta adjudicataria del concurso
abierto convocado por la Diputacién Foral de Gipuzkoa para la
Gestion del Plan de Ayudas Técnicas para personas con
discapacidad de Gizartekintza — Departamento de Servicios
Sociales. El contrato, iniciado en febrero de 2003, es anual, y
prorrogable anualmente hasta 6 afos, momento en el cual,

deberd volver a convocarse concurso publico.

Este concurso consiste en la gestion de un presupuesto que en
el afio 2003 ha rondado los 752.000 euros y que ha ido
orientado a la subvencién de ayudas técnicas para la:
Auto-movilidad

Movilizacién

Accesibilidad

Comunicacion

Con el objetivo principal de gestionar la concesion de dichas
ayudas se ha contratado como novedad este afio a una empresa
privada (ICAVI - BIKAIN) como figura consultora en

tecnologias de la rehabilitacion (sin intereses comerciales en la
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fabricacion, distribucién o venta de ayudas técnicas objeto de
las subvenciones). Es este aspecto de la actividad de ICAVI -
BIKAIN el que se considera interesante desde el punto de vista
de Buenas Précticas, y por lo tanto la que se desarrollara en los

siguientes parrafos.

INSTITUCIONES IMPLICADAS:

En la sociedad no ha participado ninguna institucién ni como
accionista ni habiendo concedido subvenciones o cualquier
otro tipo de ayuda.

La Diputacion Foral de Gipuzkoa es actualmente cliente de

ICAVI - BIKAIN.

NUMERO DE USUARIOS:

De este servicio se benefician aproximadamente 1500 personas

anualmente. Esta cifra aumentard cuando se incluya la gestion

del programa Sendian.
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COSTE TOTAL DEL PROYECTO:

179.888 euros anuales, con lo que se cubre las necesidades de
personal (2 terapeutas ocupaciones como principales figuras
orientadoras, un ingeniero técnico como técnico de producto,
un administrativo para gestion de los expedientes
administrativos y una figura coordinadora del proyecto), las
necesidades de mobiliario, equipos informaticos, elementos y
gastos de transporte, mantenimiento de las ayudas técnicas
propiedad de la Diputacién Foral de Gipuzkoa (actualmente
formado por unos 2.500 dispositivos) y cualquier otro gasto

derivado de la actividad.

DESCRIPCION GENERAL DE LA EXPERIENCIA:

cuya labor completa consta de los siguientes servicios:

Gestion de un local de exposiciones (cedido en uso por la
Diputaciéon Foral de Gipuzkoa) donde se informa bien
mostrando las diversas ayudas técnicas cedidas por los
fabricantes bien completando la informacién mediante catalogo
o la realizacion de investigaciones particulares si la consulta lo

requiere. Se trata de un local abierto al publico al que en
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cualquier momento puede acudir cualquier ciudadano
interesado las soluciones para las situaciones derivadas de una

discapacidad.

Atencion de todas las solicitudes del Territorio Histérico de
Gipuzkoa de las personas catalogadas como minusvdlidas para
acogerse a este plan. Para el ano que viene se prevé el traspaso
de la gestioén del Programa Sendian en su apartado de ayudas
técnicas, que consiste en la prestacion de los mismos servicios
pero a familias que tienen a su cargo a personas mayores con
una cierta situacion de dependencia (oficialmente reconocida),

y que se nutre de un presupuesto independiente.

El proceso completo resumido seria el siguiente:

Recepcion de las solicitudes de acogerse al plan de ayudas
técnicas desde las oficinas de servicios sociales de base de cada
uno de los ayuntamientos de Gipuzkoa, donde necesariamente
han de iniciarse todos los tramites. El/la trabajadora social del
ayuntamiento realiza una valoracién previa de sus capacidades

y discapacidades, su situacién econémica y social y las barreras
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arquitectonicas y dificultades que el solicitante pudiera tener

en su lugar de residencia.

Visita al domicilio (en ocasiones y si el tipo de solicitud lo
permite se acude también a residencias, centros de dia...) para
realizar una valoracion técnica y social mds profunda por parte
de una de las Terapeutas Ocupacionales de de ICAVI —
BIKAIN. Tras la visita se realiza un informe de orientacién en
el que se recogen las necesidades detectadas y las soluciones
planteadas. No se incluye de momento un informe técnico
completo (proyectos) para la realizacion de obras de
acondicionamiento interno, si no unicamente cual ha de ser el

resultado final.

Presentacion de una propuesta de subvencion por cada caso
orientado en la comisién de resolucién que quincenalmente se
celebra con los técnicos del Departamento de Servicios
Sociales. Son éstos quienes finalmente deciden qué
corresponde a cada solicitante (es decir, que la gestion final del
presupuesto la realiza la propia administracion. ICAVI -

BIKAIN no decide aunque su opinién se tiene muy en cuenta).
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Ejecucion de aquellas resoluciones que no requieran beneficio
econémico para ICAVI — BIKAIN. Es decir, no vende
producto ni ejecuta proyectos ni obras en los casos en que se
concede ayuda econdmica para ello, sino que unicamente
gestiona el stock de ayudas técnicas propiedad de la Diputacién

Foral de Gipuzkoa. El funcionamiento es el siguiente:

Existe un almacén de ayudas técnicas recuperables compuesto
por aquellas que por sus caracteristicas puede ser utilizadas
sucesivamente por varios beneficiarios. La Diputacién Foral de
Gipuzkoa subvenciona el 100% de estos dispositivos para
asegurarse su propiedad y asi la posterior recuperacion de los

mismos.

ICAVI -BIKAIN es la responsable de la entrega, instalacion y
formacion en el manejo de estos dispositivos en los casos en
que se resuelve conceder la ayuda técnica del almacén, asi
como de su posterior recuperaciéon y puesta a punto para la
entrega a otro solicitante si el estado de la ayuda técnicas lo

permite.
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ICAVI — BIKAIN queda a disposicién del que lo solicite para
la atencion de las dudas que pudieran surgir respecto a los
dispositivos, dado que a menudo se produce el abandono de las
ayudas técnicas por desconocimiento de su manejo. Se
pretende no sélo garantizar el uso, sino el buen uso de las

ayudas técnicas concedidas.

PRINCIPALES PROBLEMAS:

Existen grandes limitaciones de la consigna presupuestaria, que
deberia ser duplicada para la atencion correcta de todas las

solicitudes.

El mantenimiento de las ayudas técnicas durante el periodo de
cesion corre a cargo del usuario (no asi una vez recuperadas
para su concesion posterior a otro usuario), lo que puede a
priori resultar confuso especialmente en aquellos casos en que
los beneficiarios han recibido un dispositivo previamente

utilizado por otro usuario.
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EVALUACION FINAL OFICIAL:

La gestion del plan esta resultando muy satisfactoria en los
niveles en que la normativa actual que rige el plan lo permite, a
pesar de que la gestion se inici6 el 5 de mayo de 2003 y por lo

tanto es dificil extraer conclusiones representativas.

SITUACION ACTUAL Y FUTURA:

ICAVI - BIKAIN esta trabajando duro en la deteccion de
acciones de mejora del servicio y tiene firmes esperanzas en
que la administracion las escuchard y las pondra en préictica en

la medida de sus posibilidades.
En cuanto a las previsiones de ICAVI — BIKAIN en este tipo

de actividades, éstas son las de exportar a otras comunidades

este sistema de gestion externo de la administracion.
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Estudio de viabilidad

para la constitucién de una Red de Apoyo Estatal
del Movimiento de Vida Independiente

Esta fue la actividad escogida para proponer como Proyecto
Piloto tal y como se queria en el proyecto. Por tal motivo,
realizamos el estudio de viabilidad que esperamos también
pueda servir de orientacion para cualquier otra persona o

entidad que desee poner en marcha una iniciativa similar.
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Estudio de viabilidad para la constitucion de
una Red de Apoyo Estatal del Movimiento de
Vida Independiente

Proyecto CEIL
Espaina 2004

INTRODUCCION
Justificacion y contexto:

Las personas mayores y aquellas con discapacidad en Espafia,
como en el resto de Europa, durante afios se han agrupado en
torno a modelos organizativos desde los que tratar de hallar
soluciones a situaciones colectivas e individuales de explicita
discriminaciéon e infravaloraciéon. La persistencia de estas
situaciones en los distintos modelos de sociedad del bienestar
establecidos en las disimiles regiones europeas, no son sino un
indicador mds de la crisis en la que se debaten ambos: el
sistema de bienestar y las organizaciones que cimentaron su

arquitectura sobre tan cambiantes pilares.
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Nos enfrentamos a una marea creciente de necesidades de
atencion de usuarios geridtricos con dependencia 'y
pluripatologia, enfermedades cronicas con alta dependencia y
supervivencia, enfermos terminales, trastornos cognitivos, que
se encuentran en inmersos en distintos recursos asistenciales

(residencias, hospitales, At primaria, salud mental, etc.).5

Como reaccidn, o quizds como evolucion alternativa, cada vez
es mayor el nimero de personas que redescubren en los
modelos, propuestas y filosofia de la autoayuda y la
autogestion, instrumentos para el acceso a los servicios y
productos con los que poder autodeterminar su plan de vida, en

igualdad de condiciones que el resto de la ciudadania.

La filosofia del Movimiento para la Vida Independiente, de
origen norteamericano y norteuropeo, comienza ahora a

extenderse en nuestro pais.

El Movimiento de Vida Independiente es un movimiento social
que trabaja por las libertades civiles de las personas con

discapacidad usando como tdctica principal los sistemas de
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autoayuda. La idea de que una persona con discapacidad ayude
a otra no es algo insélito, pero si infrecuente en nuestros
sistemas de asistencia. En realidad el Movimiento de Vida
Independiente no se aisla en un entorno oclusivo, cerrado, sino
que toma para si el mismo modelo de interdependencias

establecido por las personas sin discapacidad.

El Movimiento de Vida Independiente (MVI), como lo
conocemos hoy, comenzé en 1972 por iniciativa de un grupo
de estudiantes con discapacidad de la Universidad de Berkeley,
California (EE.UU.) con el establecimiento de un centro de
servicios de autoayuda controlados por el “consumidor” (el
individuo con discapacidad). Este movimiento social, con su
filosofia, principios, y actitudes tiene un origen fundado en el
sentido comun y las experiencias cotidianas de las personas

con discapacidad

El MVI apela, fundamentalmente, al individuo y a su
capacidad de examinar opciones, tomar decisiones, asumir
riesgos y a controlar todos los aspectos de su vida. A esta
conciencia se accede por procesos que aproximan al individuo

a sus responsabilidades de desarrollo personal y de la direccion
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de los recursos comunitarios que le pertenecen como ciudadano

en plenitud de derechos.

Quizds pueda valorarse como una corriente social que nos
alcanza con una demora de décadas o como el natural estadio
en el que se desemboca en un discurso de evolucién social,
pero de cualquier modo el Movimiento para la Vida
Independiente se estd ubicando con sus propuestas sobre un
escenario heterogéneo de organizaciones y metodologias

preexistentes.

ANALISIS DE LAS NECESIDADES
DETECTADAS

Durante el Proyecto CEIL se ha detectado un gran desconocimiento
entre los colectivos implicados de este sistema de actuacion, por lo que
se ha considerado prioritario a cualquier accion de puesta en practica
de iniciativas de Vida Independiente, la formacion y creacién de una

red divulgativa y de apoyo a nivel estatal.

En este orden de cosas, hay que decir que, en Espafia, con
respecto a la capacidad o no de los mayores para llevar a cabo

las actividades de la vida diaria, (AVD), no hay un porcentaje
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consensuado de mayores dependientes, oscilando entre el 15 y
el 20 por ciento. Puede afirmarse que las discapacidades
aumentan progresivamente con la edad y que se percibe una
mayor afeccion a ellas entre las mujeres que entre los hombres.
También puede afirmarse que en los umbrales del nuevo siglo,
el nimero de mayores de 65 afios con dependencia grave podia
cifrarse alrededor de 479.870, al que habria que afiadir la cifra
de 487.843 con algin tipo de dependencia total, lo que daria
lugar a una suma de 1.000.000 de personas necesitadas de
proteccion, es decir: 1.000.000 de personas mayores de 65 afios

dependientes.6

A esto hay que anadir 3.500.000 de personas con discapacidad

en Espafa.

Se ha valorado la idoneidad de la puesta en marcha de una red
de personas/grupos con discapacidad severa y personas
mayores que promuevan la implantacion de sistemas de

autoayuda bajo la filosofia del Movimiento de Vida

Independiente en diferentes puntos de la geografia espaiiola.

6 Rufino Blanco Ruiz de la Prada, Presidente de la Hermandad de Pensionistas de la
Administracion Local, Madrid
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FINALIDAD

Creacién de una Red de Apoyo Estatal del Movimiento de

Vida Independiente mediante la...

realizacion de unas Jornadas Formativas sobre los principios y
practica del Movimiento de Vida Independiente dirigidas a

personas mayores y personas con discapacidad severa.

Dirigido a personas que ponderan la posibilidad ejercer una
vida autodeterminada con el concurso de la asistencia personal
u organizarse en estructuras alternativas con las que acceder a

una situacion de control pleno de su cotidianidad.

56



Proyecto CEIL

CARACTERISTICAS DE LOS BENEFICIARIOS

SEXO

Mujer O HombreO Ambos X

EDAD

Adultos X Personas mayores X
AMBITO DE INTERVENCION

Personas mayoras X Discapacidad fisica X

BENEFICIARIOS DIRECTOS: 34

BENEFICIARIOS INDIRECTOS (Poblacién susceptible de ser
beneficiaria): 20% de la poblacién general
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COLABORACION EN RED

Confederacion Espaiola de Organizaciones de
Mayores

Es una organizacién de cardcter confederativo e intersectorial,
de 4mbito nacional, constituida para el servicio, la
coordinacion, el fomento y la defensa de los intereses de las
personas mayores. Para ello estd dotada de personalidad
juridica y plena capacidad de obrar para el cumplimiento de sus
fines. Es un organismo no gubernamental, cuyos principios
basicos de actuacién son: El respeto a la autonomia de las
organizaciones integradas, el pluralismo la independencia

respecto a la Administracion y los partidos politicos.

Foro de Vida Independiente

Foro virtual integrado por 150 personas y que, pese a su
reciente constitucion (2002), es el tnico referente en Espafia
del Movimiento de Vida Independiente. Sus miembros trabajan
en red y entre sus acciones mds sobresalientes estdn la
gestacion del I Congreso Internacional de Vida Independiente,
celebrado en Tenerife 2003, y del libro “El Movimiento de

Vida Independiente. Experiencias Internacionales”.
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PLANIFICACION PROGRAMACION
OPERATIVA

CUADRO DE PLANIFICACION

NECESIDADES | OBJETIVOS ACTIVIDADES | RESULTADOS
ESPERADOS
Definicién Objetivos Actividades para | Resultados
necesidad 1 relacionados a alcanzar objetivo | esperados
necesidad 1 1 Indicadores de
evaluacion
Dificultad de las | Difusién de los | Jornadas de La formacién de,
personas con mecanismos formacién en la | al menos, 2
discapacidad innovadores del | filosofia de la personas por
severa para poder | Movimiento de | Vida Comunidad

disponer de
recursos que les
permitan llevar
una vida
autosuficiente y
poder ejercer sus
derechos en
igualdad de
condiciones.

Dificultad de un
20% de personas
mayores
dependientes que
tienen dificultad
para llevar una
vida
autosuficiente.

Vida
Independiente
que permiten a
personas dirigir
su propia vida.

Independiente y
los principios que
la sustentan.

Auténoma que
adquieran un
compromiso de
constitucién de
un grupo de
accion en su
zona.
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DEFINICION DE LOS OBJETIVOS

OBJETIVOS GENE 3ALES

OBJETIVO GENERAL 1 OBJETIVO ESPECIFICO
Difusion de los mecanismos innovadores 1L.A

del Movimiento de Vida Independiente Jornadas de formacion en

que permiten a personas con discapacidad | la filosofia de la Vida
severa y personas mayores dependientes Independiente y los
dirigir su propia vida. principios que la
sustentan.

OBJETIVO ESPECIFICO
1.B

Lograr el compromiso de
actuacion practica de lo
aprendido por parte de los
alumnos.

ACTIVIDADES, METODOLOGIA

Actividades y estrategias que deberian permitir alcanzar el
objetivo de la creacion de una Red de Apoyo Estatal del

Movimiento de Vida Independiente.

Realizacién de unas Jornadas Formativas sobre los principios y préctica del
Movimiento de Vida Independiente.

Dirigido a:

Personas mayores dependientes

Personas con discapacidad

que ponderan la posibilidad ejercer una vida autodeterminada con el
concurso de la asistencia personal u organizarse en estructuras alternativas
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con las que acceder a una situacién de control pleno de su cotidianidad.

N° de alumnos: 34 personas (se buscard balance entre hombres y mujeres).
Profesorado: se buscard la asistencia de expertos en este &mbito que
necesariamente seran personas pertenecientes a ambos colectivos.

Temario previsto:

Este curso se divide en dos partes, basadas ambas en el conocimiento de
recursos que permitan la autonomia personal de personas con discapacidad
severa y mayores dependientes.

Habiendo terminado la primera parte, los participsntes deberian tener un
conocimiento general de la idea de Vida Independiente: origenes, desarrollo
histérico, principios. En esta primera parte del médulo formativo se
promoverd una discusion tedrica entre las personas asistentes como alumnos
y los expertos que lo impartan.

La segunda parte del curso trabaja sobre el conocimiento de los recursos
técnicos y su valor para la autonomia personal.

RESULTADOS ESPERADOS

La formacion de, al menos, dos personas por Comunidad
Auténoma que adquieran un compromiso de constitucién de un
grupo de accién en su zona, una Red de Apoyo Estatal del
Movimiento de Vida Independiente, basado en la filosofia y

forma de hacer del Movimiento de Vida Independiente.
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EVALUACION

Indicadores de evaluacion a partir de los resultados esperados

Cuestionario para asistentes para medir:

Satisfaccion por los contenidos, accesibilidad, profesorado.

Documento de “Compromiso’:

N° de asistentes que se comprometen a dinamizar su drea de residencia y/o
CC.AA. segun los objetivos del curso.
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Miembros del Consorcio
Transnacional

Promotor:

Asociacién
INICIATIVAS y ESTUDIOS SOCIALES

ASOCIACION INICIATIVAS Y ESTUDIOS
SOCIALES (IES)

INICIATIVAS y ESTUDIOS SOCIALES es una asociacion
que pretende propiciar una cultura respetuosa de la igualdad de
oportunidades y favorecer actitudes sociales
antidiscriminatorias hacia colectivos desfavorecidos. En esta
asociacién se espera conseguir estos logros desarrollando
actividades integrales para solucionar problemas generados por

los procesos de exclusidn social.
Sus objetivos son:

e Propiciar actitudes sociales antidiscriminatorias hacia

colectivos desfavorecidos, con especial énfasis por
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encontrar una aproximacion social, técnica y cultural de
los problemas de las personas con discapacidad.

e Propiciar una cultura respetuosa de la igualdad de
oportunidades, condiciones y accesos para las personas
con discapacidad y otros colectivos, colaborando para
ello con todo tipo de agentes sociales (administracién
publica, PYME's, fundaciones, ONG's, instituciones
privadas...).

e Participar en todo género de acciones tendentes a
potenciar una cultura de la solidaridad en materia de
investigacion y desarrollo tecnoldgico, y de las politicas
regionales, nacionales e internacionales de [+D.

e Participar en todo género de acciones tendentes a
mejorar la eficacia, los recursos y la gestion de
organizaciones de personas con discapacidad y otros
colectivos sociales. Tomar parte en todo género de
actividades tendentes a involucrar a las personas

desaventajadas en actividades culturales.

IES es muy activa a nivel internacional con una larga
experiencia coordinando proyectos relacionados con el campo

social, fundamentalmente proyectos relacionados con la
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discapacidad, con dimension Europea. También tiene un gran
conocimiento en politicas sociales europeas debido a la
experiencia ganada durante su actividad como miembro en la
participacién activa en numerosos eventos Europeos durante
mds de 10 afios.

Los miembros de IES forman parte del Foro de Vida
Independiente de Espafia, una comunidad virtual de 200
miembros que promueven la difusién del IL aprobada durante

el primer tiempo en Espafa.
Presidente: D. Juan José Marana

Péagina web: www.asoc-ies.org E-mail: info@asoc-ies.org

Espana
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CEOMA

de Mayores

La fuerza de los mayores: Un reto para el siglo XX1

CONFEDERACION ESPANOLA DE
ORGANIZACIONES DE MAYORES (CEOMA)

CEOMA es una organizacion de Espafia constituida para el
servicio, la coordinacién, la promocioén y la defensa de los
intereses de las personas mayores. Es una organizacién no
gubernamental en la cual sus principios bdsicos de

cumplimiento son:

e EI respeto a la autonomia de los miembros de la
organizacion.
e El pluralismo y la independencia con respecto a la

Administracion y la politica de los partidos.

Es uno de los interlocutores validos delante de la

administracion central.

CEOMA estd constituida por 21 asociaciones autondmicas y

nacionales cuyo propoésito es apoyar y promover los derechos e
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intereses de las personas mayores. Otras entidades que no
reunen los requerimientos para considerarlas como miembros
completos prefieren adherirse como miembros asociados. Esta
es una alternativa muy usual para fundaciones u otras
organizaciones que no quieren permanecer aislados. Asi,
pueden decir que sus prioridades son diferentes o dar mayor
intensidad a otros puntos, pero coincidirdn en el punto esencial:

la defensa de los derechos de las personas mayores.

Presidente: D. Eduardo Rodriguez Rovira
Direccion: C/ Pio Baroja, 10; Edificio Cantabria; 28009
Madrid, Espafia. E-mail: ceoma@medynet.com

Web Site: www.ceoma.org
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L

oF

N.R. C. A.
= ',‘

LN.R.C.A.
Istituto Nazionale di Riposo e Cura Anziani V.E. I1
Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico

Dipartimento Ricerche Gerontologiche

Inrca es un instituto publico que opera en el sector de la
investigacion del envejecimiento de la poblacion y la atencidon
a los mayores, aproximandose a los problemas gerontolégico y
geridtricos de las personas mayores a través de estudios
clinicos, epidemioldgicos y socio-econémicos que se engarzan
con los servicios que el Instituto lleva a cabo en varios hospitales
y centros geridtricos de pais: Ancona, Appignano, Cagliari,
Casatenovo, Cosenza, Fermo, Florence, Genoa, Rome.

La investigacion llevada a cabo por el instituto con el fin de
mejorar la calidad de vida de la poblacion mayor se puede

dividir en tres diferentes, pero interconectados, sectores:

® investigacion “basica” para identificar signos tempranos
de envejecimiento o enfermedades asociadas a la edad
(Departamento de investigacion gerontolégico)

® investigacién con aplicaciones clinicas, relativa al

diagndstico 'y terapias médico-quirdrgicas  de
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enfermedades asociadas a la edad y rehabilitacién
(Hospitales Geridtricos).

¢ Investigacion socio-economica que analiza las necesidades de
los mayores y sus familias, poniendo una atencion
particular en aquellas situaciones relacionadas con la

hospitalizacion (Centros de investigacion socio-econdmica).

Las actividades del instituto se llevan a término de un modo
interdisciplinario, integrando investigacion bdsica y aplicada
con gran atencién a la conexidn entre hospitalizacion y
tratamiento, asi como a la investigacion cientifica. Para este
propésito, el instituto generalmente colabora con otras
asociaciones, a nivel nacional e internacional poniendo una
particular atencién en la difusion de descubrimientos y
adquisicion de conocimientos, los cuales son difundidos a través

de la preparacion y adaptacion del personal interno y externo.

Address: Via Santa Margherita, 5 - 60124 Ancona
Tel: 071-8004797, 071-8004767. Fax: 071-35941

CEIL website within INRCA’s website:
http://www.inrca.it/CES/CEIL/index.htm

CEIL e-mail: Dr. Giovanni Lamura: g.lamura@inrca.it;

Dr. Andrea Principi: a.principi@inrea.it.
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Disabled Peoples” International-Italia (DPI)

DPI Italia es una asociacion sin animo de lucro
fundada en 1994 aunque Italia fue un miembro

temporal de DPI desde 1990. DPI se fundé en

1981, es una organizacion mundial para la proteccion de los
derechos humanos y civiles de las personas con discapacidad
presente en 130 paises en el mundo. DPI Italia esta constituida
por 18 asociaciones que trabajan en la promocién y proteccion
de los derechos humanos y civiles de las personas con y sin
discapacidad incluyendo  sus familias, de comunidades
territoriales presentes en varias regiones de Italia, y de personas
con y sin discapacidad, las cuales se unen como simples
miembros. Es un movimiento social 'y cultural
fundamentalmente basado en un principio bien definido: hacer
a las personas con discapacidad protagonistas directos. En
realidad, se cree que estas personas son verdaderos los expertos
en los problemas y dificultades que encuentran dentro de las
diferentes sociedades.

Por esta razén se cree que es extremadamente importante que
las personas con discapacidad sean una parte activa de los

juicios y disputas en los cuales estdn involucrados. DPI Italia
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llevan a cabo actividades de proteccion de los Derechos
Humanos, de promocién de la igualdad de oportunidades y de
la participacion e integracion de las personas con discapacidad
en todo el territorio nacional. Desde que los descubrimientos
genéticos humanos y las decisiones sobre la calidad de vida
basadas en la medicina provocan serios problemas éticos con
respecto a las personas con discapacidad, DPI Italia ha estado

involucrado desde hace muchos afos en cuestiones de bioética.

Las actividades
e Demanda de una mayor auto-suficiencia,
independencia, auto-determinacion y una vida
independiente de las personas con discapacidad e
igualdad de oportunidades.
e Asesoramiento.
e Proteccion de la mujer con discapacidad.
Direccidn: via dei Bizantini, 91 Cap. 88046
Lamezia Terme (CZ). Italia
Tel. 0968/463499, fax 0968/463568.
Email dpi@libero.it, dpitalia@dpitalia.org

Web Site: www.dpitalia.org
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AUSER

Auser fue fundada en 1989 a partir de la iniciativa de la Union
de Personas Jubiladas del Comercio (SPI/CGIL) y de la Unién
de Trabajadores Nacionales del comercio.

Trabajan a través de 1200 asociaciones locales en todo Italia
las cuales estdn organizadas en niveles nacional, regional y
local.

Auser en una asociacién que promueve el autogobierno de
servicios y acciones por solidaridad, con el fin de incrementar
los derechos de las personas mayores, permaneciendo activos
en la vida social y econdmica gracias a sus experiencia y
habilidades. Las personas mayores estdn activas como

voluntarios en muchas actividades y en diferentes campos:

¢ Formacién y educacion: fundando la Universidad
Popular de la tercera edad.

¢ Educacioén de la salud.

e Solidaridad:  desarrollando la  Asociaciéon  Filo

d’Argento que es un local con un teléfono de ayuda
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para personas mayores que necesiten apoyo psicologico
y préctico.

e Utilidad social: descubriendo caminos para promover
los valores artisticos, culturales y patrimoniales de la

artesania tradicional y otras habilidades.

Solidaridad internacional

Auser también opera a nivel europeo. Auser estd involucrado
en proyectos europeos integrados en Programas de la Union
Europea para Personas Mayores. Auser forma parte de dos
redes de trabajo. ENOV (Red europea de voluntarios mayores)
y la Tercera Red que incluye a muchas asociaciones europeas.

Auser es miembro de AGE una (Red de trabajo europea que se
preocupa de las personas mayores y los problemas de la edad)

y CEDAG ( Consejo europeo de organizaciones de voluntarios)

Presidenta: Maria Guidotti.
National Auser: via Nizza, 154, Cap. 00198, Roma, Italia
Tel. 06/8440771, Fax. 06/84407777. Email: nazionale @auser.it

Web Site: www.auser.it
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s L Disability NOW

aH"
Né Disability Now es una organizacion de

personas con discapacidad sin &nimo de lucro que fue fundada
en Tesalonica el 8 de marzo de 1996. El fin de Disability Now
es producir y distribuir toda la informacién disponible para las
personas con discapacidad y ayudarlas mediante el
conocimiento de las técnicas apropiadas y las habilidades para

cubrir sus necesidades y reconstruir sus vidas.

Disability Now tiene el sitio en Internet mas popular y la mejor
libreria online en idioma griego. Es muy fécil de usar y navegar
por sus sistemas. Respeta los criterios del disefio universal y
accesible para todas las discapacidades. Ademds, muchas
organizaciones sin animo de lucro recurren a su
profesionalidad y a los datos que poseen. Ofrecen soluciones
para la realizaciéon de publicidad, activismo on-line, disefio y
manejo de programas de rehabilitacién, publicaciones,

marketing de la discapacidad, etc.
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Tiene una base de datos sobre discapacidad con mas de 8.200
documentos. La base de datos completa no es accesible
directamente porque hay documentos confidenciales y
privados. Todos los otros documentos y datos comerciales son

accesibles en http://www.disabled.gr.

Disability Now ofrece estos servicios fundamentalmente a
través de dos canales que estdn unidos. El primero es conocido
como www.disabled.gr que tiene mas de 45.000 visitantes por
mes y en este momento es el lugar de Internet mds popular en
temas de discapacidad en el mundo, de acuerdo con alexa.com.
El segundo canal es el periddico “Disability Now”, es un
periddico bimensual que fue creado en 1993 y que hoy en dia
tiene una amplia circulacién distribuyéndose gratis a mas de

8.200 suscriptores.

Disability Now nace con dos direcciones principales de
actividad: hacia los usuarios finales, que son personas con
discapacidad, sus parientes y profesionales de la rehabilitacion
(como médicos 6 cualquier otro que esté interesado en recabar
informacién sobre discapacidad), pero también hacia

organizaciones para personas con necesidades especiales tales
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como la Federacién Nacional de Necesidades Especiales, la
Blind Union u otras organizaciones importantes. Pero se intenta
que Disability Now no sélo apoye a todas las organizaciones
relacionadas con la discapacidad, hospedando sus sitios web
bajo el dominio http:/www.disabled.gr/, sino también
suministra un canal de comunicacion efectiva entre las dos

categorias.

Direccién: 3rd Septemvriou 30, 546 36, Thessaloniki, Grecia
Email: admin@disabled.gr

Tel. (+30) 2310 211915

FAX (+30) 2310 968178

Web Site: www.disabled.gr
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L I Independent
I Living Institute
i

independentliving.org

INDEPENDENT LIVING INSTITUTE
El propésito del Instituto es promover la igualdad de

oportunidades de las personas con discapacidad para ganar
mayor poder personal y politico, auto-determinacién, mayor
participacion e igualdad a través de la informacion, material de
formacion, la asistencia técnica y asesoramiento. El Instituto
trabaja en cooperacién con otras organizaciones las cuales
apoyan ese proposito a nivel local, nacional e internacional,
incluyendo grupos de auto-ayuda en paises en vias de
desarrollo. El Instituto estd debidamente registrado como
organizacion sin dnimo de lucro de acuerdo con la ley Sueca.
El Instituto trabaja con proyectos que promueven la auto-
determinacion en el dia a dia de las personas con diferentes
discapacidades, en particular, personas usuarias de asistencia
personal. En el afio 1980, el director del Instituto cogié la
direccion de STIL, una cooperativa de Vida Independiente en
Estocolmo, que fue la primera en Europa que dispuso de un

sistema de asistencia personal controlada por el usuario y llegd
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a ser el modelo para el Acta de Asistentes Personales en Suecia
de 1994 (LASS). Los usuarios de los asistentes personales
requieren conocimientos y habilidades sobre personas con
diferentes discapacidades. Por esta razén, empezaron un
proyecto de Redes de Asistentes Personales para recopilar una
libreria bésica en Internet con textos legales, de preparacion
para los usuarios de asistencia, ejemplos internacionales de
distribucién de la asistencia, etc y servicios interactivos, por
ejemplo la primera referencia sobre asistencia en Suecia.

La gran libreria del Instituto contiene también otros
documentos de interés para personas con grandes
discapacidades semejantes a los de las Naciones Unidas y de la
Unién Europea, documentos sobre los derechos humanos y
discapacidad, ejemplos internacionales de soluciones de
accesibilidad, sobre mujeres con discapacidad y discapacidades
y desarrollo internacional. Hay también una base de datos de
organizaciones e instituciones en el campo de la discapacidad
para un trabajo en red, unas vacaciones accesibles mediante el

intercambio de casas y grupos de discusion sobre varios temas.
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Presidente: Mr. Adolf RATZKA
Direccion: Arenavigen 63, 7 tr, SE-121 77 Johanneshov, Sweden.
E-mail: admin @independentliving.org.

Website: www.independentliving.org
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Socios Asesores:

The European Older Faaple's Platform

EUROPEAN OLDER PEOPLE'S
PLATFORM (AGE)

et et dsrmenn i AGE,  la - plataforma  europea de las
personas mayores, pretende activar y promover los intereses de
las personas mayores en la Unién Europea y aumentar los
conocimientos sobre aquellas cuestiones que les afectan. Todos
en la Unién Europea estamos mds y mds afectados por las
decisiones que toman las instituciones: el Consejo de
Ministros, la Comision, el Parlamento Europeo y las Cortes de
Justicia. Decisiones que afectan a la vida diaria de todos los

habitantes- incluidos las personas mayores.

AGE estd comprometida en una linea de politicas y actividades
de informacion para poner las cuestiones de las personas
mayores en la agenda de la UE y contribuir a la existencia de
redes de trabajo entre grupos de personas mayores. Entre

nuestros principios estd un cambio de actitudes necesario para
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lograr una sociedad para todas las edades, buscando solidaridad
entre generaciones de forma que reconozca las contribuciones a
la sociedad de las personas mayores. AGE estd comprometida a
combatir todas las formas de discriminacién por la edad en
todas las dreas de la vida y pretende controlar e influenciar la
realizacion de varias iniciativas de la UE en este area.

AGE fue creada en enero del 2001 persiguiendo un proceso de
discusion sobre como mejorar y fortalecer la cooperacion entre
organizaciones de personas mayores a nivel europeo.
Miembros de AGE son organizaciones Europeas, nacionales y
regionales 'y organizaciones de personas mayores Yy
organizaciones para personas mayores. Las organizaciones de
personas mayores tendran la mayoria de votos en el cuerpo de
decision en AGE. Los miembros de AGE son solo
organizaciones sin dnimo de lucro. AGE esta cofinanciada por

los miembros y por la Comision Europea.

Presidente: Mr. Steen Langebaek
Direccion: Rue Froissart 111 1040 Brussels - Belgium
E-mail: info@age-platform.org

WebSite:www.age-platform.org
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EUROPEAN NETWORK ON
INDEPENDENT LIVING (ENIL)

En Abril de 1989, en el Parlamento Europeo de Estrasburgo,
unas 80 personas con grandes discapacidades procedentes de
cerca de dos docenas de paises participaron en una conferencia
de 3 dias sobre asistencia personal. Durante este evento la Red
de Trabajo Europeo de Vida Independiente, ENIL, fue
fundada.

ENIL fue fundada para representar a personas con discapacidad
infrarepresentadas (ej. con dependencia diaria de personal de
asistencia) en politicas sobre discapacidad. Se propone

construir y coordinar una red sobre vida independiente.

Ideario de ENIL.
e Contribuir a la mejora de la situacion de la personas con
discapacidad a través de la capacitacion del individuo.

e Trabajar para construir una red de trabajo europea sobre

vida independiente. (ENIL)
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e Llevar a cabo eventos formativos sobre vida
independiente, e.g. seminarios, jornadas de trabajo y
desarrollo de materiales.

e Trabajar para desarrollar conceptos Europeos,
principios 'y definiciones relativas a la vida
independiente.

* Promover la filosofia y concepto de vida independiente
entre los partidos politicos, gobiernos y otras
instituciones europeas.

e Solicitar fondos para que ENIL lleve a cabo sus
actividades.

e Promover a la difusién y comprensiéon de la vida
independiente en Europa.

e Facilitar la comparticiéon de informacién sobre vida

independiente.
ENIL proporcionard una unica interpretacion europea del

movimiento europeo de personas con discapacidad, de nuestras

circunstaqgncias, experiencias, propuestas y practicas.
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Las lineas prioritarias de ENIL recaen en la promocién de la
Vida Independiente. Este proceder implica un fuerte

compromiso con la legislacién anti-discriminatoria.

ENIL Presidente: Mr. John EVANS
ENIL Home page: http://www.enil.eu.com/index.htm
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Manifiesto de Tenerife

Uno de los eventos mas importantes en los que participaron los
socios del proyecto CEIL en Espafia fue el I Congreso
Internacional de Vida Independiente. Marcé un hito en la
evoluciéon de este movimiento en Espafa y promovié el
denominado Manifiesto de Tenerife que nuestra asociacion
asume plenamente. Por su relevancia, consideramos interesante

incluirlo en este libro como colofén de un proyecto.
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Manifiesto de Tenerife

Promovamos la Vida Independiente
Acabemos con la discriminacion hacia las

personas con discapacidad

Nosotros, los 400 participantes de varios paises europeos
reunidos en el primer Congreso Europeo sobre Vida
Independiente, celebrado en Tenerife en el marco de 2003
como Afo Europeo de la Discapacidad, requerimos que el
Gobierno Insular de Tenerife, el Gobierno de Canarias y el
Gobierno de Espafia, tomen las riendas y aboguen por la
aplicacion de este Manifiesto en la politica de la Unién
Europea, especificamente en el trabajo sobre la Directiva de No
Discriminacién hacia las Personas con Discapacidad y el Plan

de Accion Europeo de Personas con Discapacidad.
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Principios de Vida Independiente

Nosotros, las personas con discapacidad, debemos contar con
los medios para responsabilizarnos de nuestra propia vida y
acciones, al igual que las personas sin discapacidad. La mayor
parte de los problemas a los que se enfrentan las personas con

discapacidad no son médicos, sino sociales, econémicos y

politicos.

Tras una historia de marginacién y exclusion, las personas con
discapacidad demandamos AHORA, el derecho a elegir como
vivir nuestras vidas en esta sociedad. Demandamos las mismas
oportunidades y capacidad de eleccién, asi como el mismo
grado de control y orientacion sobre nuestra vida diaria, hechos
que las personas sin discapacidad tienen garantizados.

Nuestra participaciéon plena e igualitaria en la sociedad, nos
permitird alcanzar las méximas posibilidades como seres
humanos y de esta manera, contribuir a la vida social y
econdmica de nuestra comunidad. Histéricamente ésta

participacion nos ha sido negada.
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Las personas con discapacidad deben ser apreciadas como

expertos en sus propias vidas.

Como tales, tenemos el derecho y la responsabilidad de hablar
en nuestro nombre. En este sentido, las personas con
discapacidad necesitan dirigir sus propias organizaciones. La
Vida Independiente es un derecho humano fundamental para
todas las personas con discapacidad, independientemente de la
naturaleza y alcance de su deficiencia. Se incluye aqui a las
personas con problemas de aprendizaje, usuarios 'y
supervivientes de los sistemas de salud mental, nifios con
discapacidad y personas mayores. Toda vida y su diversidad
debe ser valorada. Todo ser humano debe tener el derecho de

eleccion en los temas que afecten a su vida.

Afirmamos

Las necesidades de las personas con discapacidad deben
tenerse en cuenta en todas las actividades del sector publico,
tales como la planificacion de infraestructuras, la educacion, el

transporte, las medidas de empleo y otros servicios a través del
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Disefio para Todos o Universal y el Disefio Inclusivo. La
aplicacion y disefio de los servicios debe seguir los principios
de Vida Independiente y centrarse en las necesidades

individuales de cada persona.

La asistencia personal permite a las personas con discapacidad
fisica, sensorial, intelectual, y con otros tipos de discapacidad,
dirigir sus propias vidas en nuestra sociedad, permitiendo una
plena participacion en todas las actividades humanas. Estas
actividades incluyen entre otras, la posibilidad de tener hijos,
exualidad, educacion, empleo, desarrollo humano y ambiental,

ocio, cultura y politica.

Las personas con discapacidad deben tener control sobre los
servicios relacionados con la discapacidad y la vida
independiente. Estos servicios incluyen la financiacion publica,
defensa de derechos, formacién y apoyo, para quienes no
puedan o no quieran tener el control completo de sus vidas.

Es inaceptable que los ciudadanos europeos con discapacidad,
ean recluidos en instituciones por falta de alternativas

adecuadas de vida independiente en su comunidad.
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Subrayamos que los servicios de apoyo de Vida Independiente,
son esenciales para que las personas con discapacidad puedan
disfrutar de sus libertades basicas y deben ser financiadas por
todos los Gobiernos. Nosotros, personas con discapacidad de
toda Europa, no aceptamos limitaciones en la financiacién de
nuestras libertades basicas. Si fuese necesario, estamos
dispuestos a debatir en profundidad las tradicionales

argumentaciones sobre la escasez de recursos.

Union Europea

Instamos a la Unién Europea (UE) a que continie ampliando
las politicas de derechos humanos para mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad, a través de la libertad de

eleccion y una mayor calidad de los servicios.

Condenamos cualquier  tipo de segregaciéon e
institucionalizaciéon como violaciones de nuestros derechos
humanos. Los Gobiernos deben aplicar y reforzar la legislacion
que protege los derechos humanos y la igualdad de

oportunidades de las personas con discapacidad.

90



Proyecto CEIL

Instamos a la UE a que adopte medidas que garanticen y den
prioridad a las soluciones basadas en la integraciéon en la
comunidad, ante otras basadas en la institucionalizacion, en el
ambito de los servicios de apoyo para las personas con

discapacidad.

Las personas con discapacidad deben tener la opcion de
convertir los servicios de apoyo relacionados con la
discapacidad que se reciben en especie hoy en dia, en el

montante equivalente de pago directo.

De acuerdo con el Tratado de Roma, demandamos que los
Gobiernos de la UE adopten un nivel minimo de pago directo,
destinado a servicios de asistencia personal en todos los paises
de la UE, con el fin de promover la libertad de movimiento.
Ademads, las necesidades de las personas con discapacidad
deben ser integramente tenidas en consideracion en la
promocién de estidndares de interoperabilidad de bienes y

servicios entre Estados.

Requerimos a la UE que exija que los gobiernos financien el

desarrollo y apoyo de organizaciones dirigidas y gestionadas
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por personas con discapacidad a fin de promover la Vida

Independiente.

Demandamos finalmente que la UE adopte las medidas
necesarias para prevenir la discriminacion de las personas con
discapacidad en futuros avances de la genética, la ciencia y la

tecnologia.
Arona, Tenerife

26 de abril de 2003
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