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ABSTRACT

Se acaba de aprobar la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, motivo
por el que la poblacion espaiiola ha depositado sus esperanzas en, por fin, obrener una
mayor calidad de vida para cuando nos hacemos mayores ylo tenemos una diversidad
funcional. Sin embargo, y tras un andlisis de la Ley, tal y como iremos viendo, no
podemm mds que mdm'ﬁsmr una gran preocupacion y desilusion. A las personas con
diversidad funcional, en contra de los Derechos Humanos de la ONU y las directrices
europeas, se nos quiere institucionalizar y, por tanto, segregar de la sociedad. A las
mugjeres, «eternas cuidadorasy, se las vulnera, puesto que de «un trabajo no remune-
rado», ahora, tendrdn «un trabajo precario». Las personas con diversidad funcional
no queremos «ser cuidadas», sino, todo lo contrario. Queremos disponer de las herra-
mientas necesarias (Asistencia Personal) para tener la oportunidad de «cuidarnos de
nosotros/as mismoslas», ejerciendo nuestro derecho a la plena ciudadania.

*  Experta en Violencia de género y Vida Independiente desde la 6ptica de la diversidad funcional.

Investigadora del Dpto. de Filosofia y Filosoffa Moral y Politica (UNED) y Miembro del Foro de Vida
Independiente. Coordinadora de la Oficina de Vida Independiente de la Comunidad de Madrid
(http://www.aspaymmadrid.org/).

Todo mi reconocimiento a las mujeres y hombres que me acompanan en el Foro de Vida Indepen-
diente, por esa lucha constante por todos nuestros derechos humanos. Y, en especial, a mi madre, quien
ha tenido que sufrir las incoherencias socio-politicas de mi pais, para que, a pesar de todo, mi vida sea
digna y plena.
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Mendekotasun Egoeran dauden Pertsonen Autonomia Pertsonala eta Arreta
sustatzeari buruzko abenduaren 14 39/2006 Legea onetsi berri da. Hori dela medio,
Espainiako herritarrak, azkenean ere helduak direnean etaledo aniztasun funtzio-
nala dutenean bizitzeko kalitate hobeagoa izateko itxaropentsu ageri dira. Hala ere,
behin Legea aztertuta, kezka eta etsipena nabarmena soilik erakursi ditzakegu.
Aniztasun funtzionala duten pertsonei dagokienez, NBEn aitortutako Giza Eskubi-
deen eta Europako gida-lerroei begira, pertsonak erakundeen arabera antolatu nahi
dira, eta, ondorenez, gizartea bereiztu nahi da. Emakumeak «betidaniko zaintzai-
leak» diren aldetik, horiek kalte nabaria jasan dute. lzan ere, «ordaindutako
lanarren ordez, orain, «lan ezegonkorra» beteko dute. Beraz, aniztasun funtzionala
duten pertsonek ez dute nahi «zainduak izatear, ezpada alderantzizkoa. Oro har,
«guk geure burua zaintzeko» aukera izateko beharrezkoak (Laguntza Pertsonala)
diren tresnak erdietsi nabi ditugu. Horretarako, herritartasun osoa izateko eskubidea
egikarituko dugu.

The Personal Autonomy Promotion Law (Ley 39/20006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia) has been recently approved, and Spanish people have set their hope in
obtaining a better quality of life for the elderly and for the functionally diverse
(disabled) people. Nevertheless, alter analysing the law, as it will be shown, we can
only express great concern and disappointment. Theres a will to institutionalise, and
therefore segregate, functionally diverse people, not fulfilling what is stated by UN
Human Rights and European directives. Women rights are also infringed, as they
change from «eternal carers» with a «non paid job» to a «precarious job». We, functio-
nally diverse people don’t want «care», we want to have the necessary tools (Personal
Assistance) in order to be able to «taking care of ourselves», exercising our right to a

Sull citizenship.
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I. Introduccién

Hablar hoy en dia de la «dependencia» supone necesariamente aproximarnos
a la recién aprobada Ley 39/20006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia. A
través de esta ley sabemos que, «las y los dependientes» somos las personas
mayores y las personas con diversidad funcional (discapacidad).

El hecho de que la poblacién envejece cada vez més y, en parte, ello provoca
un aumento considerable de personas en situacion de «diversidad funcional»; las
personas con diversidad funcional en si; y, el acceso de la mujer al mundo laboral,
con el consabido cambio social que provoca en el sistema tradicional familiar,
todo ello, hace que «los azares fortuitos y arraigados» del destino de la politica
social espafiola en materia de diversidad funcional haya querido centrarse en esa
circunstancia vital denominada «dependencia». La Ley dice:

Articulo 2. Definiciones.

2. Dependencia: el estado de cardcter permanente en que es encuentran las personas
que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la
falta o a la pérdida de autonomifa fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de
atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades
basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o
enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.

Curiosamente, esta definicién, que le sirve a la Ley como referente para todo
el posterior articulado, es poco fidedigna con la realidad, «real», de un ser
humano que se encuentra en «situacién de dependencia», puesto que esta defini-
cién sélo hace referencia «a circunstancias vitales/biolégicas» (edad, enfermedad
y discapacidad; cardcter permanente de la dependencia). Sin embargo, si la
dependencia sélo fuera «fisica, sensorial y cognitiva», y permanente, tal y como
postula dicha definicién, seguirfamos, absurdamente, manteniéndonos al margen
de la verdadera realidad y, continuariamos «alimentando al viejo y obsoleto
Modelo Médico-rehabilitador de la diversidad funcional». Sin embargo, tal y
como hemos conocido a través del Modelo Social (de Vida Independiente y de
la Diversidad) de la diversidad funcional, el fenémeno de la dependencia se da,
en gran parte, cada vez que se elaboran politicas sociales destinadas a la diversidad
funcional sin estar fundamentadas en los postulados de la Filosofia de Vida
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Independiente ni en los Derechos Humanos (con lo cual, el Estado puede
generar formas de dependencia social, politica y econémica...).

Ahora bien, y a pesar de ser una definicién deficiente y parcial por no tener
en cuenta la dimensién social y politica del hecho de la dependencia, sin duda
alguna, con la aprobacién de esta Ley, este fenémeno, se torna «social» y «politi-
zado». Y, de ahi que pueda ser, si existieran las condiciones adecuadas, un verda-
dero nuevo derecho de ciudadania.

II. La Filosofia de la Vida Independiente

El Movimiento de Vida Independiente (Independent Living Movement)

La Filosofia del Movimiento de Vida Independiente (MVI; en inglés
Independent Living Movement, ILM), se basa en cuatro pilares, tal y como
apunta Jenny Morris (1993):

* Toda vida humana tiene un valor.
* Todos, cualquiera que sea su deficiencia, son capaces de realizar elecciones.

* Las personas con discapacidad lo son por la respuesta de la sociedad a la
deficiencia fisica, intelectual y sensorial y tienen derecho a ejercer el
control de sus vidas.

* Las personas con discapacidad tienen derecho a la plena participacién en
la sociedad.

Tal y como hemos visto, la Filosoffa del MVI se concibe como un nuevo
enfoque o paradigma en torno a la realidad de la diversidad funcional, donde es
«el entorno» socio-politico, econdémico, arquitecténico y de comunicacién..., el
espacio discapacitante y que genera dependencia. Con lo cual, la lucha por salir
de esa discapacitacion se focaliza en la reivindicacién de Derechos Humanos.

Vivir con una discapacidad no tiene por qué estar vinculado al sufrimiento, la
opresion, la marginacién y a asumir lo que otros decidan por nosotros. No admitimos
la representacién por parte de personas sin discapacidad en sustitucién de nuestra
participacién directa. El término Vida Independiente no hace referencia a las capaci-
dades funcionales, no significa «hacer todo sin ninguna ayuda externa» por lo que no
ha de confundirse con el concepto de autonomia, mucho més centrado en aquello que
puedes hacer por ti mismo. Al revés, (...), la autonomia personal y el asistente
personal son elementos claves, sin los cuales resulta imposible la integracién social, la
participacién activa, la vida independiente y la calidad de vida. (Marafia y Lobato,
2003:279-281).
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En la actualidad, los principios bdsicos de esta Filosofia se entiende que
deben ser considerados como Universales: a) Derechos humanos y civiles; b)
Auto-determinacién; c¢) Auto-ayuda (Ayuda entre Iguales); d) Posibilidad para
ejercer poder (Empoderamiento); e) Responsabilidad sobre la propia vida y
acciones; f) y, Derecho a asumir riesgos. Dichos principios, junto con su
Filosofia, se aplican a una escala global para que se implementen a nivel local,
nacional e internacional, independientemente de la diversidad funcional, sexo,
religion, raza, origenes, afiliacién politica, edad u orientacién sexual de las
personas. Tal y como lo expresa Juan José Marafia (2004: 23):

Vida Independiente es un paradigma, un modelo desde el que la persona con disca-
pacidad ejerce su plena capacidad de eleccién como ser humano y ciudadano en
plenitud de condiciones, en libertad, de modo individual, controlando todos y cada
uno de los aspectos de su vida para acceder al mismo rango de igualdad de derechos
y deberes que sus conciudadanos sin discapacidad.

Esta Filosofia, en definitiva, pretende «deshabilitar» el viejo y obsoleto Modelo
M¢édico-Rehabilitador, al que ya hemos apuntado, a través de tres planteamientos:

* Des-institucionalizacién: Consiste en el hecho de que las personas con gran
diversidad funcional, ya no tengan obligatoriamente que «estas recluidas»
en entornos institucionalizados ni segregadores. Curiosamente, este plante-
amiento se inicia dentro del grupo de personas con diversidad funcional
psiquica, especialmente con retraso mental, donde se establecen unas bases
tedricas hacia la Integracién. Asi, fueron Bank-Mikkelsen (Dinamarca,
1969) y Bengt Nirje (Estocolmo, 1969) quienes establecieron lo que se ha
llamado como los Principios de la Normalizacién.

Esta nueva postura que nacfa dentro del campo de la escolarizacién, répida-
mente se convertirfa en la nueva estrategia a seguir para integrar a la persona
con diversidad funcional en todos los 4mbitos de su vida (familia, escuela,
medio laboral y social). La Normalizacién implica incorporar a la persona
con diversidad funcional al medio que le circunda, tanto como sea posible.
Wolfensberger (1972) la definia del siguiente modo:

La utilizacién de medios tan normativos como sea posible, de acuerdo con cada
cultura, para conseguir o mantener conductas o caracteristicas personales tan cercanas
como sea posible a las normas culturales del medio donde viva la persona. (Toledo
Gonzilez, 1989: 29).

Los Articulos 14 (dedicado a las dos prestaciones econdmicas: para los
cuidadores informales, y para la Asistencia Personal) y 15 (dedicado al
catdlogo de servicios: Teleasistencia, Ayuda a Domicilio, Centro de Dia y
Noche, Atencién Residencial —para personas mayores y para personas con
diversidad funcional—), reflejan la contradiccién inherente que existe en el
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planteamiento de la Ley, en tanto que, como se puede observar el «enfoque
institucionalizador» y, por tanto, segregador, predomina, aunque se conjuga
muy timidamente con el «enfoque de Derechos Humanos» con la promo-
cién de la nueva figura laboral de la Asistencia Personal.

Des-medicalizacion: Consiste en el hecho de que las personas con gran
diversidad funcional, al ya no ser «personas enfermas», en los demds
dmbitos de su vida (familiar, social, laboral, econémico...), se establece,
por tanto, un «alejamiento» del planteamiento médico-rehabilitador y,
consecuentemente, las respuestas a sus dificultades ya no provienen de sus
«cuerpos y/o mentes defectuosas», sino, mds bien, de los entornos discapa-
citantes y que generan, directamente, dependencia y, en especial, una
vulneracién y/o violacién de Derechos Humanos. En este sentido, me
parece muy ilustrativa la postura de Ivdn Illich en su emblemitico libro:
Némesis médica. La expropiacién de la salud! (1975). En este trabajo no
se habla de las vidas de las personas con diversidad funcional, sino de la
poblacién en general, a la cual considera que «se la ha medicalizado» y, por
tanto, se la ha convertido a grosso modo en «dependiente» de todo el
entramado que ha creado que la «medicalizacién de la vida» haya hecho
que sea prioritaria la inversién econémica en desarrollar nuevas politicas y
tecnologias de salud, asi como en la educacién de médicos asistenciales, y,
con ello, ha descuidado la inversién en otras dreas, tales como las sociales,
culturales, ambientales y ecoldgicas.

Esta visién «medicalizante» de la vida de las personas en general, se agudiza
desmesuradamente cuando se trata de la vida de las personas con diversidad
funcional. De ahi que, esta Ley haya distorsionado la realidad del «fenémeno
de la dependencia» para reducirlo sélo y exclusivamente al 4mbito bioldgico
de la persona, sin trascender a la dimensién social del fenémeno.

Des-profesionalizacion: Consiste en el hecho de que las personas con gran
diversidad funcional son realmente las y los «verdaderos profesionales» de
la realidad de la diversidad funcional y, de ahi que, las y los profesionales
abandonen la posicién jerdrquica de «superioridad» para pasar a un plano
de igualdad en sentido horizontal. Asi, al grito de ({NADA SOBRE
NOSOTRAS Y NOSOTROS SIN NOSOTRAS NI NOSOTROS!»
(«Nothing about us whithout us») por parte de las propias mujeres y
hombres con diversidad funcional, del Movimiento mundial de Vida
Independiente, resume magnificamente todo este planteamiento.

En este sentido, es fundamental disentir nuevamente con el Capitulo II,
dedicado a la «Formacién en materia de dependencia», ya que sélo se quiere

ILLICH, I. (1975): Némesis médica. La expropiacién de la salud. Barcelona: Barral.
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ofrecer «formacién» a los profesionales y cuidadores. Sin embargo, deberia
realizarse un importante paquete formativo, en primer lugar, para las
personas con diversidad funcional y mayores, a fin de que conozcan sus
derechos, adquieran habilidades sociales suficientes para desenvolverse con
la mayor autonomia moral posible. La formacién, necesariamente, deberfa
esta fundamentada en el enfoque de Derechos Humanos y de Vida
Independiente, donde la participacién, el liderazgo y el empoderamiento,
asi como la perspectiva de género, configuraran el entramado formativo, ya
que, precisamente, una buena formacién evitard hasta cierto punto la
dependencia en muchas personas (las mujeres con diversidad funcional,
por ejemplo, precisan de una buena formacién para ejercer su autodetermi-
nacién y para protegerse contra la violencia de género).

En linea con todo ello, considero que es fundamental en este punto
nombrar tres iniciativas por parte de las administraciones publicas autoné-
micas (Diputacién Foral de Guiptizcoa, Comunidad de Madrid y Ayunta-
miento de Barcelona) que, sin duda alguna, marcan un antes y un después
en la politica social de servicios sociales destinada a personas con diversidad
funcional. Estos tres Proyectos piloto de «vida independiente», tienen un
denominador comun incuestionable. Son, las personas con diversidad
funcional, las/os jefas/os, quienes forman a sus Asistentes Personales; de ahi
que, en el caso concreto del Proyecto de la Comunidad de Madrid, se consi-
dera prioritario «ofrecer formacién» a los/as verdaderos/as formadores/as
para que sepan, a su vez, formar a sus Asistentes Personales.

Asi, es interesante conocer el Proyecto piloto de «vida independiente» de la
Diputacién Foral de Guipizcoa (Pais Vasco), el cual nace en 2004, y se
constituye como el primer Proyecto piloto espanol sobre «Vida Indepen-
diente» por parte de la Administracién Publica en el Pais Vasco, a través de
un Decreto de Ayudas Individuales de 2004. Este Proyecto, destinado a
personas con gran diversidad funcional fisica, comenzaba tres personas y,
en la actualidad ya acoge a 27, y con distintas diversidades funcionales.

A lo largo de 2006, nacen en Espafia las dos primeras Oficinas de Vida
Independiente: la primera, en la Comunidad de Madrid?, la cual desarrolla
el Proyecto piloto de «vida independiente y promocién de la participacién
social», de la Consejerfa de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de

Para mayor informacién sobre la Oficina de Vida Independiente (OVI) de la Comunidad de

Madrid, recomendamos visitar la siguiente web: http://www.aspaymmadrid.org/. Dicha OVI, que dirige
la autora de este trabajo, es pionera en Espana, nace en julio de 2000, y estd plenamente financiada por
la Consejerfa de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, a través de la Direccién General
de Servicios Sociales, y, gestionada por la Asociacién de Parapléjicos y Grandes Minusvalidos Fisicos de

la Comunidad de Madrid (ASPAYM- Madrid).
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Madrid, a través de la Direccién General de Servicios Sociales, y de
ASPAYM-Madrid, que da servicio de asistencia personal a 35 personas. Y,
la segunda, en Barcelona?, la cual desarrolla el Proyecto piloto «hacia la vida
independiente», del Instituto Municipal de Personas con Discapacidad del
Ayuntamiento de Barcelona vy, gestionada por la Asociacién de personas
diversidad funcional fisica de la ciudad de Barcelona, denominada «Oficina
de Vida Independent», que da servicio de asistencia personal a 9 personas.

La Filosofia de Vida Independiente en la agenda politica

En este apartado se incluyen las referencias documentales, clasificadas desde

los dmbitos internacional, europeo y estatal.

AMBITO INTERNACIONAL

Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas

con Discapacidad (1993, ONU)#

Las Normas Uniformes... fueron aprobadas por la Asamblea General de las Naciones
Unidas en su cuadragésimo octavo perfodo de sesiones, mediante resolucién 48/96,
del 20 de diciembre de 1993.

Articulo 4. Servicios de apoyo

Los Estados deben velar por el establecimiento y la prestacién de servicios de apoyo a
las personas con discapacidad, incluidos los recursos auxiliares, a fin de ayudarles a
aumentar su nivel de autonomfa en la vida cotidiana y a ejercer sus derechos.

1. Entre las medidas importantes para conseguir la igualdad de oportunidades, los
Estados deben proporcionar equipo y recursos auxiliares, asistencia personal y servicios
de intérprete segtin las necesidades de las personas con discapacidad.

Convencidn sobre los Derechos de las Personas con discapacidad y proto-
colo facultativo (diciembre de 2006, ONU)® (Ratificada por Espafa el 30
de marzo de 2007)

Articulo 19. Derecho a vivir en forma independiente y a ser incluido en la comunidad

Los Estados Partes en la presente Convencién reconocen el derecho de todas las
personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de los

La Oficina de Vida Independiente (OVI) de Barcelona, segunda en Espafia y, por supuesto,

también pionera, nace en octubre de 2006, y estd plenamente financiada por el Instituto Municipal de
Personas con Discapacidad del Ayuntamiento de Barcelona y, gestionada por la Asociacién de personas
diversidad funcional fisica de la ciudad de Barcelona, haberme denominada «Oficina de Vida Independent».

Se encuentra disponible en: http://daccessdds.un.org/doc/UNDOC/GEN/N94/119/

99/PDF/N9411999.pdf?OpenElement

Espana ratifica dicha Convencién a finales de marzo de 2007.
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demds, y tomardn medidas eficaces y adecuadas para facilitar el pleno disfrute de este
derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusién y participacion en la
comunidad, incluso asegurando que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de
residencia y dénde y con quién desean vivir, en pie de igualdad con las demds, y no
se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

b)Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de
asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclu-
sién en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de ésta;

¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a
disposicién, en condiciones de igualdad, de las personas con discapacidad y tengan
en cuenta sus necesidades.

AMBITO EUROPEO

Manifiesto de las mujeres con discapacidad de Europa (1997, Foro
Europeo de la Discapacidad)

Autonomia, asistencia personal, necesidades y asistencia técnica, asesoramiento

11.1 Se debe oftecer a las mujeres con discapacidad la posibilidad de vivir de manera
auténoma, lejos de instituciones, proporciondndoles servicios de asistencia personal
adaptados a sus necesidades.

Dictamen del Comité Econémico y Social Europeo sobre la «Comunica-
cién de la Comisién al Consejo, al Parlamento Europeo y al Comité
Econémico y Social Europeo y al Comité de las Regiones — Situacién de
las personas con discapacidad en la Unién Europea ampliada: el plan de
accién europeo 2006-2007»

(COM(2005) 604 final) (2006/C 185/10)

Humildemente le recomiendo que revise, y a ser posible, tenga en cuenta la gran
cantidad de documentos que se han producido desde las diferentes instancias
mundiales y europeas: Naciones Unidas, Consejo de Europa, Comisién Europea,
Parlamento Europeo y, muy recientemente, el Consejo Econdémico y Social Europeo
que en su dictamen (2006/C 185/10) reconoce «La importancia clave de la nocion de
vida independiente y e/ derecho de las personas con discapacidad a no estar segregadas en
instituciones o excluidas de la sociedad. El acceso a la informacion, la movilidad, la
vivienda, los edificios piiblicos y, sobre todo, a la asistencia personal son elementos funda-
mentales para la vida independiente de las personas con discapacidad. A este respecto, una
de las prioridades es la modernizacion del sistema de proteccidn social».
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Plan de Accién del Consejo de Europa para la promocién de derechos y la
plena participacién de las Personas con discapacidad en la sociedad:

mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad en Europa
(2006-2015)

(Adoptado por el Comité de Ministros el 5 de abril de 2006, durante la 9612
reunién de Delegados de Ministros) Consejo de Europa

Linea de accién n.° 8: Vida en la sociedad
Introduccién

Esta linea de accién hace hincapié en permitir que las personas con discapacidad
vivan lo més independientemente posible, poderizdndolas para que elijan cémo y
dénde viven. Esto requiere politicas estratégicas que apoyen el paso de la asistencia
institucional a entornos en la localidad propia, que irfan de formas de vida indepen-
diente a hogares para pequefios grupos. Estas politicas deberfan ser flexibles, e
incluir programas que permitan a las personas con discapacidad vivir con su
familia y reconocer las necesidades especificas de aquellos individuos que
requieran un nivel elevado de atencién.

Objetivos

i -. Permitir que las personas con discapacidad organicen su vida y que vivan de
una manera tan auténoma como sea posible en su entorno habitual.

Acciones especificas de los Estados miembros

viii-. Promover planes que permitan que las personas con discapacidad empleen a
los asistentes personales que ellos elijan.

Linea de accién n° 9: Asistencia sanitaria
Objetivos

i -. Procurar que todas las personas con discapacidad, cualquiera que sea su sexo,
su edad y su origen, la naturaleza o el grado de su discapacidad:

-estén lo mds asociadas posible al proceso decisorio relativo a sus programas de
asistencia personal.

AMBITO ESTATAL

Declaracién de Madrid de marzo de 2002 («NO DISCRIMINACION
MAS ACCION POSITIVA ES IGUAL A INCLUSION SOCIAL»)

3. servicios que promuevan la vida independiente

Lograr la meta de la igualdad en el acceso y la participacién requiere que los recursos
deben ser canalizados de tal forma que refuerce la capacidad de participacion de la
persona con discapacidad y su derecho a vivir de forma independiente. Numerosas
personas con discapacidad requieren de servicios de apoyo en sus vidas cotidianas.

LAN HARREMANAK/15 (2006-11) (41-64)



LEY DE LA «IN-DEPENDENCIA»: PASOS NECESARIOS PARA GARANTIZAR UN NUEVO DERECHO DE CIUDADAN{A 51

Estos servicios deben ser de calidad, basados en las necesidades de las personas con
discapacidad e integrados en la sociedad, evitando que sean una fuente de segregacién.
Esta posicién estd de acuerdo con el modelo social europeo de solidaridad; un modelo
que reconoce la responsabilidad colectiva solidaria hacia aquellos que requieren ayuda.

Declaracién ministerial de Malaga relativa a las personas con discapacidad
«Avanzar hacia la plena participacién como ciudadanos»

(Adoptada durante la segunda Conferencia europea de ministros responsables de
las politicas de integracion de las personas con discapacidad, en Mdlaga, Espana,
los dias 7 y 8 de mayo de 2003)

Confirmamos:

16. que la promocién de la ciudadanfa y la plena participacién de las personas con
discapacidad requiere una mejora de la autonomia del individuo de forma que
pueda controlar su propia vida, gracias a medidas de apoyo especificas que se
requieren en cada situacién.

Manifiesto de Tenerife: «Promovamos la Vida Independiente. Acabemos
con la discriminacién hacia las personas con discapacidad»

(Manifiesto que se elaboré durante el I Congreso Europeo sobre Vida
Independiente -Tenerife, 24 dias 26 de abril de 2003-, organizado por:
IMSERSO, Cabildo de Tenerife y Sociedad Insular para la promocién del
minusvélido S. L.)

LEY 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discri-
minacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad

(LIONDAU)

Articulo 2. Principios.

a) Vida independiente: la situacién en la que la persona con discapacidad ejerce el
poder de decisién sobre la propia existencia y participa activamente en la vida de su
comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad.

Articulo 9. Contenido de las medidas de accién positiva.

1.Las medidas de accién positiva, podrdn consistir en apoyos complementarios y
normas, criterios y précticas mds favorables. Los apoyos complementarios podrdn
ser ayudas técnicas, ayudas econdmicas, asistencia personal, servicios especializados y
ayudas y servicios auxiliares para la comunicacién.

Dichas medidas tendrdn naturaleza de minimos sin perjuicio, de las medidas que
puedan establecer las Comunidades Auténomas en el 4mbito de sus competencias.

LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia

Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia
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Articulo 2. Definiciones.

7. Asistencia personal: servicio prestado por un asistente personal que realiza o
colabora en tareas de la vida cotidiana de una persona en situacién de dependencia,
de cara a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando su
autonomia personal.

Articulo 19. Prestacién econémica de asistencia personal.

La prestacién econémica de asistencia personal tiene como finalidad la promocién de
la autonomia de las personas con gran dependencia. Su objetivo es contribuir a la
contratacién de una asistencia personal, durante un niimero de horas, que facilite al
beneficiario el acceso a la educacién y al trabajo, asi como una vida mds auténoma en
el e¢jercicio de las actividades bdsicas de la vida diaria. Previo acuerdo del Consejo
Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, se estable-
cerdn las condiciones especificas de acceso a esta prestacién.

II Plan de Accién para las Personas con discapacidad (2003-2007),
IMSERSO

Principios bdsicos:

Autonomia y vida independiente. Mayor énfasis en la autonomfa de la persona en la
toma de decisiones sobre su propia existencia, prioridad de las politicas activas que
llevan a la autosuficiencia econémica y la participacién en la vida de la comunidad, y
reconocimiento del protagonismo individual y colectivo en la solucién de sus propios
problemas.

I Plan Integral de Accién para Mujeres con Discapacidad (2005-2008)
(Aprobado el Comité Ejecutivo del CERMI Estatal, el pasado 18 de mayo de
2005)

Area 8. «Vida Independiente», tiene como eje vertebrador el «Derecho de las mujeres con
discapacidad a dirigir las riendas de su propia existencia». Es interesante la definicién
que ofrece de la asistencia personal:

La Asistencia Personal es el apoyo personal formal, autogestionado por la propia
mujer, siempre que ello sea posible, y con la necesaria flexibilidad de tareas y horarios
para llevar a cabo el objetivo que constituye el fundamento primordial de dicha
filosofia de vida: que la mujer con discapacidad desarrolle la vida que desee de acuerdo
a sus intereses personales, en el entorno que considere mds oportuno y que su disca-
pacidad no sea obstdculo alguno para que este fin sea una realidad.

Dichos servicios, al ser autogestionados, tienen la peculiaridad de ser totalmente
individuales y personalizados; y de ahi, que puedan ser mucho mds eficaces, y
coherentes con las necesidades reales. Asi la figura del/la asistente personal es necesaria
para la diversidad de discapacidades: es decir, para una mujer con discapacidad
auditiva que sea usuaria de lengua de signos, serfa el/la intérprete de signos; para una
mujer con discapacidad visual, serfa un/a acompafante-gufa; para una mujer con
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discapacidad fisica, serfa aquella persona que ayuda a realizar las tareas cotidianas e
higiene personal; para una mujer con discapacidad intelectual o psiquica, su asistente
personal seria aquella persona que ayuda a entender mejor la realidad. Ademds, la
asistencia personal puede facilitar directamente la posibilidad de la maternidad, asi
como el disfrute de su sexualidad, derechos humanos fundamentales que toda mujer
con discapacidad, si lo desea, debe poder disfrutar.

I Plan de Accién para las Mujeres con Discapacidad (2007) (Aprobado el
Consejo de Ministros, el pasado 1 de diciembre de 2006)

Este primer plan de accién especifico para mujeres con diversidad funcional, de
cardcter estatal, es, sin duda alguna, un gran avance para la mejora de condiciones de
vida de este grupo de personas. Es interesante resaltar que uno de los «Principios» que
rigen dicho Plan es, precisamente, el de «vida auténoma», aunque serfa mucho mds
adecuado y correcto usar directamente el término de «vida independiente» para hacer
énfasis en la cuestién mds fundamental: en el hecho de la «autonomfa moral», y no en
la «autonomia fisica; sensorial y/o cognitiva» (usar la denominacién de «vida
auténoma» conlleva el riesgo de malas interpretaciones porque es un término confuso
e impropio; y, de ahi que, tal y como estamos viendo, las nuevas tendencias en
politicas sociales para personas con diversidad funcional hablen directamente de «vida
independiente).

PRINCIPIOS DEL PLAN

e) Vida auténoma

La vida auténoma es la situacion en la que la mujer con discapacidad ejerce el poder
de decisién sobre su propia existencia y participa activamente en la vida de su
comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad. Es primordial
aplicar politicas destinadas a permitir que las mujeres con discapacidad lleven una vida
auténoma, aseguren cuando sea posible su subsistencia con su trabajo, elijan su vida
privada, profesional o familiar, tengan acceso a la educacién, al empleo, a los lugares
publicos y privados y hagan que el conjunto de la sociedad se beneficie de su
experiencia, sus capacidades y sus talentos.

AREA VIII.- PROTECCION SOCIAL Y JURIDICA

OBJETIVO 2. Sistema para la autonomia y atencion a la dependencia, en las mujeres con
discapacidad. Analizar el impacto e impulsar las medidas previstas en la Ley de promocion
de la autonomia personal y atencidn a las personas en situacion de dependencia, en las
mujeres con discapacidad.

2.2.- Incorporacién de las mujeres con discapacidad grave, en situacién de depen-
dencia, en el disefio de los programas de asistencia personal.
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III. Entonces... ;«dependencia»...? O, ;«promocién de la autonomia
>
personal»?

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. Nacié lo que se conoce como Vida
Independiente. (Lobato Galindo, 2004:7)

Una vez hemos recorrido la agenda politica internacional, europea y estatal,
mids destacada, vemos que las palabras del autor Lobato Galindo «son mucho mds
de lo que parecen», puesto que, a partir de ahora, «...podemos ser felices,
podemos amar y ser amados, podemos aportar cosas, incluso tomar iniciativas y
ser dtiles», como un Derecho reconocido formalmente a través del derecho a una
Vida Independiente, que es un Derecho Humano promovido por la propia ONU'y,
por tanto, todo aquello que no preserve dicho Derecho serd una vulneracién y/o
violacién de los Derechos Humanos de las personas que tienen una diversidad
funcional y, con lo cual, debiera tener una reglamentacién juridica para garan-
tizar este derecho e impedir su violacién o vulneracién.

Por todo ello, ni qué duda cabe, el nuevo derecho de ciudadania no puede
ser otro que, el derecho a una vida independiente, aunque en la Ley queda muy
confuso y desproporcionado. Asi, las mujeres y hombres con diversidad funcional
ejercen su derecho de ciudadania cuando tienen las herramientas necesarias para
vivir de manera independiente. Es decir, es ahi donde estd la clave de todo: en
disponer de las herramientas necesarias, cuando se necesiten «en funcién de lo
que cada uno/a dictamine para la realizacién de su propia vida». Segin la
Filosoffa mundial del Movimiento de Vida Independiente, son <herramientas
necesarias e imprescindibles» para el pleno desarrollo personal y social de una
persona con gran diversidad funcional, de todo tipo, la «Asistencia Personal
autogestionada» y el Sistema de Pago Directo (como una de las mejores férmulas
de preservar la autogestién y el control en la gestién).

La Ley, si pretendiera ser justa en sentido politico, deberia haberse centrado
en cémo «promover la autonomia moral» en las personas que hasta ahora hemos
sido dependientes, pero que, con condiciones/herramientas adecuadas, podri-
amos «ser independientes» y aportar a nuestras propias vidas, asi como a la
sociedad en general, nuestra riqueza de la diversidad en los mismos términos que
la demds ciudadania sin diversidad funcional hace, asi como también deberfa
haberlo hecho porque, si la persona con diversidad funcional ejercita su
autonomia moral y capacidad de autodeterminacién, por extensién, las mujeres
de su entorno, las cuales han sido «sus cuidadoras obligadas», también podrin
recuperar sus vidas. La Ley debe pensar en qué «herramientas» determina dicha
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Filosofia y, en cémo debe implantarlas a lo largo de todas nuestras comunidades
auténomas, como condiciones bdsicas y minimas..., para ser coherente con la
linea de los Derechos Humanos de la ONU vy de las directrices europeas.

Pasos necesarios para garantizar el nuevo Derecho de Ciudadania

Asistencia Personal

Tal y como hemos visto con anterioridad, por primera vez en el panorama
legislativo espafiol, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, habla de
la nueva figura laboral denominada «Asistencia Personal» en el Art. 2, dedicado
a las definiciones, donde determina que un asistente personal es «quien presta un
servicio para “tareas de la vida cotidiana” de una persona en situacién de depen-
dencia...»:

Articulo 2. Definiciones.

7. Asistencia personal: servicio prestado por un asistente personal que realiza o
colabora en tareas de la vida cotidiana de una persona en situacién de dependencia,
de cara a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando su autonomfa
personal.

Prestaciones econémicas para Asistencia Personal

Sin embargo, es curioso que a la hora de determinar «la prestacién econd-
mica» para la Asistencia Personal restringe esas «tareas de la vida cotidiana»
cuando dice en el Art. 19 que sélo se concederd una prestacién econdmica de
asistencia personal para: estudiar, trabajar y realizar actividades bésicas de la vida
diaria.

Articulo 19. Prestacién econémica de asistencia personal.

La prestacién econémica de asistencia personal tiene como finalidad la promocién de
la autonomia de las personas con gran dependencia. Su objetivo es contribuir a la
contratacién de una asistencia personal, durante un niimero de horas, que facilite al
beneficiario el acceso a la educacién y al trabajo, asi como una vida mds auténoma en
el ¢jercicio de las actividades bdsicas de la vida diaria. Previo acuerdo del Consejo
Territorial del Sistema para la Autonomfa y Atencién a la Dependencia, se estable-
cerdn las condiciones especificas de acceso a esta prestacién.

Esto, sin duda alguna, no puede mds que entenderse como una vulneracién
y violacién del Derecho Humano bésico a una Vida Independiente (Art. 19,
ONU), en tanto en cuanto es un claro retroceso en la propuesta de promover la
autonomia personal de las personas cuando se encuentren en situacién de depen-
dencia; aunque, igualmente, la vulneracién y/o violacién de este Derecho
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Humano de las personas con diversidad funcional, también supone una vulnera-
cién y/o violacién de los Derechos Humanos de las mujeres a no ser explotadas
e infravaloradas a través de lo que, histéricamente, ha sido «trabajo no remune-
rado» y, que ahora, con la Ley, se convierte en «trabajo precario».

Todo el mundo sabe que un ciudadano o ciudadana, y una persona cuando
es adulta y responsable, realiza a lo largo de su vida muchas otras actividades, tales
como: ir a votar cuando hay elecciones, disfrutar de tiempo de ocio, ir a realizar
gestiones multiples con las administraciones publicas, viajar por motivos de
trabajo y de placer, ir de vacaciones, ir a las visitas de médicos, ejercer el rol de
madre y/o padre (en caso de que lo deseen)..., cuestiones multiples que dejan en
evidencia el claro retroceso en derechos por parte de la Ley para obtener una
verdadera igualdad de oportunidades; lo que hace que sea, obligatoriamente,
inadmisible.

Ahora bien, por si todavia fuera poco, a este absurdo retroceso, hay que
afadirle el insuficiente importe econémico que, en estos momentos, se estd
barajando por parte del gobierno.

El importe de la prestacién econdmica por asistencia personal estd relacio-
nado con el ndmero de horas de asistencia que se consideran adecuadas para una
persona y que deberdn ser indicadas en su Programa Individual de Atencién, tal
y como se indica en el articulo 29.1 de la Ley.

Podemos suponer que para altos grados de «<inDependencia», que es para los
que estd de momento aprobada esta prestacion, la necesidad media de horas de
asistencia sea de 12 horas® diarias, 365 dias al afio, lo que supone aproximada-
mente 2 Asistentes Personales por persona. Lo que se indica en el Art. 20 de la
Ley a este respecto es:

Articulo 20. Cuantia de las prestaciones econémicas.

La cuantia de las prestaciones econdémicas reguladas en los articulos de esta Seccién se
acordard por el Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, para su aprobacién posterior por el Gobierno mediante Real Decreto.

Por lo tanto, una vez constituido el Consejo Territorial del Sistema para la
Autonomfa y Atencién a la Dependencia el pasado 22 de enero de 2007 habra
que esperar al Real Decreto del Gobierno.

A pesar de ello, existen algunas cifras que pueden servir de referencia para
hacer una estimacién previa:

¢ En las estimaciones realizadas para la OVI de la Comunidad de Madrid, la media era de 10 horas

diarias.
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Se sabe que una plaza residencial estd costando 35.000 € anuales’, que distri-
buido en 14 pagas (siguiendo el esquema de las pensiones de la Seguridad Social)
da un importe de 2.500 € mensuales.

Se puede considerar que es poco probable que la prestacidon por asistencia
personal mdxima sea mayor que esa cantidad, ya que en ella van incluidos los
costes de hostelerfa.

Por otro lado, segin las experiencias que se estdn desarrollando en la
Comunidad de Madrid y Barcelona, el coste del salario y seguridad social de un/a
asistente personal que trabaje 40 horas a la semana asciende aproximadamente a
unos 1.000 € mensuales (grosso modo 750 de salario y 250 de seguridad social)
y; tal y como se ha dicho antes, cada persona necesita de media 2 asistentes perso-
nales. Esto supone un total estimado de 2.000 € al mes.

Por otro lado, se sabe que se estd barajando la idea de que sean las propias
administraciones publicas las que sufraguen los gastos de la Seguridad Social de
los/las Asistentes Personales, lo que supondria un ahorro de unos 500 € al mes y
dejarfa la prestacién media en 1.500 € al mes.

También se sabe, que el complemento de gran invalidez puede llegar en 2007
a un maximo de 1.145,298. Si suponemos que este nuevo sistema es una mejora
con respecto al anterior, se puede decir que la cifra estimada en el pérrafo anterior
de 1.500 € al mes no se aleja de lo que se proporciona hoy en dia.

Todas estas estimaciones estdn hechas pensando que existe una verdadera
voluntad de llevar a cabo un sistema nuevo, mejor y orientado a promover la
igualdad de oportunidades de las personas que estdn discriminadas por su gran
diversidad funcional.

Sin embargo, la propuesta actual del gobierno, aprobada el dia 10 de mayo,
estipula una prestacién méxima de asistencia personal de 780 € en el caso de
Grado III, Nivel 2, y de 585 € en el caso de Grado III, Nivel 1, lo que no s6lo
es insuficiente, sino que recorta en muchos casos las prestaciones existentes en el
sistema anterior. A este recorte, hay que sumarle el efecto del copago, que en
media serd de un 33% vy dejard las prestaciones a un nivel muy inferior a ese
importe, que ya era insuficiente de por si. Todo ello, y en especial el tema del
copago, repercutird negativamente en la vida de muchas mujeres con gran diver-
sidad funcional, ya que, de por si, disponen de pensiones muy bajas.

7 Libro Blanco sobre la «Atencidn a las personas en situacién de dependencia en Espafiar.

Capitulo IV, pdg. 125. Gréficos. Disponible en web: http://www.tt.mtas.es/periodico/serviciosso-
ciales/200501/libro_blanco_dependencia.htm

8 El50% de 2.290,59, importe de la pensién médxima en el afio 2007. Importe pensiones minimas
2007. P4g. 1. Disponible en Web: http://www.ugt.es/DatoBasico/ pensiones2007dato.pdf
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«Insumisién al cuidado obligatorio por parte de las mujeres»

El afo pasado, el Ayuntamiento de Bilbao y organizaciones feministas reali-
zaron una llamada conjunta, «insumisién al cuidado obligatorio por parte de las
mujeres», para celebrar el dia 8 de marzo de 2006. Me parece muy ilustrativa esta
expresién, motivo por el que la retomo y me apropio de ella, dado que, tal y
como la Ley explica en la Exposicién de Motivos:

2. La atencién a este colectivo de poblacién se convierte, pues, en un reto ineludible
para los poderes publicos, que requiere una respuesta firme, sostenida y adaptada al
actual modelo de nuestra sociedad. No hay que olvidar que, hasta ahora, han sido las
familias, y en especial las mujeres, las que tradicionalmente han asumido el cuidado
de las personas dependientes, constituyendo lo que ha dado en llamarse el «apoyo
informal.

Obviamente, tras leer este apartado de la Ley, no queda mds que reclamar a
gritos esta «insumisién al cuidado obligatorio por parte de las mujeres», puesto
que las mujeres hemos asumido tradicionalmente el papel de «eternas cuida-
doras» porque el Sistema socio-politico y econdémico de nuestro pais ha sido
incapaz de dar una respuesta coherente y eficaz a esa situacién. Sin lugar a dudas,
esta Ley podria aportar nuevos equilibrios en la sociedad entre las mujeres y los
varones, asi como deberia, realmente, tener a lo largo de todo su articulado la
perspectiva de género presente (Aunque el Art. 3. Principios, dedica el punto «p»
a la «La inclusién de la perspectiva de género, teniendo en cuenta las distintas
necesidades de mujeres y hombres», sin embargo, en la prictica, se observa una
profunda ignorancia en la materia, ya que estd ausente todo el tiempo, a lo largo
de todo el articulado).

Muchas mujeres, a lo largo de nuestras vidas, hemos tenido que renunciar a
la nuestra, incluso, para poder atender «a quienes hemos querido condenar como
«eternos dependientes»». Pero, no sélo eso, sino que también, todo ello, no refleja
adecuadamente la verdadera realidad de las circunstancias, puesto que olvida que
muchas mujeres «en situacién de dependencia» no han podido ser «cuidadas»,
sino que les ha tocado interpretar el rol de «cuidadoras informales, e invisibles»:
las mujeres con diversidad funcional, en muchos casos.

En este sentido, la Ley, tal y como se prevé, va a seguir creando empleos sin
derechos y a perpetuar a la familia (fundamentalmente, a las mujeres) como la
principal prestadora de servicios no remunerados. Se olvida, lamentablemente
que, sin igualdad de oportunidades para las personas con diversidad funcional,
dificilmente lo serd para las mujeres de su entorno. Es incomprensible e inadmi-
sible la propuesta del gobierno cuando dice que la prestacién econémica
mdxima de «cuidador no profesional» serd de 487 €, cuando el Salario Minimo
Interprofesional este 570,6 €, en tanto en cuanto, en definitiva, es un fomento
de la precariedad laboral y, como consecuencia directa de ello, va a resultar muy
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dificil conseguir que los hombres se incorporen «al tema de los cuidados» a fin
de promover la corresponsabilidad entre mujeres y hombres (con lo cual, es, sin
lugar a dudas, un muy desacertado favor para qué «las eternas cuidadoras» dejen
de serlo obligatoriamente y, pasen a ser sujetos-mujeres, y ciudadanas de
primera que desean vivir sus vidas con plenitud y con sus Derechos Humanos
reconocidos).

Finalmente, es, igualmente, inadmisible el hecho de que en la Disposicién
adicional decimotercera, dedicada a la «Proteccién de los menores de 3 afos»,
ignore la posibilidad de ofrecer Asistencia Personal para estas nifias y nifios, ya
que, sin este apoyo, estas criaturas «siguen siendo una carga familiar», especial-
mente para las madres.

Disposicién adicional decimotercera. Proteccidn de los menores de 3 afios.

1. Sin perjuicio de los servicios establecidos en los 4mbitos educativo y sanitario, el
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia atenderd las necesidades de
ayuda a domicilio y, en su caso, prestaciones econémicas vinculadas y para cuidados
en el entorno familiar a favor de los menores de 3 afios acreditados en situacién de
dependencia. El instrumento de valoracién previsto en el articulo 27 de esta Ley
incorporard a estos efectos una escala de valoracién especifica.

IV. A modo de conclusién

A lo largo de este trabajo, he pretendido hacer ver que «el fenémeno de la
dependencia» es una cuestién especialmente relevante, tanto desde su perspectiva
social como politica. Es un hecho ineludible que, cada vez mds, las personas
envejecemos, porque vivimos mds afios y, a consecuencia de ello, algunas,
tenemos mayor probabilidad de encontrarnos en situacién de diversidad
funcional. Por otro lado, las personas con diversidad funcional son un grupo
social marginado que, cada vez mds, va tomando mayor importancia dentro de
la sociedad (entre otras razones, porque, cada vez mds, son las propias personas
con diversidad funcional quienes reivindican su derecho a disfrutar de todos los
derechos humanos en los mismos términos que la demds ciudadania).

Por todo ello, por tanto, ni qué duda cabe, afrontar la «situacién actual de
dependencia» en la que se encuentran muchas de estas personas es el reto socio-
politico de todo gobierno que se precie de fomentar un Estado de democracia
participativa, con su Estado de Bienestar de calidad. De ahi que Espafia tenfa
pendiente desarrollar legislacién y politicas encaminadas a afrontar este desafio.
La Ley de la «in-dependencia», debe ser el punto de partida de todo ello, pero,
para que sea asi verdaderamente, es necesario afrontar «la situacién de la depen-
dencia» desde dicha perspectiva sociopolitica.
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Esta nueva perspectiva viene promovida por las Naciones Unidas y por
distintas directrices europeas, con lo cual, los paises que dicen defender estas
iniciativas, precisan de crear legislaciones y politicas sociales coherentes y conse-
cuentes con los compromisos establecidos politicamente hablando.

Las personas con diversidad funcional estamos totalmente en contra de que
se nos margine a través de la permanente institucionalizacién o reduccién de
nuestras vidas a nuestro precario en torno familiar, porque impide que llevemos
a cabo nuestros suefios, nuestros intereses y, en definitiva, nuestros proyectos de
vida individuales/vitales adelante. No queremos continuar siendo un lastre para
la sociedad, ni para nuestras familias, porque tenemos la plena conviccién de que
podemos aportar una enorme riqueza a la sociedad en la que vivimos, mediante
nuestra dignificacién de la diversidad humana.

En el caso de muchas mujeres con diversidad funcional, tampoco queremos
esa permanente institucionalizacién o reduccién de nuestras vidas a nuestro
precario entorno familiar, porque necesitamos tomar las riendas de nuestras
propias vidas, de ser independientes en la medida de nuestras posibilidades, para
no sufrir ningdn tipo de manifestacién de violencia de género.

Queremos, las personas con diversidad funcional, que nuestras vidas tengan
el mismo valor que las de las demds personas. Queremos ser ciudadanas y ciuda-
danos de pleno derecho, con lo cual, exigimos un mundo mejor donde se nos
reconozcan nuestros Derechos Humanos. Cada vez que se promueva el Derecho
Humano a una «Vida Independiente», se estin demandando los apoyos necesa-
rios para que ello sea posible (Asistencia Personal y ayuda tecnoldgica, siempre,
en funcién de las necesidades reales de cada persona con diversidad funcional), y,
por extension, se reivindica igualmente el Derecho Humano de las mujeres a no
ser condenadas socio-politicamente «a ser las eternas cuidadoras».

Las personas con diversidad funcional queremos igualdad de oportunidades
reales, no queremos ser «una carga familiar» (ello, sucede mayoritariamente en el
caso de las mujeres con diversidad funcional), sino que queremos desempenar el
rol que ocupemos: hijos/as, madres, padres, hermanos/as, amigos/as, vecinos/as,
compafieros/as de trabajo, parejas, amantes. .., como cualquier otro ser humano.
Es mds, también, queremos tener responsabilidad sobre determinadas personas
que forman parte de nuestra vida.

La Ley, debe «promover la autonomia personal», tanto la fisica, sensorial y/o
cognitiva, como la moral. No puede obviar la necesidad de reflejar la especificidad
de las mujeres con diversidad funcional en su articulado (sin embargo, lo hace...).

En definitiva, la «diversidad funcional» es un hecho inherente que forma parte
de la diversidad humana. Sin embargo, «la dependencia» no es consecuencia de las
limitaciones fisicas, sensoriales y/o cognitivas que puedan existir, sino que, «el
fenémeno de la dependencia» es el resultado de un universo socio-politico y
econémico poco responsable con el hecho inherente de la diversidad humana.
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En nuestro pais, acabamos de empezar a afrontar «el fenémeno de la depen-
dencia», desde pardmetros equivocados (desde el viejo y obsoleto modelo
médico-rehabilitador). Esperamos que las respectivas comunidades auténomas,
en ese espacio que se les concede de «autonomia» para desarrollar la ley, puedan
avanzar mucho mds. Por el bien de todas las personas que en estos momentos se
encuentran en situacién de dependencia y, por tantas mujeres que han abando-
nado sus propias vidas, para dar lo mejor de si a sus seres queridos, a quienes han
tenido que atender de un modo o de otro.

Por todo ello, esta ley, era una muy buena oportunidad para finalizar con esa
deuda histérica que tiene nuestro pais en devolvernos la dignidad a las personas con
diversidad funcional, y a sus familiares (en especial, a las mujeres...). Esta oportu-
nidad, todavia es posible, si la respuesta de las comunidades auténomas es mucho
miés consecuente, que lo que estd plantedndose en estos momentos a nivel estatal.

En estos momentos, los tres proyectos piloto mencionados son un referente
muy interesante a tener en cuenta para afrontar el fenémeno de la dependencia.
Las mujeres y hombres con diversidad funcional que reciben asistencia personal
a través de estos proyectos, opinan que quieren tener el derecho a disponer de su
asistencia personal, tantas horas como sea menester para realizar sus proyectos de
vida, asi como ser las y los jefes/as de sus trabajadores/as y del servicio que
necesitan que se les realice.

La nueva figura laboral de la Asistencia Personal es un nuevo yacimiento de
empleo para mujeres y hombres, aunque, en la prictica, y por la experiencia de
los tres proyectos, se observa que en esta nueva profesién existe ya una cierta
feminizacién (En el caso de la Comunidad de Madrid, por ejemplo, el 90% de
Asistentes Personales son mujeres). Ello, en gran parte se debe a que las mujeres
seguimos siendo esa poblacién que parece entender mejor «eso de la atencidny.
Con lo cual, si, tal y como el gobierno promueve, una mujer, tanto si quiere ser
cuidadora informal como si desea ejercer esta nueva profesion, se encontrard en

plena «precariedad laboral».
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