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1. DESCRIPCION DEL MODULO

TITULO DEL MODULO | LA FILOSOFIA DE VIDA INDEPENDIENTE

PALABRAS CLAVE Filosofia, vida independiente, diversidad funcional,
capacidad, centros, asistencia personal

GRUPO Este mddulo esta dirigido a personas que quieran

DESTINATARIO saber de donde proviene la figura del Asistente
Personal.

NIVEL Principiante

OPORTUNIDADES Personas que quieren ser Asistentes Personales

LABORALES para personas con diversidad funcional.

Este moddulo ofrece a los participantes
conocimiento practico, comprension, recursos y
OBJETIVOS DEL oportunidades para aprender a trabajar como
MODULO asistente personal.

El estudiante aprendera el origen de la filosofia de
vida independiente, su desarrollo y sus
consecuencias a nivel individual y colectivo.

Tras la finalizacion de este modulo, el participante
habrd aprendido qué es la Filosofia de Vida
OBJETIVOS DE Independiente, cudles son sus principios y pilares
APRENDIZAJE basicos y como se ha vuelto un modo de vida.
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PREREQUISITOS: Uso basico de las TICs

CONOCIMIENTOS Ninguno

PREVIOS:

DURACION: 4 h

COMPENTENCIAS El estudiante comprende e interioriza el Modelo de
Vida Independiente en que el Asistente Personal
esta basado.

EVALUACION La evaluacion consistira en un test de multiples
opciones y un ejercicio con pregunta a desarrollar,
que evaluara el conocimiento y comprension del
estudiante en base a los objetivos de aprendizaje.

CATEGORIA coste (optimizacién del coste)
tiempo (gestion eficiente del tiempo)
calidad-s (calidad de servicio)
calidad-g (calidad de gestion)

MATERIAL Ninguno

SUPLEMENTARIO
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2.INTRODUCCION

Estimado participante,

iBienvenido a este modulo! Este mddulo se ha creado dentro del marco de formacion para
personas que estan interesadas en ser asistentes personales para personas con diversidad
funcional. En este modulo aprenderas sobre la Filosofia de Vida Independiente, el movimiento
que lucha por los derechos de estas personas y mediante el cual se crea la figura del Asistente

Personal.

El mddulo 2 incluye principios filosoficos, socioldgicos, tedricos y politicos necesarios para
entender como la Filosofia de Vida Independiente se crea y evoluciona, y asi también lo hace la
figura del Asistente Personal. Veremos como se fundaron los Centros de Vida Independientes y
con qué objetivos. Se estudiara la FVI, sus pilares y principios basicos y el desarrollo de un
modelo de vida independiente como resultado de un cambio de la mentalidad en personas con
diversidad funcionar que desde los afios 60 luchan por sus derechos para, principalmente,

hacerse con el control de sus vidas.

Saludos cordiales,

El equipo del Proyecto EU- Assistant
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3. ORIGEN E HISTORIA

El nacimiento del movimiento en pro de la vida independiente puede datarse en el dia en que
Ed Roberts, un estudiante, accedié a la Universidad de California (Berkeley) tras haber
superado varias dificultades debido a su discapacidad y los limites del modelo médico-
rehabilitador del tratamiento que predominaba en ese momento. Roberts tenia una
denominada diversidad funcional “severa”, y desde su infancia, su familia y su entorno médico
considerdé que no seria posible que él alcanzara ciertas metas como casarse, acudir a la
universidad o conseguir un empleo. Aun asi y a pesar de la falta de confianza en sus
posibilidades, Roberts superd ciertas barreras y consiguié acudir a la escuela y, después, al

instituto donde se prepard para acceder a la universidad.

En esa época (los 60), solo cuatro universidades de Estados Unidos cumplian con requisitos de
accesibilidad necesarios para mujeres y hombres con movilidad reducida. Aun asi, Roberts
tomd la determinacion de ir a la universidad que consideraba mejor para su carrera
académica, sin limitar su decisién a aquellas universidades accesibles. Esta es la razon por la
gue Roberts solicitd entrar en la Universidad de California (Berkeley) para hacer un grado en
Ciencias Politicas. Finalmente, Roberts fue admitido y fue a vivir a la enfermeria (porque la
residencia de estudiantes no era accesible) pero no sin haber superado varias barreras, tanto

arquitectonicas como de mentalidad.

Roberts se gradud en Ciencias Politicas y comenzé a trabajar en su tesis doctoral, y en 1967,
habia doce estudiantes con diversidad funcional viviendo en la enfermeria de la Universidad de
California. Como podemos ver, Ed Roberts fue pionero en ofrecer mejores oportunidades para

otros estudiantes con diversidad funcional.
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No conforme Unicamente con el acceso a la universidad, en la primavera de 1970, Roberts
lanzé un Programa de Diversidad Funcional Fisica, que abrié una nueva oficina en el Campus,

accesible y equipada con rampas.

Desde sus experiencias, Roberts y sus compafieros, desarrollaron un programa para
estudiantes con diversidad funcional que reflejaba la necesidad de vivir de manera
independiente. Esto, como es de esperar, marcdé un antes y un después, redefiniendo el

concepto de independencia como el control que una persona ejerce sobre su propia vida.

Siguiendo la experiencia de la Universidad, los Lideres del Programa para Estudiantes con
Diversidad Funcional Fisica debatian sobre cémo implementar un programa similar, no sélo

limitado a estudiantes.

Este programa identificd varios servicios que se requerian para que las mujeres y hombres con
diversidad funcional vivieran independientemente en su comunidad y tras ello estaba la idea
de crear un Centro de Vida Independiente, basado en los mismos principios que el Programa

de Estudiantes que se inaugurd en el afio 1972.

En este centro, dirigido por mujeres y hombres con diversidad funcional, éstos hacian frente a
sus problemas como cuestiones sociales, trabajando con diferentes tipos de diversidad

funcional y teniendo como objetivo final su integracién en sociedad.

El movimiento de vida independiente estaba expandiendo su filosofia por el pais y cruzé las
barreras nacionales. Cabe mencionar que tuvo una influencia enorme en paises como Suecia,

Canada, Inglaterra y también en Espana.
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4. LA FILOSOFIA DE VIDA INDEPENDIENTE

4.1. iQué es?

"Los que nos desplazamos de forma distinta, los que reciben las sensaciones de otra forma o
los que interpretan el mundo de forma muy diferente, no tenemos por qué estar enfermos,
podemos ser felices, podemos amar y ser amados, podemos aportar cosas, incluso tomar

iniciativas y ser utiles. Nacio lo que se conoce como Vida Independiente”
Manuel Lobato Galindo, Activista de Vida Independiente

El Programa de Investigacién sobre Vida Independiente (Independent Living Research
Utilization, con sus siglas ILRU en inglés) de Houston describi6 la vida independiente como el
control que uno ejerce sobre su vida basada en la eleccion de opciones aceptables que
minimizan el que otros tomen ediciones por ti y en desarrollar actividades diarias. Esto incluye
gestionar tus propias cuestiones, participar en el dia a dia de la comunidad, cumplir con una
amplia gama de roles sociales y tomar decisiones que lleven a la autodeterminacion vy
minimizacion de la dependencia psicoldgica o fisica en otras personas. La independencia es un

concepto relativo que puede definirse de manera diferente por cada individuo.

La Filosofia de Vida Independiente (ILP en inglés) global, constituye un nuevo pensamiento

tedrico- practico sobre la realidad humana, denominada “diversidad funcional”.

Mediante esta filosofia, mujeres y hombres con diversidad funcional reclaman su derecho a
vivir de una manera activa e independiente, siendo incluidos en la comunidad con el apoyo

humano necesario (mediante Asistencia Personal, por ejemplo).

Esta filosofia hace posible entender que las personas con diversidad funcional también
enriquecen y que, por tanto, la institucionalizacién como como de vida no es aceptable, ya que
no les permite contribuir a la sociedad. Por tanto, es importante tener el apoyo humano y

tecnoldgico necesario para ser capaces de ejercer su ciudadania en igualdad de oportunidades.

independent

LIVING

Logo del Movimiento de Vida Independiente
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Como hemos visto hasta ahora, podemos decir que el concepto de “Vida Independiente” es
amplio y abarca un amplio abanico de experiencias y derechos humanos. Estos derechos

incluyen, pero no estan limitados a:

Derecho a nacer

Derecho a acceder a un tratamiento médico apropiado, de la manera y cuando este sea
necesario

Derecho a la educacion con personas sin diversidad funcional

Igualdad de acceso al trabajo

Derecho a participar en actividades de ocio

Derecho a participar en procesos e instituciones politicas

Derecho a tener relaciones personales y sexuales, asi como paternidad y maternidad

VvV V V VYV V V

Derecho a participar plenamente en la vida de la comunidad

L/

Logo con la lista de palabras: apoyo, discapacidad y derechos

Desde la ILP, se argumenta que permitir a las personas con diversidad funcionar conseguir una
vida suficientemente independiente es necesario para erradicar toda desventaja estructural y

cultural que impacta de manera global en un nivel politico y cultural.
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4.2, Centros de Vida Independiente

Como hemos visto antes, Ed Roberts, empezdé el desarrollo del Movimiento de Vida
Independiente cuando en 1970, desde la universidad consiguié desarrollar el Programa para

Estudiantes como Diversidad Funcional Fisica en el campus de la Universidad de California.

Aun asi, su mayor éxito vino dos afos después cuando junto al grupo de diversidad funcional
gue se juntaba en la universidad, fundd el Centro de Vida Independiente (ILC por sus siglas

inglés).

A mediados de 1970, ya existian Centros de Vida Independiente por California, Houston,
Boston, New York y Chicago. Actualmente hay mas de 400 Centros de Vida Independiente en

los Estados Unidos, asi como otras redes importantes en otros paises.

A pesar de que estos centros tengan la misma filosofia por todo el mundo, su forma de
constituirse, servicios y financiacion puede variar de lugar a ligar. Su objetivo es formar a las
personas con diversidad funcional para que puedan organizar ellos mismos los servicios que
necesitan para vivir independientemente y asi ejercer control sobre su propia vida. Estos
centros los dirigen personas con diversidad funcional que han optado por un modelo de Vida

Independiente y pretenden ayudar a otra a gente a vivir con esta filosofia.
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5. ASPECTOS FILOSOFICOS

Hay varios conceptos de “Vida independiente”, que se engloban en conceptos clave:

ideal,
eleccion,
control,
libertad,
igualdad.

YV V V V V

De este modo, el principal objetivo de LA Filosofia de Vida Independiente es combinar las

oportunidades disponibles con las personas con discapacidad.
Las siguientes reflexiones se desarrollaron en torno al concepto de Vida Independiente:
Philip Mason lo considerd un ideal:

"Nuestro suefio era que la gente con discapacidad pudiera desarrollar su papel en términos de
disfrutar de las oportunidades que ofrece la sociedad y cumpliendo con las responsabilidades

que la sociedad requiere”
Por su parte, John Evans lo consideraba libertad:

"La esencia de la vida independiente es la libertad de tomar decisiones sobre tu vida y

participar plenamente en tu comunidad”

Finalmente, el Centro Nacional de Vida Independiente de Reino Unido lo define como una

eleccidn:

"La vida independiente para las personas con discapacidad significa ser capaz de vivir de la
manera que has escogido con las personas que has escogido. Esto significa ser capaz de
escoger a aquellos que te ayudan y como te ayudan. No es necesario hacer las cosas por ti

mismo, es cuestion de tener control sobre tu vida diaria”

Aun asi, la vida independiente no es un solo un objetivo individual, sino filosofico, asi como un
enfoque practico en que la gente con discapacidades se une para trabajar en pro de los
derechos civiles y humanos. Esto implica un cambio de en las relaciones sociales y realidad
econdmica que asegura una igualdad de oportunidades para todos y su autodeterminacion.

Esta es la persecucion de un objetivo muy sencillo:

"... la Vida Independiente significa que las personas con discapacidad quieren las mismas
oportunidades para vivir y las mismas posibilidades de eleccion en su vida diaria que sus

hermanos y hermanas, vecinos y amigos sin discapacidad que ellos dan por hecho”

Erasmus+

EU-Assistant — Development of a VET Curricula for Personal Assistant Professional profile based on European Framework of Qualifications [11]

2016-1-ES01-KA202-025296



. . , . . st
Erasmus+ “EU-Assistant” — Modulo 2 - Filosofia de Vida Independiente @ﬁ”"s e

El Centro de Vida Independiente Derbyshire identificd siete “necesidades basicas” para una

vida independiente, usando el modelo social para analizar las necesidades:

V V V VYV V V V

Informacion: saber cuales son las opciones.

Apoyo entre iguales: recibir apoyo, consejo y guia de otras personas con discapacidad.
Alojamiento: tener un lugar, que encaje con las necesidades de cada uno, donde vivir.
Equipamiento: recibirla ayuda técnica para reducir la dependencia innecesaria en otros.
Asistencia Personal: recibir apoyo humano en tareas diarias.

Transporte: tener la posibilidad de llegar al sitio deseado.

Acceso al entorno: acceso y participacion en servicios de comunidad en términos

igualitarios.

5.1. Principios Basicos

Los Principios Basicos en los que se basa la filosofia de Vida Independiente son:

1. Derechos Humanos y Civiles;

2. Autodeterminacion;

3. Auto-ayuda (Apoyo entre iguales);

4. Posibilidad de ejercer poder (Empoderamiento);

5. Responsabilidad sobre las acciones y vida de uno mismo;
6. Derecho de asumir riesgos; v,

7. Vivir en la comunidad.

5.2. Pilares en los que se sustenta esta filosofia

Los pilares en los que se basa la Filosofia Mundial de la vida independiente son:

e Toda vida humana tiene valor.
e Todo el mundo, sin importar la diversidad, es capaz de tomar decisiones.

e Las personas con diversidad funcionar los responsables de la respuesta de la sociedad
hacia su diversidad fisica, intelectual y sensorial y tienen el derecho de ejercer control

sobre sus vidas.

e Las personas con discapacidad funcional tienen el derecho de participar plenamente

en sociedad.

Erasmus+

EU-Assistant — Development of a VET Curricula for Personal Assistant Professional profile based on European Framework of Qualifications [12]

2016-1-ES01-KA202-025296



. . , . . st
Erasmus+ “EU-Assistant” — Modulo 2 - Filosofia de Vida Independiente @ﬁ”"s e

Jenny Morris, Activista de Vida Independiente

5.3. Manifiesto de Vida Independiente

El Manifiesto de Vida Independiente desarrollado en marco de la Filosofia de Vida

Independiente se cita a continuacion:
Preambulo

El desarrollo de la humanidad se basa en la diversidad, de la que la “discapacidad” es una
parte inherente, y a la que contribuye de manera positiva. Las personas con diversidad
funcional vivimos discriminadas debido, principalmente, a que no se valora nuestra existencia
en los mismos términos que en los del resto de la sociedad. Las personas con diversidad
funcional que dependen de otras personas para sus actividades de la vida diaria sufren aun
mas esta discriminacién, ya que no se les permite tener el control de sus vidas y con
frecuencia se les confina en residencias, o en un modelo de dependencia familiar. La filosofia
de vida independiente pretende cambiar el punto de vista que la sociedad tiene sobre las
personas con diversidad funcional, y en especial sobre las que dependen de otros para el
normal desarrollo de su vida diaria. Como personas con diversidad funcional, que tenemos una

vida "dependiente" y que buscamos una vida independiente. Manifestamos que:

1. Toda vida tiene un gran valor y todo ser humano debe disponer de las oportunidades y

alternativas necesarias para que pueda decidir sobre los asuntos que afectan a su vida.

2. La Diversidad funcional es un hecho inherente al ser humano y la entendemos como una

manifestacion mas de la diversidad humana.

3. Los principios basicos de la Filosofia de Vida Independiente son: los derechos humanos y
civiles, la autodeterminacion, la auto-ayuda, la posibilidad para ejercer poder, la

responsabilidad sobre la propia vida y acciones y el derecho a asumir riesgos.

4. Los Servicios de Asistencia Personal son esenciales para las personas con diversidad

funcional severa.

5. La Sociedad, con sus responsables politicos, sociales y econdémicos, deben procurar un
entorno y unos servicios concebidos de tal manera que vivamos en igualdad de condiciones

respecto al resto de los ciudadanos.

6. iNADA SOBRE NOSOTRAS/OS SIN NOSOTRAS/OS!
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Rechazamos:

1. La idea de que vivir con diversidad funcional implica sélo sufrimiento, opresion, marginacion

y que tengamos que asumir lo que otros decidan por nosotros.

2. La impunidad ante el incumplimiento de la legislacion y normas que intentan garantizar

nuestros derechos.

3. El actual modelo médico de la diversidad funcional que nos clasifica por patologias y nos
divide artificialmente bajo criterios estrictamente politicos y burocraticos que dificultan la
puesta en marcha, la eficacia y la eficiencia de los servicios para las personas con diversidad

funcional.

4. El caracter discrecional y graciable de la accesibilidad al entorno, a edificios y al transporte,

a la comunicacion, y del acceso a las aplicaciones tecnoldgicas necesarias.

5. Las graves insuficiencias y deficiencias en la aplicacion de la actual legislacion que impiden

nuestro acceso al sistema educativo en igualdad de oportunidades.

6. La especial marginacion de las mujeres con diversidad funcional que sufren, por partida
doble, como mujeres y como personas con diversidad funcional, la presion de un entorno hostil

hacia su condicion.
Reivindicamos:

1. Que se escuche nuestra voz en todos los debates sobre temas que inciden sobre nuestras
vidas, en especial el tema de la Bioética. Especial énfasis ha de ponerse en las personas con
deficiencias cognitivas o enfermedad mental, en el sentido de que otras personas velan por sus

intereses y toman decisiones por ellos.

2. El modelo de vida independiente como el inspirador de todas las iniciativas y servicios para
las personas con diversidad funcional. De igual manera, los recursos y servicios ya sean de
naturaleza publica o privada, han de estar gestionados, en la medida de lo posible, por
personas con diversidad funcional y, sin excepciones, se ha de procurar la capacidad de influir

y controlar los mismos.

3. Las condiciones necesarias para que seamos capaces de dirigir nuestras vidas y de cuidar de
nosotros mismos. Para ello, se ha de garantizar la Accesibilidad y se ha de establecer un
auténtico Sistema de Provision de Ayudas Técnicas, hoy dia inexistente, que asegure el que las

personas con diversidad funcional tengan los dispositivos o adaptaciones necesarias.
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4. Unos Servicios de Asistencia Personal que realmente nos sean Uutiles y donde podamos
seleccionar, formar y pagar a nuestros asistentes personales y que provea de los fondos
necesarios para que ninguna persona que los necesite carezca de ellos por motivos

econémicos.

5. La Educacion en igual de oportunidades como herramienta fundamental para que podamos

desarrollarnos y vivir en un entorno disefiado por y para las personas sin diversidad funcional.

6. El derecho a la sexualidad y a formar una familia.
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6. ASPECTOS SOCIOLOGICOS

6.1. El Movimiento Global para una Vida Independiente

Por tanto, el Movimiento de Vida Independiente (ILM por sus siglas en inglés), nacié en
Estados Unidos entre 1960 y 1970 como un nuevo movimiento social liderado por personas
con diversidad funcional que luchan por su emancipacion y empoderamiento tanto a nivel
individual como colectivo. Esta lucha se vuelve especialmente importante y necesaria para

aquellas personas que necesitan apoyo humano para desarrollar diferentes actividades en su

REVE*LUTION

A GLOBAL INDEPENDENT LIVING MOVEMENT

Annual Conference on Independent Living 2017

vida diaria.

Logo de la revolucion: un movimiento global de vida independiente (conferencia anual sobre vida independiente 2017)

El movimiento fue dirigido por personas de organizaciones civiles, universidades y asociaciones
de veteranos cuyo objetivo principal era que hacer que las personas con diversidad funcional
de los hospitales e instituciones, asi como los residian en su propia casa, alli donde estuvieran,
pudieran participar plenamente en comunidad. Esta accion surge como una respuesta radical a
los estereotipos sociales creados basados en ideas como la de que las personas con diversidad
funcional no pueden trabajar, no pueden cuidar de si mismos y no puede ser responsables de

su propia vida.
El Movimiento para la Vida Independiente se basa en los siguientes principios:
e Desinstitucionalizacion
¢ Autodeterminacion
eNo-discriminacidn
¢ Desmedicalizacion
¢ Autogestion de los apoyos

e Apoyo entre iguales
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Los principios de la Vida Independiente y su filosofia se aplican a escala global para
implementarse localmente, nacionalmente e internacionalmente, sin importar la diversidad
funcional, sexo, religion, raza, entorno, afiliacion politica, edad u orientacion sexual. El
concepto de Persona con Diversidad Funcional (PFD en inglés) del Movimiento de Vida
independiente se ha extendido por todo el mundo, con Oficinas de Vida Independiente (ILOs
en inglés) operando en todos los paises, ofreciendo soluciones adecuadas en las mas diversas
culturas y entornos socioeconémicos: Brasil, Canada, Japo6n, Corea del Sur, Nicaragua,

Sudafrica, Suecia, Tailandia, Italia, Uganda, Irlanda, Vietnam, etc.
El lema que representa esta Filosofia es:
iNADA SOBRE NOSOTRAS/0OS SIN NOSOTRAS/OS!

La idea de “vida independiente”, tal y como se defiende en el movimiento de personas con
diversidad funcional por todo el mundo, es un concepto radical porque representa reto para el
pensamiento convencional sobre la discapacidad y lo combina con una solucion tanto
ideoldgica como practica para los problemas diario y culturales a los que las personas con
diversidad funcional y sus familias tienen que hacer frente. Ademas, la nocion de “vida
independiente” no sélo aumenta la calidad de vida de las personas con diversidad funcional,
sino también otros grupos estructuralmente desventajados como las mujeres, grupos de

minorias étnicas, personas mayores u hombres y mujeres homosexuales.

Las demandas politicas del movimiento internacional de personas con diversidad funcional
debemos entenderlas como demandas para una reinterpretacion sociopolitica de la

discapacidad.

Fuera del propio Movimiento de Vida Independiente, el concepto de la Vida Independiente
publica y profesional tiende a ser limitada al concepto de personas con diversidad funcional

como usuarios de servicios de apoyo, que es incorrecto y discriminatorio.

De hecho, la gente con diversidad funcional son clientes, trabajadores, estudiantes, padres,
gente que paga impuestos y vota, miembros de la comunidad. El objetivo de cualquier tipo de
ayuda debe ser por tanto capacitar a las personas para hacer frente a las barreras practicas
gue se encuentran para realizar estos roles y actividades. Esta es la razén por la que gastar en
vida independiente debe considerarse algun tipo de inversidn positiva. Una mayor participacién
no solo beneficia a las personas con discapacidades, sino que también trae beneficios

economicos a los gobiernos, empresas y comunidades.
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