CAPITULO 7

EL DERECHO A LA VIDA INDEPENDIENTE:
FUNDAMENTOS Y DESAFIOS HACIA LA VIDA EN
LA COMUNIDAD

Pilar Cobefias

En el presente capitulo nos proponemos abordar el derecho a la vida
independiente en personas con discapacidad desde una doble perspec-
tiva. Por un lado, explicaremos la filosofia de vida independiente, las
principales problematizaciones en las que avanza y su relacién con el
movimiento social de personas con discapacidad. Por otro lado, hare-
mos un esfuerzo por presentar algunos desafios pendientes en la Argen-
tina para efectivizar el derecho a la vida independiente reconocido en la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

DE LA INVISIBILIZACION A LA VIDA INDEPENDIENTE

El movimiento de vida independiente surge a partir de la figura
de Ed Roberts, un joven activista con requerimiento de apoyos para la
comunicacién y/o la comprensién y/o la movilidad permanentes o ex-
tendidos que fund¢ el primer centro de vida independiente en Berkeley,
asociado a la Universidad de California, en Estados Unidos. Esto es cerca
de San Francisco, ciudad de gran relevancia no solo para el movimiento
de vida independiente, sino también para el de derechos civiles, de muje-
res y de homosexuales. Roberts se constituiria en el primer alumno con
requerimiento de apoyos para la comunicacioén y/o la comprension y/o
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la movilidad permanentes o extendidos de la Universidad de California
y seria quien demandaria apoyos para poder estudiar y vivir de forma
independiente. Esto daria origen a los centros de vida independiente, es-
pacios de gestion de apoyos basados en los intereses y decisiones de las
personas con discapacidad. Dichos centros —gestionados por personas
con discapacidad- estan hoy muy difundidos en todo Estados Unidos, lo
cual permite a las personas con discapacidad vivir en la comunidad; sin
embargo, en Argentina aiin no se han desarrollado.

La principal premisa en los planteos de Ed Roberts, que daria inicio
al movimiento de vida independiente, es que las personas con discapa-
cidad tienen derecho a elegir cdmo, con quiénes y donde vivir; en defi-
nitiva, derecho a tomar todas las decisiones sobre sus vidas. Este punto
de partida refiere a los destinos institucionales asignados a las personas
con discapacidad, quienes eran -y contintan siendo, en muchos casos—
institucionalizadas bajo criterios médicos, psicologicos y psiquidtricos.

Es entre la década de los 60 y 70, en Estados Unidos vinculado al mo-
vimiento de vida independiente; en Gran Bretana, con UPIAS (Unién
de Impedidos Fisicos contra la Segregacion), y en Suecia a través del mo-
vimiento de self-advocacy, que se puede ubicar el punto de partida del
surgimiento de un movimiento que luego cobrara fuerza internacional
en la mision por modificar las visiones de las personas con discapacidad,
para reivindicarlas como sujetos de derecho!.

Vinculado al movimiento de vida independiente, en la década de
1970 el movimiento de personas con discapacidad empez6 a constituirse
alrededor de los debates que les permitieron desafiar las formas hegemo-
nicas de pensar la discapacidad, y verse y pensarse como un colectivo
oprimido socialmente, que lucha contra las barreras que los excluyen y
discapacitan, incluida la falta de apoyos para la vida independiente. Estas
nuevas visiones de si, en articulacion con el surgimiento de espacios aca-
démicos de estudios sociales de la discapacidad que, a diferencia de las
areas que estudiaban la discapacidad hasta entonces, estara asentada en

1Si bien no es el objeto del presente articulo, mencionaremos que el surgimiento del
movimiento de vida independiente se da en Estados Unidos y luego es extendido a

Gran Bretafia y otros paises donde sus postulados bésicos fueron tomados y recon-
textualizados en funcién de los marcos sociales, culturales, econdmicos y politicos de

cada pafs (Palacios y Romafiach, 20006).
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perspectivas socioldgicas y no médicas, darian lugar a la produccién de
un nuevo paradigma de la discapacidad: el modelo social (Barton, 2009).

Asi, la discapacidad pas6 de ser heterodesignada como una forma
tragica de vida, a ser autodefinida por el mismo colectivo como una for-
ma de opresion social, que denuncia cémo las personas con discapacidad
deben cotidianamente enfrentar situaciones invalidantes donde se las
trata ofensivamente, con miedo, asco, hostilidad, desconfianza, sobre-
proteccion y paternalismo. Estas practicas serdn, a partir del surgimien-
to del modelo social, interpretadas como basadas en supuestos sobre la
discapacidad que se denominardn como modelo médico (Oliver, 2008).

Los efectos del paradigma del modelo médico producen un tipo de re-
laciones sociales mediadas por la concepcion de las personas con discapa-
cidad como inferiores bioldgicamente, que contribuyen a sostener una mi-
rada eugenésica, de tragedia personal y dependencia sobre la discapacidad.
Dichas miradas implican que las diferencias en ciertos cuerpos y ciertas
capacidades son comprendidas como disvalores. De modo que “ser disca-
pacitado supone experimentar la discriminacion, la vulnerabilidad y los
asaltos abusivos a la propia identidad y estima” (Barton, 1998:24).

Mike Oliver define a la teoria de la tragedia personal o “modelo indi-
vidual” (2008:20) como el principal obstaculo por el cual no se ha tenido
en cuenta a la discapacidad en las politicas publicas y no se ha avanzado
en términos académicos en un sentido sociolégico y social. La concepcion
de la discapacidad como tragedia personal tendria como consecuencia la
creencia de que las personas con discapacidad no pueden participar plena-
mente de la sociedad debido a sus propias limitaciones fisicas o psicoldgicas
generadas por la condicién de persona con discapacidad, vista como una
situacion vivida por la persona y su entorno como traumdtica.

[...] Sin embargo, cada vez mds personas con discapacidad sefia-
lan que no son las limitaciones personales las que evitan su plena
participacion, sino las restricciones sociales que la misma socie-
dad les impone lo que les lleva a adoptar la opinién de que ‘la
discapacidad es, por lo tanto, una forma particular de opresion
social’ (UPIAS, 1976: 4)” (Oliver, 2008: 20).

En esta linea, el movimiento de personas con discapacidad ha lucha-
do desde sus inicios para revertir los sentidos negativos asociados a la
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discapacidad y construir una identidad positiva, al entender que “la dis-
capacidad es una categoria social y politica en cuanto implica practicas
de las regulaciones y las luchas por la posibilidad de eleccion, la poten-
ciacién y sus derechos” (Oliver, 1989; Fulcher, 1989 en Barnes, 1998: 24).
Oliver critica la postura que encuentra en articulos académicos como el
de Finch (1984), donde se argumentan estrategias o politicas basadas en
la “dependencia basada en la discapacidad” (pg. 21). Segtin Oliver:

[...Jeste argumento se basa en la suposicion incorrecta de que se
puede dividir a la poblacién en personas dependientes (con disca-
pacidad) e independientes (sin discapacidad), mientras que ningin
integrante de la sociedad industrial moderna puede considerarse
independiente. Incluso dentro de las relaciones mas atentas y res-
petuosas puede haber una “dependencia reciproca”, la que puede
deberse al desempeno actual de las tareas o la redistribucion de los
papeles debido a una inversion dentro de una relacién existente
(por ejemplo, los hijos que ahora se ocupan de sus padres, quienes
previamente se habian ocupado de ellos) (2008: 21).

Por todo esto, vemos reforzada la idea de que la discapacidad no es
una condicidn fisica incapacitante dada en un individuo particular. Por el
contrario, es una construccion social que tiene una historia, un momento
de surgimiento, donde se empezaron a modificar unas relaciones sociales,
una vida social, en funcién de transformaciones politicas, econdmicas,
sociales, que fueron definiendo a aquellos que no podian o no querian
cumplir con las expectativas o con los nuevos roles sociales como disca-
pacitados o incapacitados para trabajar. De este modo, fueron definidos
como dependientes, divorciandolos, despojandolos desde un inicio de
toda posibilidad de ejercer la ciudadania, los derechos, la independencia,
la vida social en comunidad.

CONQUISTAS DEL MOVIMIENTO DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD: LA VIDA INDEPENDIENTE COMO DERECHO

La Convencién por los Derechos de las Personas con Discapacidad
(en adelante CDPCD o la Convencion), primer tratado de derechos hu-
manos del siglo XXI, firmada (2006) y ratificada (2008, Ley 26.378) por
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la Argentina, sustentada en el modelo social de la discapacidad, sefiala
que la discapacidad es un concepto en permanente evolucion y que se
define como el resultado de la interaccion entre personas con deficien-
cias y las barreras en sus entornos que evitan su participacion plena en
la sociedad (CDPCD- Preambulo). El documento fue producto de las
negociaciones entre los Estados y las organizaciones de personas con
discapacidad y sus familiares. Asi, se ocupa de cuestiones como la au-
tonomia, reconociendo “la importancia que para las personas con dis-
capacidad reviste su autonomia e independencia individual, incluida
la libertad de tomar sus propias decisiones” (Preambulo, Inc. n), y en
el Articulo 3 (Principios generales) establece que “los principios de la
presente Convencion seran: a) El respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisio-
nes, y la independencia de las personas”. En su articulo 19 explicita la
obligatoriedad de los Estados parte a proveer los apoyos necesarios para
que las personas con discapacidad puedan vivir en la comunidad, en
oposicion a su institucionalizacién o a cualquier forma de vida que no
esté basada tinicamente en sus deseos y decisiones. De hecho, el lema
de la Convencién es “nada sobre nosotros sin nosotros”, aludiendo a la
autoridad de las personas con discapacidad para decidir sobre sus vidas.

Asi, segun el Estudio Tematico sobre el derecho de las personas con
discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la co-
munidad (en adelante Estudio Tematico)?:

[...] El articulo 19 refleja la esencia de la Convencién, que con-
templa a las personas con discapacidad sujetos de derechos. El ar-
ticulo tiene por objeto prevenir el abandono, el internamiento en
instituciones y la segregacion en el contexto doméstico mediante
la promocién de entornos propicios e inclusivos para todos y la
supresion de las disposiciones legislativas que priven a las perso-
nas con discapacidad de su facultad de elegir forzdndolas a vivir
en instituciones u otros entornos segregados. El cumplimiento
de las obligaciones establecidas en el articulo 19 también crea las

2 Estudio Temdtico sobre el derecho de las personas con discapacidad a vivir de
forma independiente y a ser incluidas en la comunidad - Informe de la Oficina del Alto

Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, 2014
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condiciones para el pleno desarrollo de la personalidad y las capa-
cidades de las personas con discapacidad (ONU, 2014).

Considerar las cuestiones sobre la discapacidad dentro del plano de
los derechos humanos ha requerido, y contintia haciéndolo, que se mo-
difiquen los marcos juridicos basados en supuestos que tuvieran como
efecto la violacidn a sus derechos. Un aporte significativo en este proceso
es la obra de Martha Nussbaum? (2001; 2007), quien ha cuestionado las
teorias clasicas, introduciéndose en los problemas que genera pensar las
teorias de la justicia a la luz de incorporar la discapacidad, denunciando
que las voces de las personas con discapacidad no habian sido oidas.
Asimismo, el sujeto sobre el que se basan las teorias de la justicia tradi-
cionales, particularmente las contractualistas, supone una persona defi-
nida como capaz que mantiene una relacion de cooperacion y beneficio
mutuo con otros capaces, que poseen una determinada racionalidad,
lenguaje y aptitudes mentales y fisicas, en oposicion a las personas con
discapacidad, aunque también a mujeres, nifios y ancianos (2007).

En la perspectiva de Nussbaum (2001; 2007), las teorias de la justicia
tradicionales y, especificamente, las contractualistas, estan basadas en la
ficcion de una edad adulta competente, normal, permanente y natural
que describiria a las partes que se relacionan en condiciéon de igualdad
de cooperacion en el marco de un contrato social. Es decir, las partes es-
tarian compuestas de varones adultos blancos heterosexuales sin disca-
pacidad e independientes y con capacidades plenas a lo largo de toda su
vida. De modo que Nussbaum critica en estas perspectivas la necesidad
de pensar en la igualdad de valor y de dignidad en vidas que no se defi-
nen por las caracteristicas de los varones adultos sin discapacidad, como
en mujeres, ninos, ancianos y personas con discapacidad. Como aclara,
esto constituye una ficcién pues todas las personas, desde el periodo de
infancia hasta la ancianidad, al igual que las personas con discapacida-
des temporales o permanentes, son dependientes y poseen necesidades
relativas al cuidado y atraviesan periodos de dependencia asimétrica.
Asi, en palabras de la filosofa:

3 Existen otros cuestionamientos, por ejemplo, Guzmdn Castillo, Toboso Martin y
Romafiach Cabrero, 2010.
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[...Jcualquier sociedad real es una sociedad en la que se da y reci-
be cuidado, y debe, por ello, descubrir maneras de abordar estos
hechos propios de la necesidad y la dependencia humanas, ma-
neras que sean compatibles con la autoestima de quienes reciben
el cuidado y que no exploten a quienes lo ofrezcan (Nussbaum,
2001:66).

A su vez, coincidimos en la preocupacion de la estudiosa cuando
advierte que ese cuidado debe estar en el marco del derecho a recibir
cuidado y asistencia para poder desarrollar sus capacidades y no de ac-
titudes paternalistas hacia las personas con discapacidad (Nussbaum,
2007; Garcia Guzman, 2009).

HACIA UNA VIDA INDEPENDIENTE: DESAFIOS ACTUALES

A partir de la experiencia y de los cuestionamientos del movimiento
de vida independiente es posible revisar la situacion de las personas con
discapacidad y los desafios pendientes en nuestra sociedad. En esa linea,
avanzaremos en el analisis de algunos puntos claves a desarrollar en la
consecucion de una vida independiente, es decir, desafios para la plena
inclusion de las personas con discapacidad en la comunidad. Si bien la
lista propuesta no pretende ser exhaustiva, consideramos que representa
algunos puntos basicos y compartidos de las demandas por vida inde-
pendiente del movimiento social de personas con discapacidad.

Estos puntos deben ser también considerados (y con mds atencién
aun, ya que han sido grupos particularmente excluidos) para las perso-
nas que precisan apoyos para la comunicacién y/o la comprension y/o
la movilidad permanentes o extendidos, y para los nifos y nifias con
discapacidad.

Capacidad juridica: el derecho a la vida independiente esta estre-
chamente vinculado con el de capacidad juridica. Esto incluye el aban-
dono de los mecanismos de sustitucion de la toma de decisiones por la
construccion de apoyos para la toma de decisiones en todas las personas
con discapacidad que sean respetuosos de su voluntad y preferencias y
con las adecuadas salvaguardas (Palacios, 2008, 2017). Tal como sefiala
el Estudio Tematico sobre el derecho a la vida independiente:
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El ejercicio de la capacidad juridica reconocido en la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad requiere que
se respeten la voluntad y las preferencias de la persona, y permite
el ejercicio del consentimiento libre e informado. Ello a su vez
se aplica, entre otras cosas, a la aceptacion o el rechazo de trata-
miento médico, el internamiento en una institucion o cualquier
otra intervencién que afecte a la vida de la persona (ONU, 2014).

Educacion Inclusiva: Incluimos como punto prioritario en la efecti-
vizacion del derecho a la vida independiente el cumplimiento del dere-
cho a una educacion inclusiva, al considerar que se basa en los mismos
principios y parte de la misma preocupacion: la segregacion, aislamiento
y la construccién y perpetuacion de circuitos diferenciados en la vida
social. Asi, una educacion segregada que parta de considerar a las per-
sonas con discapacidad como ineducables, que no ofrezca formacioén en
derechos humanos, basada en paradigmas médico-rehabilitadores y que
se articule con formas de trabajo protegido no contribuye al desarrollo
de la vida independiente de las personas con discapacidad. Por el con-
trario, una educacién inclusiva que involucre la formacién en derechos
humanos, que valore las diferencias, que permita a las personas con y sin
discapacidad aprender juntas y que genere la posibilidad de construir un
proyecto de vida basado en los propios intereses de cada persona es un
punto clave en la efectivizacion del derecho a una vida en la comunidad
en igualdad de condiciones. En este punto se hace necesario recordar que
nifios y nifias con discapacidad también tienen derecho a la vida inde-
pendiente, por lo que la escuela debe tener como objetivo la formacién
de sus alumnos que reconozca ese derecho. En términos curriculares, la
concepcion de autonomia como objetivo de desarrollo en el alumnado
estd aun basada en supuestos discapacitistas y basados en una concep-
cion contractualista, esto es, que asocian la autonomia con lo que las per-
sonas logren de forma individual, sin apoyos. En este sentido, considera-
mos que deberia problematizarse la nociéon de autonomia en el sistema
educativo desde la mirada de la interdependencia que presentamos en la
primera seccion de este capitulo (Coberfias, 2014, Grimaldi et al., 2014)%.

4 Para mds informacién se puede consultar al Grupo Art. 24, una coalicién de més de

160 organizaciones por la educacién inclusiva en Argentina: www.grupoart24.org
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Asistente Personal: su perfil se diferencia de las figuras provenientes
del campo de la salud y producidas en el marco de una concepcion desde
el modelo médico de las personas con discapacidad. Esta figura no tiene
un rol terapéutico, ni estd pensada como una forma de completar los
cuerpos “deficitarios” de las personas con discapacidad. La figura del
Asistente Personal es definida como un apoyo, un recurso humano que
debe ser transparente, sumamente respetuoso de los deseos de la perso-
na con discapacidad a la que asiste. Debe pensarse como una prolonga-
cion del cuerpo del usuario que le permitira tener plena participacion en
la vida social segun sus propios deseos. Asi, es sumamente importante
que los y las asistentes personales sean formados en el modelo social de
la discapacidad y que cumplan con los tres principios basicos éticos en
la relacion entre el usuario y su AP: confidencialidad y respeto de la pri-
vacidad, puntualidad para que el usuario tenga la seguridad de que esta
en control de las actividades que planificé y confiabilidad, es decir, estar
seguros de que el AP realiz6 las tareas en el momento y del modo que el
usuario las requirié (Asociacién Azul, 2014). Asimismo, para colaborar
a que las personas con discapacidad tengan el control sobre sus apoyos,
y de acuerdo a lo prescripto por el Estudio tematico sobre el articulo 19
dela CDPCD (ONU, 2014):

[...]Jellas deben ser quienes contraten, empleen, supervisen, eva-
lten y despidan a sus asistentes. La posibilidad de elegir entre di-
ferentes proveedores es una forma de asegurar una mayor rendi-
cion de cuentas por los servicios, darle mayor control al usuario y
ofrecer proteccion contra el riesgo de maltrato. Los proveedores
pueden ser de muy diversa indole e incluir al Estado y a entidades
privadas y sin dnimo de lucro, aunque en la practica las posibili-
dades de eleccion pueden verse limitadas por el tipo de deficien-
cia o las alternativas disponibles en materia de servicios. Al pagar
alos usuarios y no directamente a los proveedores se contribuye a
que el apoyo esté centrado en la persona y respete las preferencias
de las personas con discapacidad.

Dentro de este tipo de apoyos también se pueden concebir los grupos
de pares. Es decir, grupos conformados por personas con discapacidad
que sirven de apoyo mutuo®.
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Trabajo con apoyos: el trabajo con apoyos constituye una deuda en
nuestro pais, donde ain son hegemonicas las formas de trabajo segrega-
das, protegidas. El hecho de que los nifios y nifias con discapacidad que
asisten a escuelas especiales inicien la formacion en formas de trabajo
protegido desde el nivel primario permite inferir la persistencia de un
circuito diferenciado de educacién y trabajo segregado, donde las perso-
nas no eligen en funcién de sus intereses y posibilidades, sino en funcién
de lo que el sistema educativo propone como destino posible®. Asi, la
resolucion 311/16 del Consejo Federal de Educacion ha constituido un
hito en los términos de exigir el otorgamiento de titulos homologables
a personas con y sin discapacidad que hayan transitado por la escuela
comun, dado que los titulos certificados por la direccion de educacion
especial no habilitan a todos los circuitos educativos y laborales al finali-
zar la educacion secundaria. En este punto también es necesario incluir
la necesidad de capacitacion laboral y apoyo para buscar trabajo, lo que
implica desarrollar habilidades para construir un CV.,, prepararse para
una entrevista laboral, entre otros”.

Sexualidad: La sexualidad constituye otro de los temas mads relega-
dos en las politicas sobre la discapacidad a nivel mundial. El desarrollo y
la formacion de asistencia y apoyos para la plena vida sexual de las perso-
nas con discapacidad es un punto importante en la vida independiente®.
Los apoyos para la planificacién familiar y la educacion sexual integral
en personas con discapacidad resultan particularmente importantes al
considerar que los estudios feministas de la discapacidad, asi como las
mujeres con discapacidad organizadas en movimientos sociales, han se-
falado con preocupacion que las mujeres con discapacidad son una de
las poblaciones més vulnerables debido a que no se les reconoce el deseo
de ser madres y la familia, médicos o jueces deciden sobre sus cuerpos,

5 Para mds informacién sobre asistencia personal, se puede consultar www.asociacio-
nazul.org.ar

6 Ver por ejemplo la Resolucion 4418/11 de la Provincia de Bs. As, que regula la forma-
cion laboral en las escuelas especiales desde el nivel primario.

7 Tal como los cursos desarrollados por COPIDIS. Mds informacién en: http://www.bue-
nosaires.gob.ar/noticias/inscripcion-al-programa-de-becas-de-capacitacion-laboral-O#*
8 Para conocer mds sobre apoyos y sexualidad se puede consultar https://www.face-

book.com/CentroJuliaPastrana/
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poniendo fin en muchos casos a un embarazo o esterilizandolas sin su
consentimiento. Asimismo, las mujeres con discapacidad son caracteri-
zadas como una de las poblaciones con mayor riesgo de sufrir abusos,
particularmente aquellas mujeres que, o bien no se comunican conven-
cionalmente, o bien poseen una discapacidad intelectual. Sin embargo,
no contamos aun con datos estadisticos que describan esta situacion
de forma sistematica en nuestro pais. Asimismo, las mujeres con dis-
capacidad denuncian que las violencias sufridas se dan en su mayoria
en ambitos familiares. Sin embargo, las situaciones de violencia sufridas
estan también relacionadas con la segregacion institucional en general,
educativa en particular, con la falta de educacion sexual integral, acceso
ainformacién y a una vida independiente (Cobenas, 2016).

Formacion para la Vida Independiente: este punto implica forma-
cion en el manejo del dinero, horarios, el mantenimiento de casa, forma-
cion y uso de apoyos materiales y humanos, relaciones interpersonales,
de la toma de decisiones con apoyos, en el establecimiento y el desarrollo
de objetivos personales, en el control del enojo, el desarrollo de habilida-
des de comunicacion, entre otros®.

Formacion en la vision de la discapacidad desde el modelo social y
de derechos: Existen un conjunto de estudios que dan cuenta de que los
obstaculos a la inclusion de personas con discapacidad en la comunidad
provienen de distintas fuentes, entre ellas, la concepcion de la discapaci-
dad desde el modelo médico!?. Esto produce prejuicios y actitudes discri-
minatorias y negativas sobre la discapacidad. Asimismo, estas miradas
discapacitantes y negativas sobre la discapacidad también colaboran en
la construccion de la mirada de si de las personas con discapacidad. De
modo que otro punto prioritario en el desarrollo de la vida independien-
te es la lucha contra las barreras actitudinales y de los prejuicios hacia la
discapacidad presentes en el entorno. Por el contrario, se deben reforzar
los esfuerzos en la construcciéon y promocién de una concepcién de las

9 Para mayor informacién puede consultarse la Guia sobre vida independiente para
personas con discapacidad, editada por la Asociacion Azul (2015)

10 Como por ejemplo ha desarrollado Jenny Morris, una activista y académica
feminista de la discapacidad, en su libro El orgullo contra el prejuicio: transformando
las actitudes hacia la discapacidad [Pride against prejudice: transforming attitudes to
disability], 2014.
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personas con discapacidad como personas valiosas, con deseos, dignas
de respeto y amor, capaces de tomar decisiones sobre sus vidas y sus
cuerpos, sujetos de derecho y ciudadanas plenas. Esto incluye desarrollar
en personas con discapacidad una vision sobre si positiva y empoderada.

Un sistema de salud sostenido en el modelo social. Es decir, decons-
truir los supuestos y practicas basadas en el modelo médico que resultan
patologizantes. Esto implica desvincular la concepcion de la discapaci-
dad como una patologia, concebida desde el modelo médico, y dar lugar
a la efectivizacion del derecho a la salud desde el modelo social, y a la
despatologizacion de las personas con discapacidad. Asi, segun el Estu-
dio tematico sobre el art 19 (ONU, 2014)

Una gama de enfoques de asistencia personal como el apoyo y el res-
paldo entre pares, el respiro y la planificacion para las crisis, el apoyo no
meédico para hacer frente a las alteraciones de la percepcion, la asistencia
para atender las necesidades practicas de la vida diaria, la promocion del
apoyo en la toma de decisiones y las redes de apoyo para la vida cotidia-
na que ayudan a establecer lazos con la comunidad, han resultado ser es-
pecialmente beneficiosas para las personas con discapacidad psicosocial
o intelectual. La facilitacion a las personas con discapacidad intelectual
y psicosocial de acceso a asistentes personales es esencial para pasar de
un enfoque médico a un enfoque social de las cuestiones de salud mental
en lo que se refiere a la autonomia personal.

Viviendas accesibles y costeables: es necesario disponer de la ofer-
ta de viviendas accesibles en términos arquitecténicos y econémicos
para que las personas con discapacidad puedan elegir dénde y con
quien vivir, y no queden recluidas en instituciones o en sus hogares
familiares si asi no lo desean. De modo que para que las personas con
discapacidad no vean afectada su independencia por viviendas inacce-
sibles, esto es, con mesadas o estantes altos, puertas pequefias, timbres
sonoros, o que deban hacer modificaciones de gran valor econdmico,
debe fomentarse el desarrollo de viviendas y viviendas sociales (para la
gran poblacion de personas con discapacidad provenientes de sectores
populares) accesibles.

Tecnologia Asistiva: resulta necesario el desarrollo y acceso a tecno-
logia asistiva, ya sea para la comunicacion, la expresion, la comprension,
el estudio, trabajo, la alimentacion y todas las dreas de la vida cotidiana.
Esto implica el acceso a dispositivos para la comunicacién aumentativa
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alternativa, la existencia de utensilios para cocinar, comer, desplazarse,
entre otras actividades de la vida de las personas con discapacidad!!.

Accesibilidad: finalmente, para el ejercicio pleno del derecho a la
vida en la comunidad debe existir plena accesibilidad en términos co-
municacionales, fisicos, entre otros. Esto incluye transporte y edificios
accesibles.

Senialamos nuevamente que la lista no pretende ser exhaustiva, sino
que constituye un intento de colaborar en los debates hacia la visibili-
zacion de las demandas del movimiento de personas con discapacidad
sobre el derecho a la vida independiente y en la comunidad.

VIDA INDEPENDIENTE Y PERSONAS CON DISCAPACIDAD:
EL CAMINO HACIA LA INCLUSION

La filosofia de Vida Independiente postula que las personas con dis-
capacidad no representan una poblacién dependiente que se diferencia
de las personas sin discapacidad adulta, que representarian la poblacién
auténoma/capaz/independiente. Lo que este movimiento y filosofia se-
falan es que todas las personas somos interdependientes y que la nocién
de independencia o autonomia es una nocién también relacional. En
este sentido,

[...] Como resultado de los estudios feministas, tenemos que en-
tender que la invisibilidad de la dependencia humana y la atencién
de la dependencia es producto, en parte, de una distincion de lo
privado y lo puiblico que pone mas atencion en lo ptblico y relega
las cuestiones de la dependencia al ambito privado. Pero podemos
preguntar si la distincién publico/privado es en si misma un pro-
ducto de nuestra profunda negacion de la dependencia humana
inevitable!? (Feder Kitay, 2005:445, traduccién nuestra).

Asi, la idea de vivir de forma independiente supone ayudas, apoyos,

11 Como han desarrollado, por ejemplo, en el marco de la Unitec Unidad de Investiga-
ciény Desarrollo para la Calidad de la Educacién en Ingenieria con orientacién al uso
de TIC -Area Departamental Electrotecnia - Facultad de Ingenieria - UNLP http://labs.

ing.unlp.edu.ar/electrotecnia/unitec/index.html
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pero no solamente para las personas con discapacidad, sino develando
que todas las personas utilizamos apoyo para la toma de decisiones y
que todas las personas dependemos de otros y otras en nuestra vida co-
tidiana. La diferencia estd en que las personas con discapacidad han sido
despojadas de sus derechos, han sido aisladas, encerradas y segregadas
bajo el supuesto de su dependencia desde una perspectiva individuali-
zante y discapacitante, como efecto de pensar al ciudadano o el sujeto
politico y de derechos como desencarnado e independiente (Feder Kitay,
2005: 444). De modo que, al negar las condiciones que permitirdn una
vida en la comunidad como son los apoyos y no asegurar la accesibili-
dad, la educacion inclusiva, la capacidad juridica, entre otras, al mismo
tiempo que se sostienen los mecanismos e instituciones de segregacion y
de violacién de derechos, se sostiene la ficcion de que algunas personas
son incapaces y por lo tanto, dependientes y un peso para la sociedad, y
otras son independientes y pueden decidir sobre aquellas que no lo son
y disefiar un mundo donde las personas con discapacidad no puedan
circular, ser valoradas, comunicarse, trabajar, estudiar, estar en contacto
con las personas sin discapacidad.

En el presente capitulo hemos intentado sistematizar algunos apor-
tes de la experiencia del movimiento de personas con discapacidad, que
colaboran en la problematizacion de las formas en que pueden ser vivi-
das las vidas de las personas con discapacidad, y hemos propuesto algu-
nos desafios para la efectivizacion del derecho a la vida independiente
de las personas con discapacidad. En ese marco, entendemos que llevar
la atencion sobre quiénes deciden sobre sus cuerpos, sus destinos ins-
titucionales, las practicas y discursos que perpettian el discapacitismo,
la segregacion y el aislamiento, entre otros, nos devuelve una pregunta
sobre cada uno de nosotros como ciudadanos. En nuestra perspectiva,
los postulados de la filosofia de vida independiente nos exigen no sélo
reflexionar, como sociedades democraticas, acerca de quiénes pueden

12 As a result of feminist scholarship, we have come to understand that the invisibility
of human dependency and dependency care is in part a product of a private-public
distinction that places a premium on the public and relegates issues of dependency to
the private domain. But we can ask if the private/public distinction is itself a product of
our deep denial of the inevitability of human dependency (Feder Kitay, 2005:445).

13 Taylor, A. (2009). Examined life. Zeitgeist Films.
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ser considerados como ciudadanos, como iguales. También exige pre-
guntarnos, junto con la filssofa Judith Butler!3 (en el marco de una con-
versacion con Sunaura Taylor, artista plastica con discapacidad), acerca
de si vivimos en un mundo donde unos nos asistimos a otros, donde nos
ayudamos para satisfacer nuestras necesidades basicas, o no. Sobre si
esas necesidades constituyen un problema de cada individuo o si, por el
contrario, deben ser establecidas como una cuestion social, que deman-
de una forma de organizacion social que nos involucre a todos.
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