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Vida Independiente

Adolf D. Ratzka, Ph.D.
Instituto de Vida Independiente, Estocolmo, Suecia

Vida Indepediente es una filosofia y es también un movimiento de personas con discapacidades que
trabaja por la igualdad de oportunidades, el respeto a si mismo y la autodeterminacion. "Vida
Independiente" no significa que no necesitamos a nadie o que queremos vivir aislados. "Vida
Independiente sifnifica que queremos el mismo control y las mismas oportunidades en la vida diaria
que nuestros hermanos y hermanas, vecinos y amigos que no tienen discapacidades, toman como
un hecho. Queremos crecer en nuestras familias, ir a la escuela del vecindario, usar el mismo bus,
tener trabajos acordes con nuestra educacion y nuestras capacidades. = Mas importante aun,
necesitamos estar a cargo de nuestras propias vidas, pensar y hablar por nosotros mismos.

Las estadisticas muestran que las personas con discapacidad tenemos menos educacion que el resto
de la poblacion y enfrentamos problemas de vivienda mas graves, y con mas frecuencia nos
encwentramos desempleadas, entre nosotros menos personas se casan y tienen nifios. Nos han
dicho que somos diferentes y que nuestras vidas son inutiles, como el término "minusvalido" o
"invalidos" lo sugiere. En muchos paises los bebés con discapacidades no tienen la oportunidad de
vivir, los matan antes de nacer.

Una de las mas importantes razones de nuestra ciudadania de segunda clase es la manera como la
sociedad considera a las personas con discapacidades. Existe la tendencia de etiquetar a las
personas que son diferentes como "enfermos". Los enfermos no tienen que trabajar y estan
exentos de los deberes comunes de la vida. Mientras el publico en general continue
considerandonos como enfermos, habra poca comprension, por ejemplo, del por qué necesitamos
usar transporte publico regular, por qué demandamos verdaderos trabajos y no solamente terapia.

Si permitimos que otras personas nos traten como si fuéramos personas enfermas, no deberiamos
sorprendernos, si ellos tratan de protegernos y en el proceso nos controlan y limitan nuestras vidas.
Si nos consideramos a nosotros mismos enfermos y en constante necesidad de una "cura", sera
dificil aceptar nuestra discapacidad como parte normal de la vida y seguir adelante con nuestras
vidas.

El modelo médico de discapacidad ve el problema en el individuo. Yo no puedo usar transporte
publico en la mayoria de los paises. Sera porque tuve polio hace 30 afios o sera porque los buses
estan construidos sin considerar las necesidades de TODOS los usuarios? Mientras que la sociedad
crea que el problema estd en mi, no habran buses accesibles.

El modelo médico usa etiquetas diagnosticas que tienden a dividir a las personas con
discapacidades en muchos grupos. Los diagnosticos nos hacen sentir diferentes cuando en realidad
compartimos muchos de los mismos problemas. En la filosofia de Vida Independiente no importa
por qué razones tenemos una dis?pacidad. Lo que importa es reconocer que todas las personas,
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independientemente del tipo o grado de su discapacidad pueden aprender a asumir mas
responsabilidad, tomar mas decisiones en relacion a sus vidas y contribuir mas a sus familias y a la
comunidad.

La rehabilitacion es una intervencién que esta limitada en tiempo y alcance. Necesitamos tener
acceso a los mejores servicios médicos y de rehabilitacion incluyendo equipo de asistencia, tal
como sillas de ruedas, piernas . artificiales, etc. Pero la vida real empieza después de la
rehabilitacion, sélo en este momento, descubrimos si la sociedad esta dispuesta a aceptarnos.
Desafortunadamente, muy frecuentemente encontramos que la sociedad necesita ser mas
rehabilitada que nosotros.

En los llamados paises desarrollados, muchos de nosotros estan encerrados en instituciones. Alla,
dicen, podemos ser mejor cuidados. Con este argumento nos ubican en preescolares especiales,
escuelas especiales, talleres especiales, vivienda especial y transporte especial. Las escuelas o
talleres especiales nos hacen sentir diferentes y nos preparan pobremente para la competencia en el
mundo real. En el Oeste estamos luchando para cerrar instituciones y forzar nuestro camino en la
corriente normal de la sociedad. En sus paises pueden no tener muchas instituciones todavia.
Aqui tienen una oportunidad historica de evitar los errores que hemos cometido en Europa.

En muchos paises se encuentran muchas organizaciones de caridad, dirigidas para personas no
discapacitadas que consiguen fondos haciéndonos pasar por inutiles, personas que inspiran lastima
y seres miserables. En la mayoria de los casos esas organizaciones hablan a nombre de las
personas con discapacidad y asesoran gobiernos en politicas sobre discapacidad. A las personas
con discapacidades se les pregunta pocas veces lo que necesitan.

Como podemos mejorar nuestra situacion? Como podemos aumentar nuestro poder?

Debemos romper el monopolio de los profesionales no discapacitados que hablan a nombre
nuestro, definen nuestros problemas y sugieren soluciones para nuestras necesidades. Tenemos que
construir organizaciones que sean efectivas, que representen el punto de vista de mismas personas
discapacitadas. Los gobiernos tienen que reconocer nuestras organizaciones como sus compafieros
en el disefio de las politicas sobre discapacidad.

Las personas con discapacidades tienen que usar el proceso politico y lanzarse a la politica. En la
mayoria de los casos aproximadamente un 10% de la poblacion tiene una discapacidad. El mundo
se veria diferente si en cada pais un 10% de los politicos tuvieran una discapacidad.
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Nosotros, las personas con discapacidad (tenemos que ayudarnos entre nosotros para cambiar Notmalee
nuestra actitudes hacia nosotros mismos. Verse a si mismos como una persona normal es una
lucha muy dificil cuando siempre se nos ha dicho que somos diferentes, que no podemos hacer esto
o el otro. En esa lucha necesitamos hablar con una persona con la cual nos podamos identificar,
alguien que esté en una situacion similar. Lo llamanos apoyo entre iguales (peer support). Apoyo
entre iguales significa compartir los frutos, la experiencia de uno mismo.

En cierto nimero de paises las personas con discapacidad se ayudan entre ellos en los Centros de



Vida Independiente compartiendo informacion, consejos, asistencia legal y apoyo entre iguales.
Las personas que trabajan en esos centros son ellos mismos personas con discapacidad y saben de
lo que estan hablando basados en su propia experiencia. Los Centros trabajan para que hayaw
cambios en la comunidad como por ejemplo el movimiento de acceso a la vivienda y el transporte.
En muchos paises los Centros de Vida Independiente reciben regularmente fondos del gobierno,

porque estd reconocido que las personas con discapacidad son los mejores expertos sobre
probiennaies reticaadaseam el tema de discapacidad.

Cualquier sociedad que clame ser una democracia y que respete los derechos humanos debe
extender estos derechos a TODOS los ciudadanos. Para garantizar nuestros derechos tiene que
haber una legislacion propia que incluya el control, revisiones periodicas y sanciones efectivas. Las
organizaciones de personas con discapacidad tienen que ser involucradas de una manera decisiva

— con todas estas etapas. La legislacion tiene que protegernos contra la discriminacion en todas las
areas de la vida publica y privada. Los Estados Unidos nos han dado un ejemplo con la Ley
Americana sobre Discapacidad (American Disability Act), que ha sido fuertemente influenciada por
la filosofia de la Vida Independiente. Sin embargo, nosotras, las personas con discapacidades
debemos saber que ninguna ley por si sola nos va a garantizar automaticamente nuestros derechos

~ de igualdad a menos que cada uno de nosotros en su vida diaria reclame activamente y use estos
derechos.

A través de la historia ha existido la actitud de que la discapacidad es una catastrofe para 4. ¢.¢,
individuo en la familia, que dependemos de la caridad o solidaridad de otros miembros de la
sociedad, que no podemos contribuir, que somos una carga. Este "lavado de cerebro" nos ha
. . “

W&M—ﬁ!‘comprender que la discpacidad es un problema politico, un asunto de desigualdad en la
distribucién del poder, no un problema médico o técnico. Como se nos ha dicho que no podemos
hacer mucho por nosotros mismos, nos apoyamos en otras personas para pelear por nuestra causa.
Como se nos ha avergonzado por nuestra discapacidad, nos hemos quedado de lado.

Nosotros somos la ltima minoria en pelear por nuestros derechos y no nos iremos. Aun con la

prevencion mas sofisticada, deteccion temprana y servicios de rehabilitacion siempre habran

personas con discapacidades y tenemos que construir nuestras sociedades de tal forma que todos
-, puedan vivir en ellas con dignidad y con respeto a si mismos. Y debemos empezar ahora.
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