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Vida independiente, un
derecho por conquistar

Numerosas entidades y proyectos trabajan dia a dia en un objetivo fundamental:
que las personas con discapacidad puedan tener el control de sus vidas, tomar
decisiones, asumir riesgos y gestionar sus consecuencias.
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La vida esta llena de actividades cotidianas que reali-
zamos de forma automatica, casi sin pensar. Decisiones
que determinan lo que hacemos, cuando lo hacemos y
cémo lo hacemos, y que muchas veces tomamos sin ser
muy conscientes de ello. Pero no todo el mundo puede
hacer lo mismo. A menudo las personas con discapaci-
dad ven limitado ese poder de decision, y empoderarlas
y dotarlas de los recursos necesarios para revertir esta si-
tuacién forma también parte del proceso de neurorreha-
bilitacién. Un objetivo que enraiza en la filosofia de vida
independiente (VI): una corriente de pensamiento surgi-
da en los afios 60 en EE. UU. que defiende que las perso-
nas con discapacidad determinen su propio proyecto de
vida, en lugar de vivir lo que otros han decidido por ellas.

“No podemos presuponer que una persona no tiene la

capacidad para decidir, aunque tenga afectaciones cog-
nitivas, conductuales o de otro tipo” —reflexiona Ana
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Suné, referente de vida independiente en el Institut Gutt-
mann—. “Todo el mundo tiene derecho a tener el con-
trol de su propia vida, a tomar decisiones, asumir riesgos
y gestionar sus consecuencias”. Estas decisiones, aclara,
no siempre son asuntos trascendentales: los pequeiios
gestos, como decidir qué ropa comprar, ya son un ejem-
plo de VI. “Se trata de escuchar, no establecer una dife-
rencia de entrada y acompanar a la persona para conse-
guir que la decisién que tome sea lo mds préxima a su
voluntad”, resume.

En el Institut Guttmann se trabaja en un modelo de aten-
cion social de la discapacidad que favorezca este empo-
deramiento. De ahi naci6 el Programa de Vida Indepen-
diente, que tiene el objetivo de promover esta filosofia
entre las personas con discapacidad, su entorno y los
profesionales que trabajan en la organizacién. El pro-
grama tiene tres itinerarios: formacién, acompafamien-
to personalizado en cinco dimensiones (relaciones in-
terpersonales, economia, salud, autonomia funcional y
participacién social) y difusion.

Personas duenas de sus vidas
Fruto de todo ello, en 2019 se inaugur6é Guttmann Bar-

celona Life (GBL), unos apartamentos domotizados y
totalmente accesibles, disponibles para personas que
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deseen iniciar un proyecto de VI.
“Se trata de una infraestructura que
afronta dos retos —indica Sufié—.
Por una parte, ofrece una solucién
de vivienda, ya que, aunque se dis-
ponga de recursos econ6émicos, es
muy complicado encontrar vivien-
das accesibles. Y por otra, ha crea-
do la figura del auxiliar de apoyo,
que fomenta la autodeterminacién
de la persona prestdndole la ayuda
que necesita para realizar las activi-
dades de la vida diaria”.

Como referente de VI, Suné realiza
el acompafiamiento de las personas
que viven en GBL. En ocasiones, su
trabajo pasa por que tomen con-
ciencia de que son dueiias de sus
vidas. Porque “decidir es un apren-
dizaje”, sentencia Priscila Igea, di-
rectora del Area de Respiro y Ocio
de Nexe Fundacio, entidad que tra-
baja para mejorar la calidad de vida
de los nifios con pluridiscapacidad
y sus familias. En el caso de los me-
nores, su capacidad para tomar de-
cisiones se cuestiona aun mas, so-

bre todo si hay una discapacidad
intelectual. “Pero todos los nifos
toman decisiones en funcién de su
edad, tengan o no discapacidad. En
nuestro caso, se trata de asegurar
que la discapacidad no condicio-
ne ese poder de decisién sobre ellos
mismos”, contintia Egea.

Entre otras iniciativas, Nexe ha crea-
do grupos de hasta diez personas de
5 a 21 afios, que se retinen una vez al
mes para realizar actividades de ocio
diversas en Barcelona. “Esto les pro-
porciona experiencias que les permi-
tirdn ir creando su propia identidad
a medida que crecen, porque ;c6mo
podrén decidir si no tienen suficien-
tes experiencias para saber lo que
les gusta y los que no?”, lanza Egea.
La ratio de estas actividades es de un
monitor por usuario, de manera que
el nifio disponga de alguien atento
en todo momento a sus necesidadess
“Esto nos permite trabajar el vinculo
de grupo, pero respetando al mis
tiempo la individualidad de cadap
sona”, explica Egea.
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Tanto Egea como Sufié coinciden en que el trabajo con
las familias es esencial. “Es frecuente que traten y vean
a su familiar como una persona vulnerable a la que hay
que cuidar y proteger”, sefiala Sufié. Por ello, uno de sus
objetivos en el Institut Guttmann es “generar concien-
cia y empoderar a la persona sobre dmbitos que no se
plantea dada su situacién, y que ha dejado aparcados
a la espera de una supuesta recuperacién que quiza no
llegue”, anade.

Rumbo a una vida independiente

Se ha recorrido un largo camino desde el surgimiento del
Movimiento de Vida Independiente hasta hoy. Y a ello ha
contribuido el esfuerzo de multitud de personas y es-
tudios. Entre ellos, Rumbo, un proyecto ejecutado en-
tre 2022 y 2024 en el que participaron 22 entidades rela-
cionadas con la discapacidad procedentes de Andalucia,
Aragén, Castilla y Le6n, Catalunya y Galicia. El objetivo
era impulsar el disefio de modelos innovadores de apoyo
a la autonomia personal, la vida independiente y la par-
ticipacion social de personas con discapacidad. “Probar
servicios que en principio no estdn en la cartera y trasla-
dar los resultados al Ministerio de Asuntos Sociales para
impulsar acciones que promuevan la vida independien-
te y combatan la institucionalizacién”, explica Jason Ga-
larraga, coordinador de Rumbo en ECOM.

Una de las premisas de las que partian, dice Galarraga, es
que “si hablamos de vida independiente, no podemos di-
seccionar la vida de las personas. La discapacidad impac-
ta en todala vida, que tiene multiples dimensiones: emo-
cional, social, espiritual, econdémica, fisica...”. De ahi que
se disefaran diversas medidas de accién. Una de ellas
fue, por ejemplo, crear un servicio de acompafiamiento
para las personas que buscan una vivienda asequible y
accesible. Desde ECOM trabajaron, sobre todo, en el ac-
ceso de la persona a los recursos, “porque son péginas
web insufribles, que no entiende nadie, ni se sabe dén-
de estd la informacion publicada”. A raiz de ello, han pro-
puesto un servicio de acompafiamiento que trabaje en
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dos lineas: por un lado, centrarse en el acceso a la informa-
cién y generar competencias personales para poder inter-
pretarla y, por otro, colaborar con la Administracion para
la promocién de viviendas accesibles. “El objetivo final no
era realojar a las personas, sino testar el proceso y ver qué
hay que cambiar. De las 26 personas que participaron en
un lapso de un afio y medio, cuatro lo consiguieron, lo que
para nosotros es un éxito rotundo, teniendo en cuenta la
condiciones de la vivienda en Barcelona”, valora Galarra

Otra de las medidas se centr6 en la accién social
nitaria. “Uno de los esléganes del Movimiento de
dependiente dice que ‘todo pasa por la convivenci
personas con discapacidad no conviven de manera
malizada dentro de las comunidades y participan en todo
los espacios, sera dificil que haya un cambio de mirada ha-
cia la convivencia y la diversidad”, expone Galarraga.

Todas estas iniciativas promueven la VI, que es un derecho
recogido en la Convencidn sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad. Fue aprobada por la Asamblea Ge-
neral de las Naciones Unidas en 2006 y, aun asi, queda
chisimo camino por recorrer. Desgraciadamente,
es un papel, y para que llegue a la realidad se nece
cho trabajo.






