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Introduccion

on muchas las causas que han impulsado la re-
daccidén de este libro y cada una de ellas tan
prolijas de narrar para ser razonadas aqui que
sobrepasan el objetivo de esta publicacion, logtdéndel
aburrimiento del lector y el interés en hacerloroPguizas
hay una que trasciende sobre las demas y es |la si@aero
deseo de contribuir a paliar ese constante semimienezcla
de frustracion, exclusion y provisionalidad, que mmega a
las personas con discapacidad en todos los estdelinges-
tra vida.

Para muchos de los que propugnamos las ideas de lo
que se ha dado en llamar la filosofia del Movinoede Vida
Independiente ese sentimiento sélo es el sintoma traumatico
de un sistema social opresor. Si, y aunque exgligitasi

1 En adelante, MVI
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pueda sonar abrupto, también es cierto que ayulds@ojar

a las situaciones en las que estamos varados daukrsdos y

ambages del idioma, facilitando la comprensionateye las

personas con discapacidad buscamos soluciones iatased
para que lo que nos es necesario no esté ausardeque lo

urgente no sea siempre provisional, para que laldgd no

se traduzca en segregacion.

Nuestra prisa, nuestra urgencia proviene de algo qu
por obvio, parece olvidarse constantemente y eqgastras
vidas se desarrollan en la misma linea de tiemgolag de
los demas, que nuestras horas y nuestros diasasenimva-
lorable del tiempo que poseemos y para el que eceEs
soluciones improrrogables, inmediatas, que no b@qen
sine diela disponibilidad de nuestros derechos, o quizés,
nunca en mayor grado que nuestros conciudadanassi
pacidad. Pero en cualquier caso deseamos hacemo co
ellos: desde la voluntad individual, desde la nif@re ly radi-
cal autodeterminacion.

En buena medida esta es una de las causas que moti-
van la redaccion de este libro, contribuir a rermedn alguna
medida las causas de esa premura con un docunamtel c
que facilitar la instauracion de Centros u Oficirmsa la
Vida Independiente en nuestro pais a la luz decond@ente
de pensamiento que se diferencia con un discursmativo
al predominante.

Para muchos el desembarco de estas ideas en Espaifia,
en el actual panorama en el que, disciplinadamessi&n
inmersas las organizaciones de personas con d@dagaes
una tarea tan innecesaria como baldia habida cuehtes-
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trecho cerco con el que la cuestion de la discdpdgparece
acotada por la Administracién, por el movimiento@ativo
y un sinnumero de instituciones. Pero transcurrBmsanos
de reinstauracion del sistema democratico, firmeenesta-
blecida e institucionalizada en ebrpus social una densa
estructura de organizaciones de todo orden, un miore-
ciente de personas con discapacidad manifiestditsgede-
fraudadas en sus expectativas y desposeidas demchos.
Perciben que tan prolongado periodo de tiempouantc de
siglo, no ha sido suficiente para liquidar todosistema se-
gregacionista heredado del pasado y observan caroon-
ciencia colectiva ha asimilado y legitimado la @pba hacia
la poblaciéon con discapacidad como si se tratasendecifra
mas en eDebede una contabilidad de la Exclusion que sélo
paga algunos intereses minimos.

Es probable que la irrupcion del MVI en este erdorn
llegue de la mano de un cierto hastio ante un niewim
asociativo sin sentido autocritico que en mas ooaside las
deseadas ha mantenido, cuando menos, formulaciones
ideolégicas ambiguas respecto a los centros der godate
la comunidad no discapacitada; quizas so6lo se ttatein
signo de madurez social o de una ola que alcanestras
playas con un retardo de décadas, pero es innegablel
MVI comienza a ser observado, lentamente, comougvan
actor sobre el escenario.

Es quizas por esta irrupcion inesperada en el mmtor
por lo que ya han surgido aqui, como ya sucedigiesare-
acciones criticas dirigidas a algunos de sus ptesips
ideologicos, como la de la inicial cercania al deceemana-
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do de la figura del “consumiddt”una categoria propia de las
sociedades opulentas entre las que, ciertamergafi&$o se
encuentra. Es esa una vision parcial que conllexasgo de
satisfacer a quienes aceptan como 6ptimos los w®detia-
les derivados de la ideologia de libre mercadoamtacios de
enmarcar este debate so6lo en términos de recoremtonio
no, del derecho de las personas con discapacidad r@co-
nocidas como “consumidores”, desplazando el ejepd=i
blema y soslayando asi el debate de ausencia eehdsr
ciudadanos por una ilusoria igualdad en la demgnaldmi-
nistracién de servicios para la vida auténarha concepcion
de la figura de la persona con discapacidad coranstomi-
dor” dentro del MVI no se reduce a la simplificatide indi-
viduos gestionando servicios para su autonomiagedés
perspectiva de quien solo entiende que desea rrecilirato
de igualdad en una de las categorias del sistepitlisa.
El MVI hace referencia al “consumidor” para enfatidza
idea del “control” que las personas con discapaceeden
ejercer por si mismas, desarrollando ese “prinaif@autori-
dad” que el sistema de libre mercado dice reconadedo
consumidor, a todo ciudadano, aun a pesar de tioglis
bien donde empieza uno y acaba el otro.

% Colin Barnes,“El Movimiento de Vida Independiente. Experiencias
Internacionales”.(Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003). La afinidael d
MVI en los EE.UU. se influencia del surgimiento ere gzais del
“consumismo”, entendido como un movimiento socgaracido en torno
a los afios 70, de moderado caracter critico ant®raportamiento de
grandes corporaciones estadounidenses, auspic@dacpvistas como
Ralph Nader, reciente candidato a la presidencladEE.UU.

® Marta Russell & Ravi Malhotra,"The Political Economy of
Disablement: Advances and ContradictionsThe Socialist Register
2002.
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Por demas, para los ajenos es una preocupacion sabe
en guéparceladel laberinto espafiol de la discapacidad pre-
tenden asentarse los Centros de Vida IndependigQueiza
en los Cotos Privados de las élites de presionigasti ¢tal
vez en el ambito de la provisidn de servicios?, @guana
ubicacion hibrida...?

Los objetivos del MVI son los contenidos en su
propia definicion: favorecer la disponibilidad decursos de
todo orden para que las personas con discapaditpieaan
la responsabilidad y el orgullo de desarrollar unda
independiente y autodeterminada en el mismo grado mpr
simple génesis, poseen y ejercen sus conciudadantos
Centros de Vida Independiente son un instrumermntre e
otros, para lograrlo al hacer frente a través deseh la
cotidianidad de la dependencia y la exclusién. Elbws se
procuran opciones para el ejercicio de los dered®sas
personas con discapacidad aportando solucionesesoga
particulares, trasladando sobre el individuo unerigb
sentimiento de poder y control sobre su vida e
incorpordndolo como actor para el cambio social sde
colectividad. Quienes siempre estuvieron al pagrdideres y
agentes de todo orden y calidad, sorpresivameriienden
gue son rectores de sus propias vidas y que siempre
poseyeron la capacidad de determinarlas.

El MVI no tiene vocacion de remozar viejos edifgio
Como deciamos al principio de estas paginas, depess
mayores expectativas en remediar en alguna meottalod
que es perentorio para las personas con discapacida
trasladand@ cada individupy no a agrupaciones selectas, la
conciencia de la responsabilidad directa en sdadlde vida

15



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

y de la sociedad circundante, y ello de mano de la
autodeterminacion y de la autorepresentacion. El &épta

un desafio que para algunos puede ser revolucmnari
transitar hacia sistemas centrados en el individuo,
entendiendo que, las personas con discapacidaénariynla
sociedad después, pueden beneficiarse de la nigda gue

la discapacidad tiene de si misma. O de distinisiones,
percepciones, representaciones... de la discapfcida

Si no es posible cambiar la realidad, construyamos
una nueva, suele argumentarse desde el MVI. Esigjpiar
esto que en ocasiones, cuando se percibe a estadrn
como un impulsor de alternativas eficientes, conds y
aplicadas desde la conciencia de la individualitkslestruc-
turas tradicionales, casi como un augurio, alesianmadas
de los riesgos que conlleva un movimiento de autdayue
terminard por proporcionar una vision despolitizatia la
discapacidad y de fomento del individualismo ynsolidari-
dad colectiva. Nada mas incierto y lejos de laidedl

Por su propia naturaleza, el MVI esta en permanente
actitud beligerante ante las politicas hegemonieata dis-
capacidad dispuestas por la comunidad no discapacitas
qgue le equiparan con infinidad de colectivos qusigtema
ha dejado en los archipiélagos de la exclusibratoeor su
misma naturaleza politica, también, el MVI entiende los
amortiguadores tradicionales de las desigualdadasadias
de la discapacidad no pueden seguir siendo laifartalins-
titucionalizacion de los individuos o el graciaki&enciador
del reflujo pecuniario de loterias y juegos de azar
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Existe un grupo creciente de personas, generalmente
en su mayoria de las tipificadas como con discdpdci
severa que permanecen inermes a causa de la amdifer
institucional y el rechazo social sistematico. Siglas han
derivado hacia una extenuacion economica de tintes
irreversibles que les ha conducido a una espiradfdetos
devastadores para su salud psicosocial. Y asi pecas,
desalentados en situaciones de dependencia deotdda.

Por eso ahora, cuando escuchamos por doquierrsefexi
modelo de "Vida Independiente” con ese entusiasmo
ecumeénico y etéreo de la justicia social que s$loapaz de
desarrollar el Estado y su sistema legal y fungiahaun
temblor nos atraviesa de arriba abajo. Somos cemes de

la enorme deuda que dejé ante nosotros la L{SMaan
somos muchos los que no alcanzamos a comprender que
debamos hipotecar 17 afios mas de nuestra vida gbara
reconocimiento de derechos civiles rebasando elaféxt
puente de la LIONDAU.

Quizéas es un extrafio modo de expiacion de nuestros
pecados por haber abierto un caudal de expectativas
excesivamente alto en un ordenamiento legal quasealas
desigualdades derivadas de la discapacidad sobee un
sociedad que culturalmente no esta dispuesta lairreaiutas
para la reordenacion de su mundo. Quizas, en woupats,
los movimientos a favor de los derechos de lasopasscon
discapacidad se han aturdido durante demasiadgdieah

4 Ley 13/1982 de 7 de Abril, de Integracion Sociall@e Minusvéalidos
(BOE num. 103, de 30 de abril de 1982).

® Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de topimtades, no
discriminacion y accesibilidad universal de lasspaas con discapacidad
(BOE num. 289, de 3 diciembre 2003).
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expresarse a través de una exuberancia de redegaiss
vacios de voluntad y llenos de demandas financietérgas
en las que los individuos han quedado orillados,
sobrepasados por élites jerarquicas y por el Estattdados
todos ellos en modelos ajenos a la autoridad deiteadania.

Es en este intrincado tablero de juego donde hace
presencia el MVI, proponiendo modestos y pequeis®P
como el sistema dBago Directoy el reconocimiento de la
Asistencia Personal nicleos que generaran la irrupcion de
los CVI y que hacen verosimiles y mensurables las
propuestas de solucion que ya algunos paises tmién
Europea vienen adoptando desde hace afios. Recessus,
gque en modo alguno van a rescatar a las personas co
discapacidad de la micronesia de la exclusion, gemson
indudables y decisivos pasos adelante que ayudavamniar
la perspectiva cotidiana de nuestros dias, el tespacia
nosotros mismos, hacia los fundamentos del Estaldacia
todos los actores involucrados en la toma de daewsi que
nos afectan.

Juan José Marafa.
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Capitulo primero

El mundo que yo no viva

El mundo que yo no viva

lo pensé como cosa extrafia,
como arca de maravilla.

Ay de mi vida.

Alli ¢sonara la lluvia
junto al fuego las noches fri:
¢ Tendra Agosto en el rio barcas?

(“Canciones y Soliloquios”, Agustin Garcia Calvo).

Sepa que este libro ha sido escrito SOLO para perso
nas con discapacidad.

No es esta una declaracion soberbia ni excluyearte p
esnobismo, pero creiamos que era necesario hacdds de
que cualquiera que prosiguiese con su lectura douteiera
mucho mas adelante, cuando el tiempo transcuradaugie-
ra haberse transformado en un valor que irritasgepe
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También debe quedar dilucidado que con este docu-
mento sélo pretendemos bosquejar una muy basiaxiapr
macion a lo que ha dado en llamaxdda Independiente
para personas con discapacidag al instrumento para con-
seguir ese objetivo de vida liberada: los denonos&ten-
tros u Oficinas de Vida Independiente Pero sobre todo,
que lo segundo puede ser un fraude social, si remtsende
lo primero, la doctrina o ideario en el que tragarelconocer-
se el llamado Movimiento de Vida Independiente.

Comentado esto, no estd de mas tomar nota de algu-
nas premisas que siempre estaran revoleteandcsas [ga-
ginas:

1. Losl/as discapacitados/as no existen (¢ de vags Q
nunca se lo habian dicho...?).

2. Las personas con discapacidad, sin embargo, si
existimos, pero no tenemos derechos civiles.

3. Las personas con discapacidad existimos, no te-
nemos derechos civiles y nos reconocemos fasti-
diadas, humilladas y ofendidas, es decir, inmersas
en lo que ha dado en llamarse procesoexatu-
sion social.

4. Desde esa exclusion, muchas personas con disca-
pacidad, han logrado disociar en sus justos térmi-
nos “enfermedad” de “discapacidad”, tratando asi
de hacer comprensible que la discapacidad esta en
la sociedad y no dentro de ellas, que éstanas

20
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condicidon humana, no un atributo de una minoria
especifica e identificabfe.

Ocultamente, durante mucho tiempo, algunos de no-
sotros habiamos sospechado que quizas nuestraieaden
derechos civiles bien podia tener un difuso origemuestra
tibieza por intervenir en los acontecimientos hists que
han determinado las libertades colectivas alcarszadalas
altimas centurias. Porque, honradamente, ¢cuaetasas
con discapacidad es usted capaz de identificaresida a la
diosa de la Libertad por las calles de Paris dansbso cua-
dro deDelacroix, o en un viejo daguerrotipo en las primeras
protestas del sindicalismo obrero? ¢O... acas@ tem su
memoria alguna escena de TV de personas con didaga
entre nubes de incienso y marihuana meciéndosenatls
una melodia hindd ewoodstockgolpeando furiosas el muro
de Berlin con una maza o arrebujadas en un pendén d
Greenpeacesujetas por un arnésplgando de una chimenea
de alguna central nuclear...?

Lamentablemente, las imagenes de la historia recien
no registraron nuestras figuras, y sin embargaséstnstitu-
yen algunos de los iconos contemporadneos de ladsmti
occidental a los que ella misma acude para recos®c8i lo
pensamos detenidamente... es descorazonador ypesue:

® Tom ShakespearéDisability, Identity and Difference”,incluido en
‘Exploring the Divide editado por Colin Barnes y Geof Mercer, 1996,
Leeds: The Disability Press.

" Nos referimos al conocido cuadro Hegéne Delacroixla "Libertad
guiando al pueblo” (1830), en el Museo Nacionalladeivre (Paris), en el
que la deidad avanza en mitad de una patridticanyantica matanza
sobre una barricada de cadaveres, escopeta en ynanpuiando la
bandera tricolor.
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iihemos estado ausentes de todo cambio social srenms,
los ultimos doscientos afios...!! ¢ No se sentiriadupreocu-
pado si descubre que pertenece a un club con seméjs-
torial de apatia...?

Afortunadamente, esta era una sospecha sin funda-
mento. En honor a la verdad y para descargo yoaliginues-
tra conciencia colectiva, no debe quedar duda dengestra
invisibilidad social ha sido involuntaria y no dada. No
estdbamoslli, en lainstantaneade ninguno de los hitos de
la historia social occidental sencillamente porqueenes en
cada momento detentaron el poder, ni tan siquiediap
concebir esa idea. Como refieren algunos alttoeéprejui-
cio, la obsesidn atavica por hacernos desapanameaislar a
las personas con discapacidad, puede semejarseswuia
bola que arrastran algunos escarabajos, monte abajta
pendiente de nuestra historia, rebotando desdenire de
nuestro mas turbio pasado de monos pandillerogyrega-
cionistas, hasta su irrupcion en el mas broncagzfeampo
de futbol ¢,...del sistema capitalista contemporaneo

Si, asi es. Nuestra segregacion no es un everto sor
presivo para el sistema. De hecho, éste ha sidaz cde en-
gullirnos junto con toda la ignominia historica daestra
opresion y prejuicio hasta metabolizarnos comoniicaique
asimila bien: como una compleja mercancia, la dksieapa-
cidad. Sin embargo, los individuos, inexorablememiielos a
ésta, ciertamente no debiamos ser bocado tieresalages-
ta y hemos quedado abandonados en los laberimasigia
de la barriga de la gran ballena.

8 C. Barnes o M. Oliver, y otros.
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Ah... Pero aun seguimos aqui, y no sin ciertasudi
tades, todo sea dicho de paso. Y es por esto queado de
las transformaciones econdmicas y sociales deensast
heredero también de los mas vetustos prejuiciotiralgs
hacia las personas con discapacidad, muchas de detale
distintas y alejadas partes del mundo iniciarogue andan-
do el tiempo ha dado en llamarg®vimiento de Vida In-
dependiente,la reunién de piezas de un puzzle disperso con
el que, paulatinamente, han conformando la reptasién
de su propia imagen en el mundo contemporaneo.

Entrando en harina

Es inevitable que convengamos ciertos términos, que
convengamos un marco de referencias sobre el dudrde
algunos conceptos, siendo quizas uno de los prangrale
concretar qué entendemos, aqui, iola Independiente

No es algo novedoso, pero en tanto que lea estas do
palabras a lo largo de este libro, por favor, @d#lo si-
guiente:

Vida Independiente es un paradigma, un modelo
desde el que la persona con discapacidad ejerpkeisa ca-
pacidad de eleccion como ser humano y ciudadarmesi
tud de condiciones, en libertad, de modo individaahtro-
lando todos y cada uno de los aspectos de su widagece:
der al mismo rango de igualdad de derechos y delupre
sus conciudadanos sin discapacidad.
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Es decir:"Vida Independiente no significa que que-
ramos hacer todo por nosotros mismos, no necesitaadie
0 querer vivir en el aislamiento. Vida Independesignifica
gue exigimos las mismas opciones y el control exstna
vida diaria que nuestros hermanos y hermanas snagia-
cidad, el mismo que nuestros vecinos y amigos darsgn-
tado. Queremos crecer en nuestras familias, ir &dauela
de la vecindad, usar el mismo autobus que nuest&o®0s,
trabajar en empleos acordes a nuestra educacioapaci-
dades, fundar nuestras propias familias. Al iguaé dos de-
mas, tenemos que ser responsables de nuestras patasar
y hablar por nosotros mismos. Para este propéstemos
gue apoyarnos y aprender uno del otro, organizarense
nosotros mismos y trabajar por los cambios pol#iqoe nos
conduzcan a la proteccion legal de nuestros deret¢hona-
nos y civiles.”

Bien. Y asi, continuando con el mismo criterio diefi
torio, muchos de nosotros entendemo<entro u Oficina
de Vida de Independient®’ como la expresién practica,
instrumental, del ideario del Movimiento de Vidalépen-
diente. De modo méas comprensible:

° Adolf D. Ratzka, fragmento de la presentacion eolaferencia "Nuestro
Mundo Comun" (Siofok, Hungria, 1997), disponible b&riernet en
http://www.independentliving.org, como parte decdmento"Tools for
Power".

9 En adelante, CVI.
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Un CVI puede ser definido como una organizaciorf de
caracter no residencial, no lucrativa, ideada Yigesda e
su integridad por personas con discapacidad, pdialonen-
te demandantes de atencion continuada y a largo,paien-
tada a facilitar para si mismas, en su comunidadade, re
cursos de todo orden que hagan factible el disefiplahe
individuales de vida independiente y autodetermahad

Los CVI se entienden que integran y prestan servici
a personas con cualquier tipo de discapacidaduieidn de
esto, pueden cubrir una amplia gama de serviciogueaien
términos generales la gran mayoria de los CVI guleafian
operativos por buena parte del mundo, conviener&mmo-
cer como servicios esenciales los de:

1 En este documento se conviene esta definicién @otasque, a mi
juicio, mejor integra buena parte de la filosoféala Vida Independiente,
sin por ello obviar el conocimiento de concepcioa#iernativas, que
generalmente integran variables residencialesxaotas de controversia
por su proximidad a modelos que pueden Vviciarse pamitas
institucionalizadoras. A este respecto, puede dtarsa el documento de
Frieden, Lex (1980), "Independent Living Models" pdisible en Internet
en http://ww.independentliving.org/docs6/friedend $8ml

12 «An Orientation to Independent Living Centersl'aurel Richards y
Quentin Smith. ILRU Research and Training Center ondependent
Living of Houston, disponible en Internet en
http://www.jik.com/ilcorien.html.
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* Informacion y referencia, manteniendo informa-
cion comprensiva y actualizada sobre asuntos de
vivienda y transporte accesible, ofertas y deman-
das de empleo, referencia sobre la disponibilidad
y contacto de asistentes personales y de intérpre-
tes de lenguaje de signos, grabaciones o lectores
para personas con discapacidad visual...

» Capacitacién en habilidades para la vida inde-
pendiente lo que puede comprender entrena-
miento para la gestion de Assistencia Personal
o dineraria, hasta el acceso a recursos y procedi-
mientos legales para la autogestion y/o defensa de
los derechos civiles.

 Consejo y ayuda entre igualegpeer-support,
peer-counselling.), participando del conocimien-
to y experiencia adquirida por semejantes (perso-
nas con discapacidad) con los que explorar solu-
ciones individuales, adaptarse a una discapacidad
recién adquirida o involucrarse eficazmente como
activista.

* Asesoramientopara adquirir destrezas de desa-
rrollo personal y aplicarlas como habilidades de
“usuario”, de “consumidor”, intermediando en
ocasiones el CVI para la consecucion de servicios
de otros estamentos o asesorando al individuo pa-
ra una participacion eficaz mediante la que alcan-
zar objetivos en la comunidad orientados al logro
de entornos facilitadores de una vida independien-
te.

Otros servicios parejos y compensatorios en el onarc
de la comunidad de base pueden incluir accionesafibras
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para ésta o para las personas con discapacidegmtaela-
cion y reparacion de ayudas técnicas, adecuacdsidwgar,
actividades referidas al ocio...

Un mayor detalle en la oferta de servicios ofersado
en buen nimero de los CVI puede servir aqui pasardr de
modo algo mas concreto la gama de servicios quenposl
sopesar como bosquejo de un posible proyecto de CVI

* Servicio confiable ddocalizacion de vi-
viendas u hospedajeprovisional accesi-
ble. Construccion de rampas o facilitacion
de procesos para la adecuacién y la acce-
sibilidad en el hogar.

* Servicio puerta a puerta ti@nsporte ac-
cesible

» Centralizacion de servicios referidos a la
Asistencia Personabomo:

v' Reclutamienta contacto con agencias
de empleo, insercion, seguimiento y
actualizacion de anuncios de ofer-
ta/demanda laboral.

v' Concertacion, celebracion y valoracion
posterior deentrevistas de candida-
tos.

v' Comprobacién deeferencias labora-
les.

v' Mantenimiento y actualizacion de re-
gistros decontacto.

v Intermediacion y ayuda en la gestién
del Asistente Personal y su servicio
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(entrenamiento, formalizacion de con-
tratos, abono de salarios, despidos, so-
porte ante el Asistente Personal para
una prestacion del servicio eficiente y
de calidad, etc.).

v Orientacién/evaluacién para la adqui-
sicion de habilidades para lasalva-
guarda de la intimidad y seguridad
personal, y referencia de urgencias
vinculadas al sistema de apoyo.

* Formacion de las personas con discapaci-
dad en habilidades para la Vida Indepen-
diente: referidas a ambitos como la capaci-
tacion y organizacion para &utogestion
de habilidades financieras diarias habi-
lidades de gestidn tyato con el personal
laboral,nédminas, contratos etc.

» Actividades especificas para joveneson
discapacidad, con talleres orientados al
apoyo individual guiados por mentores
adultos; orientacion para el acceso a recur-
sos formativos comunitarios y al empleo
asi como la adecuacion de otros servicios
del CVI para su uso por jovenes.

* Servicios deapoyo entre iguales Servi-
cios de audiencia activaentre iguales.
Orientaciones de procedimiento para el
acceso a recursos comunitarios y medidas
de acompafiamiento e intermediacion en el
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ejercicio de los derechos civiles individua-
les y colectivos.

* Acciones para el empleoBusqueda de
empleo, de ayudas para el empleo, entre-
vistas para la identificacion de objetivos y
habilidades laborales, ayudas en la confec-
cion delcurriculum vitae técnicas de bus-
gueda de trabajo, actualizacién de referen-
cias y seguimiento. Talleres y actividades
de informacion/formacion dirigidas a em-
presarios, empleadores y responsables de
departamento...

e Servicios para personas ciegasropor-
cionando ayuda entre iguales, facilitacion
de lectores, grabaciones, orientacion para
el entrenamiento de personas ciegas 0 con
dificultades visuales. Accesibilidad de to-
dos los servicios del CVI a estos usuarios.

e Servicios para personas sordasAccesi-
bilidad de todos los servicios del CVI a
individuos sordos. Gestion de contactos y
disponibilidad de traductores de lenguaje
de signos, servicio de TTY etc.

Hasta aqui, bien pueden entenderse estos fines como
algunos de los mas convencionalmente aceptadosi@mab
parte de los CVI que se extienden por doquier, pataral-

13 Siglas del acrénimo inglésTeleTY pewriter”, un teléfono para
personas sordas capaz de traducir a texto patcte d&logo.
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mente permeables y flexibles a las caracteristisasada
entorno, de cada poblacién.

Consejos para el sofoco

En mi experiencia, llegados a este punto de lai-expl
cacion, ocasionalmente suelen producirse brotesxicos y
exclamaciones por parte del oyente del:tihgEh..., pero
bueno...! {Para este viaje no necesitabamos alforj#, o
“i¢ Y esto es todo lo novedoso...?8eguido de un prolijo
relato sobre las impactantes acciones y los sesvi@soluti-
vos que desde hace muchos afios presta algunadedédau
entorno. Si ese es su caso, me congratulo de feeasjde
veras!, porque ante esas narraciones sélo cabedentque
un problema no sélo ha sido identificado sino gst& eeci-
biendo un tratamiento correctivo con el que en démejara
de ser tal. Enhorabuena.

Si por el contrario entiende que los problemasipers
ten, que estan rudamente encallecidos y por afadisk
empecina en abordar la puesta en marcha de undébéra
tolerar que para el objetivo que se ha fijado ¢a Esro me
permita hacer mencion —al menos de modo sucinézgpi-
latorio-, de algunos de los fundamentos que diséngal
MVI y que son principios rectores en torno a losles se
disefian muchos de los servicios de los Centrosidie Mde-
pendiente, aunque para muchas organizaciones itraalies
de personas con discapacidad, de familiares o gooi@es
pueden resultar interesadamente insubstanciale§jsos o
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tozudamente indistinguibles de la actividad quesedlesarro-
llan.

Entienda que no me anima ningun deseo arbitrario y
malévolo por embrollarlo todo y sofocarle con imtados
planteamientos, sino una voluntad clarificadora gefialar
otras perspectivas de lo que para muchos de nesptiede
ser una opcién hacia una vida digna. ¢Conform€oricé-
dame, pues, una pequefia porcion de certidumble ngni-
fiesto que parto de fundamentos distintos.

Después, es conveniente que valore la posibilidad d
hacerse eremita durante algun tiempo y tras alcalesireza
en aplicar la virtud de la Paciencia a las situaesomas inve-
rosimiles, interiorice que ehedio ambientao le va a ayudar
en su propdsito y aun menos le va a recompensaraceas
gratificantes, como la de obligarle a mantepermanente-
menteactualizadas largas listas de comprobacion coguas
cerciorarse de que no se esta volviendo loco asgtesl y sus
compafieros no estan reinventando la rueda.
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Un modelo social de la discapacidad
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Algunas personas con discapacidad sentimos o hemos
sentido en algin momento un cierto asomo de paalicir
hablar de‘vida independiente”’porque representa la evoca-
cion de un mundo extrafiel mundo no vividosemejante a
un mar de conjeturas y posibilidades que siempabaaago-
tandose en divagaciones y expectativas con lasgsabe-
mos muy bien qué hacer. El temor y la confusi6arestas
que justificados a cuenta de la impronta que & sagrega-
dor ha dejado histéricamente en nosotros y el neodel que
el comun de la sociedad ha abordado la “cuestida disca-
pacidad” hasta el dia de hoy.

Por eso no debe sorprenderle que una de las pamera
listas de comprobacion que le propongo revisaraemgga
cierta orientacion personal. Trato de reafirmaaleigted, o a
Su grupo) en su conviccion de experimentar el teteodes-
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arrollar un proyecto de constitucion de un CentrOficina
de Vida Independiente, desterrando asi definitivaeneel
mayor numero de incertidumbres iniciales posibles.

1. CERCIORESE DE QUE USTED NO ES UN
NINO ENFERMO. Es sumamente importante
porque un ser infantilizado y por demas, enfermo,
no puede ser responsable de nada. Ya sabe: nadie
ha depositado expectativas sobre usted porque us-
ted nunca tuvo crédito social. Esté libre de res-
ponsabilidades y por tanto de culpas, como un ni-
fio... El resto del mundo, la sociedad benévola,
carga, malhumorada, con la porcion de éstas que
le hubiese correspondido a usted de no ser un las-
tre tan dependiente. Todos cuantos saben de su
existencia, desde el politico que cavila sobre el
peso que su condicion supone para el erario publi-
co hasta el vecino que tomando café le observa
cada mafana por la ventana arqueando la ceja, se
percatan de que el menor gesto que usted realice
tendra lugar en la soledad o debera ser soportado
técnica y profesionalmente.

Mirese en un espejo y coteje su aspecto
con alguna vieja fotografia o ejecute cualquier
ejercicio de autoreconocimiento para este fin. Pe-
ro sobre todo, no entienda esta proposicion como
una burla poco acertada, porque en gran medida
esa es la consideracidon social que, abierta o su-
brepticiamente, poseemos y hemos asumido desde
tiempo inmemorial. Situaciones o comportamien-

33



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

tos que resultarian intolerables e incomprensibles
para cualquier ciudadano son aplicados sin recato
a las personas con discapacidad y aceptados sumi-
samente por éstas desde esa opresiva percepcion
de seres incapaces, impotentes y pasivos que po-
seen de nosotros. Durante demasiado tiempo los
“mensajes” dirigidos a nosotros se han cefiido a
remarcar nuestras diferencias fundadas unicamen-
te en la diferencia fisica y los déficits persona-
les”. Y esos mensajes, no lo olvide, tienen un
gran poder excluyente al tiempo que un profundo
calado en las conciencias sociales respectivas, en
la del excluido y en la del excluyente.

* Tom Shakespeare, ob. cit.
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Foto: el autor, J. J. Marafia, frente a la obra “Nifi 0 enfermo”, de Enrique Marty (Exposi-
cién “El poder del arte”, Forum-Barcelona 2004).

Por eso, va a resultar incomprensible para
muchos que usted y sus comparieros se lancen a la
arena de configurar para si entornos de indepen-
dencia, y alin mas si no van a replicar las consabi-
das estructuras, las figuras de la “integracion so-
cial” a las que la sociedad espafiola ha venido
acostumbrandose, no sin esfuerzo, hasta ahora.
Porque no debe olvidar tampoco que se ha inver-
tido mucho, muchisimo, tanto social como eco-
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nomicamente, en desbrozar veredas, en abrir ca-
minos paralelos a la que podriamos llamar la Ca-
rretera Nacional por la que parecen transitar to-
dos, menos nosotros. Nadie evita que veamos el
trafico de la via principal y hagamos analogias,
que comparemos, pero nosotros seguimos deam-
bulando por los margenes, nuestras vidas discu-
rren por “vias de servicio”, guiadas casi por co-
rrientes tellricas perfectamente trazadas, arrastra
dos por la riada “normalizadora” de itinerarios y
destinossociales (en los que muchos quedan para
siempre) establecidos para nosotros y en cuya
construccion, en ocasiones, hemos colaborado con
un entusiasmo inaudito.

Organizaciones pro-inclusiéon, viviendas
adaptadas, empleos y talleres protegidos, escuelas
especiales, entornos protegidos y adaptados, resi-
dencias, centros de dia, proteccion y acomoda-
cion... Hemos sido adiestrados en el virtuosismo
de la adaptabilidad al patrén social proporcionado,
permeables al modelo medico-rehabilitador que lo
ha tefiido absolutamente “todo” con su influencia,
incluso cuando ha trasmutado como un virus de lo
sanitario a lo social, habilitando el camino hasta
nosotros a nuevas figuras profesionales y subcate-
gorias de éstos que al igual que médicos y para-
médicos se afanan en reparar, en “normalizar”
nuestra existenci3d esa que para nosotros sélo
conciben como una inacabable batalla

> Mike Oliver, “The Individual and Social Models of Disability”
Londres, 1990.
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Durante demasiado tiempo, quizas mas del
que es tolerable, las personas con discapacidad,
para acceder a condiciones similares a las que dis-
frutaban sin mas nuestros convecinos, hemos re-
cibido un aleccionamiento descarnado las mas de
las veces, sutil en el tiempo presente, sobre un ex
haustivo y agotador repertorio de obstaculos que
debiamos “vencer” para alcanzar la ansiada meta.
No podia ser de otro modo porque el “problema”
estaba enquistado en nosotros, nuestra naturaleza
habia desarrollado umister Hydecargante, mal-
forme, oneroso y antisocial contra el que era nues-
tra responsabilidad ser beligerantes cada vez que
vislumbramos su imagen. El problema ha surgido
al quedarnos perplejos viendo que su imagen es la
de David en la arena de un circo con un tirachinas
roto frente a Goliat.

En fin, que si persevera tozudo en su idea,
casi me aventuro a garantizarle que podra experi-
mentar, como pocos, paradojas sociales como la
de descubrir que la sociedad es cada vez mas
oclusiva, pero culturalmente también mas abierta
a sus demandas; aplaude y jalea su afan emanci-
patorio y de reconocimiento igualitario (aunque
en lo mas intimo duda que usted sepa lo que ver-
daderamente le conviene), pero al tiempo, y sin
rubor, admite que no tiene tiempo ni un interés
prioritario en proporcionarle los instrumentos que
usted pensé que podria tomar para construir su vi-
da.
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Qué fastidio. El sistema seguira perfilando
para usted una vida pasiva, o lo que es igual, una
vida dependiente.

. DELE UNA PATADA A SUS SENTIMIEN-
TOS COLECTIVISTAS . Si puede, claro esta. O
al menos, inténtelo con el modelo de comporta-
mientos colectivos que le vienen presentando co-
mo un cliché para la defensa, gregaria, de sus inte
reses, para la satisfaccion de sus necesidades.

El MVI ha sido tradicionalmente acusado
de fomentar un insidioso y desleal sentimiento de
individualismo en las personas con discapacidad,
lo que no deja ser un reproche un tanto paradéjico
proviniendo de una sociedad que se distingue por
la crisis de toda unién (social, familiar, de pare-
ja...) y que asimila sin empacho las dificultades d
sus individuos en la identificacion de valores co-
lectivos, sus permanentes crisis o la marginacion
y todo orden de desarraigos que genera. A pesar
de todo ello, jqué diantre!, desde estas paginas me
atrevo a proponerle que si, que reafirme esa acu-
sacién, que despierte su conciencia individual
dormida, avive el seso y la valore critica y pesiti
vamente.

El modelo que defiende el MVI trata de

acercarse a los principales hitos que determinan
nuestra exclusion (disponibilidad de asistencia
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personal, autonomia financiera, empleo, vivienda
y transporte accesible, leyes antidiscriminatorias.
derechos humanos, en suma), pero haciendo de
ellos elementos objetivos, perceptibles, locales,
cotidianos... Y acaso, se dira, ¢no existe ya un tu
pido entramado para la consecucion de estos obje-
tivos?

Quizas si, pero es pertinente sefalar que
las posiciones que el movimiento asociativo tradi-
cional esgrime en la consecucion de estos objeti-
VoS estan sobrecargadas de una intensidad politica
tan sobredimensionada como acomodaticia, y qui-
z4& por ello adquieren propiedades permanentes de
aplazables, negociables, volétiles... Por otro,lado
los servicios interpuestos por el movimiento aso-
ciativo suelen carecer de orientaciones tendentes a
asistir a las personas con discapacidad severa fo-
mentando su autodeterminacion y reduciendo sus
situaciones de dependencia. En gran medida se
hayan influenciados, cuando no desvirtuados, por
la orientacion asistencialista que impone la comu-
nidad no discapacitada.

Entienda que AL FINAL DE LA CADE-
NA SOLO HAY INDIVIDUOS, y una deuda con
el sentido comun y la sencillez. Después de todo,
el logro de la independencia de cualquier ser
humano pasa inexcusablemente por un compromi-
so en adquirir grados de RESPONSABILIDAD
INDIVIDUAL con los que tratar de completar su
existencia en términos de calidad de vida basica,
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primero para si mismo y en segundo lugar para su
entorno inmediato. Sin ese compromiso personal,
seguiremos varados en el puerto.

Sea usted individualista, aleccione a su
ego para adquirir la suficiente responsabilidad in-
dividual como para rentabilizarla como un valor
de intercambio, y con ella, “negociar’ aspectos
esenciales de vida cotidiana en el entramado de
interdependencias que implica la vida en socie-
dad. Tal y como hace el vecino que le observa a
las mafianas, ceja arriba, tomando café.

No se deje confundir. El MVI no es una fi-
losofia individualista que anime a un egoismo in-
sano de hombres y mujeres inmaduros, opuestos a
los intereses de la mayoria: para alcanzar sus ob-
jetivos no duda que se requiere la accion colecti-
va, pero propone trazar un camino desde el indi-
vidualismo hacia alternativas conjuntas porque “lo
primero es la gente”, porque si son los individuos
quienes padecen opresion, aislamiento, exclusion,
deben ser los individuos quienes igualmente exa-
minen opciones, quienes reflexionen sobre estas y
quienes libremente las adopten, o no. El activismo
politico en el MVI puede darse, o no, pero agru-
pando voluntades que han experimentado indivi-
dualmente la segregacion y la opresion. Es parte
de ese sentimiento de afinidad, de ese vinculo
emocional comun que con seguridad ha experi-
mentado en mas de una ocasion coincidiendo o
hablando con otras personas con discapacidad.
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Inicialmente, le propongo que se evite el
cansancio extenuante de cambiar la ética del pla-
neta, de asaltar la Bastilla cada quince dias enca-
bezando la marcha de un bosque de bastones
blancos esgrimidos con ira o pasar sobre la punte-
ra del zapato de cualquier agente del orden con la
rueda maciza de su silla de ruedas. Es mas eficaz
que vea si puede cambiar el ritmo y el horizonte
de sus dias desde estructuras fundadas en el trato
de igual a igual.

Organizar con criterios de calidad y efica-
cia solo una parte de los servicios de un CVI,
atendiendo facetas de la cotidianidad de sus usua-
rios, es lo suficientementeevolucionario como
para satisfacer sus mas intimos deseos de justicia
universal. Y si prosigue en esta linea, puede dar
por hecho que acabara midiendo sus narices con
el Poder. Sélo tiene que pronunciar frases como:
“pago directo”, “asistencia personal autogestio-
nada”, “disefio universal”, “vivienda y transpor-
te accesible; concluyendo cada una de ellas con
un imperativo!jYa !”

ESTO NO ES McDonald’s.Repita esta frase una
vez al dia durante, al menos, los cinco primeros
afos tras haber participado en la organizacién de
un CVI y comience a abandonar la idea de estar
interviniendo en la franquicia de una macro-
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organizacion omnipotente. Las “multinacionales”
de la discapacidad, sus filiales multicolores y los
reinos de Taifas existen desde hace muchos afos
y tienen rigidamente acotado el “mercado”.

Vuelva a situarse mentalmente en la ima-
gen de su pueblo, o en la de su distrito municipal,
y trate de pensar en un CVI que las més de las ve-
ces emerge como consecuencia de amalgamar ne-
cesidades perentorias, inaplazables, de un grupo
de personas con discapacidad. No encontrard ar-
gumentos que justifiquen perseguir la construc-
cién de superestructuras que pierden facilmente la
referencia de los individuos. Calibre honestamen-
te sus energias y capacidades y las de sus colegas,
y no impida que le abandone el sentimiento que le
reitera que usted y ellos siguen ubicados en la ex-
clusion, en la certeza de saberse en el flanco
opuesto, en el del dependiente que toma las rien-
das para planificar todas y cada una de las horas
de sus dias bosquejando un modelo de vida que se
plantea para sobrepasar otro, evolucionando.

Para muchos de nosotros, un CVI puede
ser un disefiador y gestor en la coordinacién de
servicios, y también, por ello, nuestro modo de
definirnos y enriquecer la sociedad con nuestra
concepcion de vida en participacion, en igualdad,
alejando de nosotros los gestos excluyentes del
modelo médico que todo lo impregna.
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Si tratdsemos de resumir en alguna medida las ideas
gue han animado la exposicion precedente, podriavers-
turar que la puesta en marcha de un Centro u @feénVida
Independiente no solo conlleva establecer unaatsteuor-
ganizativa desde la que coordinar servicios de nedideen-
te. Un CVI trata de ser una de las mas evidentpsesiones
instrumentales del MVI y ésteina alternativa a cuanto
constituye el marco general de relacionesn las que ac-
tualmente se desenvuelven las personas con disdagay
como acertadamente sefiala Colin Barnes, la idewidde
independiente es uftoncepto radical porque plantea un
reto directo al pensamiento convencional sobreisgapaci-
dad y combina una solucion tanto ideolégica coméacpca
de los problemas diarios del entorno y culturalea tos que
se erllé:uentran las personas con discapacidad y aus f
lias.”

El establecimiento de un CVI bien puede ser entendi
do como un crisol en el que fundir teoria y pragtigor lo
gue conlleva ser afin a algunos presupuestos igieok sin
los que se desvirtla y se asemeja a las consasttasturas
desvitalizadas de las que trata de distanciarsartabiente
corre el riesgo de transformarse en una mera afidenges-
tion, pero en tal caso serd una aventura imperbtsab el
anima que le aporta el ideario del MVI.

e Un CVI lo constituyen personas con discapa-
cidad de quienes se espera que sean magnani-
mas consigo mismas, al punto de afrontar la
idea de que la discapacidad no es un estigma

16 Colin Barnes, “Vida Independiente: visién socidifica” Fundacion
Luis Vives, ob. cit.).
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adherido a sus vidas como una maldicion, sino
una intrincada construccién social elaborada
por la comunidad no discapacitada con pro-
fundas raices en el miedo, la ignorancia y el
ejercicio arbitrario del poder econémico y so-
cial. Se auto-reconocen en el orgullo de perte-
nencia a un grupo y exigen una vida digna
desde el reconocimiento distintivo.

e Un CVI lo constituyen personas con discapa-
cidad que necesitan satisfacer necesidades
funcionales cotidianas, generalmente a largo
plazo, y, mediante el Pago Directo, acceder a
servicios que les equiparen en igualdad de
condiciones de participacion civil. Solo ellas
saben de manera inequivoca qué es lo que ne-
cesitan, el tiempo, los modos y los criterios de
calidad valorables en los servicios que contra-
tan. Son ellos los mas cualificados expertos de
si mismos, por eso rehdsan la intervencion y la
orientacion profesional en el modo de condu-
cir sus vidas. Es decir, son poseedores del
mismo sentimiento de poder, capacidad,
igualdad y autoreconocimiento que ejerce sis-
tematicamente cualquier otro ciudadano.

e Un CVI lo constituyen personas con discapa-
cidad que entienden que la orientacion, el ase-
soramiento y la ayudantre igualesson ele-
mentos eficientes, liberadores, con los que se
desarrollan “modelos a imitar”, referencias vi-
tales que propician el trazado de caminos in-
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dividuales al tiempo que confieren un irreem-
plazable sentimiento de poder y control sobre
el propio destino y constituyemiria respuesta

a los patrones del sistema de servicios socia-
les que valora mas las titulaciones académi-
cas que la experiencia personal como cono-
(1:7imiento base en cuestiones de discapacidad

e Un CVI lo constituyen personas con discapa-
cidad conscientes de que cada individuo y ca-
da condicion de la discapacidad es diferente y
Unica(Steve E. Brown)yue han valorado que
el cambio social no puede darse si el primer
eslabon de toda cadena, el individuo, se pierde
en un laberinto de meras consignas colectivas
gue emanan de una élite jerarquizada. Son in-
dividuos capaces y conscientes del contenido
politico que conlleva la actividad de un CVI:
la demanda de eliminacion radical, sin paliati-
vos, de los impedimentos ambientales y acti-
tudinales que obstaculizan el ejercicio del con-
trol sobre los bienes y servicios a través de los
que se equiparan a los demas. Se reconocen
como ciudadanos desposeidos de derechos y
les acucia el deseo de disfrutarlos en el tiempo
que les corresponde vivir.

" Dick Goodwin, "Statement of philosophy", abril 4898 (ILRU IL
Library).
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Reportaje: CVI's en Europa

WCIL, Limerick, Republica de Irlanda
Correo-e: wicil@eircom.net
"?Independents Web: www.independentliving.pro.ie

(“;Empowgrn)ent West Limerick Indepen-
f : ptions d ..

‘ . ent Living (WCIL) es una
ME&%%%L; Rights organizacion sin animo de
lucro que se constituyd en
1997 y que opera en la region del medio oeste de Irlanda.
WCIL, como Centro de Vida Independiente, es fundamen-
talmente un grupo de apoyo en la comunidad en la que
esta establecido proporcionando servicios a personas con
discapacidad para que puedan vivir de forma independien-
te. Es, quiza, un buen ejemplo ilustrativo de un CVI mo-
desto y actuando en una zona semi-urbana en un pais
como Irlanda con una larga experiencia en este tipo de
centros, al menos comparado con la realidad en otros pai-
Ses europeos.

El grupo inicial que constituyé el WCIL lo componi-
an no mas de 5 personas con discapacidad que en 1997
recibieron una subvencién, como otras tantas entidades
de la zona, para contribuir a la creacion de empleo en una
comunidad en la que habia un indice muy alto de desem-
pleados. Elaboraron un curso de formacion para preparar
a 11 personas que serian las beneficiarias de esta expe-
riencia y que, posteriormente, proporcionarian servicios
de apoyo a 10 personas con discapacidad que demanda-
ban esos servicios de forma prioritaria y urgente.

Posteriormente, en 1998, WCIL recibié una segun-

da subvencién para poner en marcha una experiencia pilo-
to con la que instaurar un servicio de asistencia personal.
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De esta manera, un grupo de personas con diferentes ti-
pos de discapacidad recibieron apoyo de asistencia perso-
nal. En ese afo, el centro, constituido ya en empresa,
tenia 13 usuarios y al final de 2002 eran ya mas de 40
generando mas de 40.000 horas de servicio de asistencia
personal.

El procedimiento que disefiaron para que una per-
sona pueda recibir el servicio de un asistente personal es
muy sencillo y sobre todo respetuoso con la libertad del
usuario a la hora de dar forma a la prestacion solicitada.

Foto: reunién de representantes de AIES con la direcc  i6n del WCIL (febrero de 2004,
Limerick, Irlanda).

Este seria el procedimiento: el usuario presenta
una solicitud ante el servicio de salud o el departamento
de educacién, en Limerick, a quien después de aceptada,
se le otorga una cantidad econdmica para cubrir el coste
de un numero de horas por afio del servicio solicitado.
Este organismo, el Servicio de Salud o el Departamento
de Educacién, elige una agencia (Centro de Vida Indepen-
diente u otra) para que gestione el servicio de asistentes
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personales. Se establece un precio por hora de trabajo
que sea suficiente para cubrir el salario de ese asistente,
los gastos administrativos de la agencia y los de forma-
cion. El cliente elige entonces su asistente, cudndo, donde
y de qué manera desea que se preste ese servicio. WCIL
no interfiere en esta eleccion ni condiciona la entrega del
servicio estableciendo prioridades ni cuestiones tales como
para qué requiere el asistente personal o cuantas horas le
pertenecen o cudl es su necesidad, etc.

WCIL soélo se encarga de la formaciéon y gestion adminis-
trativa y laboral de los asistentes personales contratados
dejando al cliente la decisién sobre las caracteristicas del
servicio a realizar.

Existe en WCIL la figura del trabajador de apoyo
para aquellos casos en los que el usuario sea incapaz o0 no
desee organizar y supervisar su propio servicio. Asi, cada
cliente de WCIL tiene a su disposicién un trabajador de
apoyo en caso de que asi se requiera. Es una figura que
tiene dos funciones, la de supervisor, instructor y respon-
sable de seleccionar los asistentes personales segun las
preferencias del cliente y anteponiéndolas a los intereses
del personal, al mismo tiempo, es una figura que asegura
la continuidad y seguridad del sistema.m
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Capitulo segundo

A continuacién me gustaria proponerle un sencillo
ejercicio consistente en marcar cuantas opciongar rdefi-
nan, a su juicio, la naturaleza de un CVI. A medjda avan-
ce en la lectura de este libro tal vez pueda aostjs mo-
delos que puedan prefigurarse en su planeamientG\le
guardan relacion con su seleccion previa sobrdistddo.

Marque con una X en cuantas casillas considere opor
tunas para responder a la pregunta: ¢ Qué es padaums
CVvI?

O Un centro de rehabilitacion funcional.

O Una residencia.

O Una comuna con servicio de taxi accesible.

U Un piso tutelado.

O Un Jardin de Infancia.

O Un hospital de dia y clinica de practicas de eméeia.
O Un centro de fisioterapia y terapia ocupacional.

O Un taller electro-mecanico de ayudas técnicas.

Q Un instituto universitario o para-universitario.

Q El titulo de unMastersobre discapacidad.
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Q La iglesia de una secta minimalista.

O Una comision de una ONG de personas con discaghcid
Q El programa social de una Fundacion filantropica.

O Un nuevo recurso del erario publico.

0 Un nuevo programa del F.S'Egestionado por su Go-
bierno Autbnomo, su Ayuntamiento o su ONG de refeige
O Un centro de psicoterapia.

U Una agencia de empleo privada o de su ONG decrefer
cia.

O Un centro de formacién privado o de su ONG deresfe
cia.

O Un centro de formacién ocupacional privado o dOBIG
de referencia.

O Un centro de empleo protegido de su ONG de redaen
U Una nueva oficina de su Asistente Social.

O Un servicio decatering

O Un servicio de taxi.

O Una asesoria y comercio de material orto-protésico

Q Un club social para personas con discapacidadiaraws.
O Un programa de actividades de voluntarios agnisstic
U Un programa de actividades de voluntarios relmgos

O Una casa de acogida y beneficencia.

Con su seleccion, y también con las posibilidades
desestimadas, quizas no haya concretado muchoumdeas
previa sobre la naturaleza de los CVI, pero tengsemte
gue alguna de estas opciones, que no todas (algnoaso,
hasta puede tacharlas directamente sobre estasapfga
menudo proporcionan servicios valiosos y puedenirser
trumentos complementarios a utilizar en el marco dda

'8 Fondo Social Europeo.
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red externa de serviciogjue quienes acometan esta aventu-
ra, deberan urdir para sumar recursos eficient€¥al

El error inicial puede estar en mezclar, sin mas,
elementos conocidos dentro del ambito de los desvic
convencionales a personas con discapacidad y aoafese
“surtido” el caracter de CVI. Por tanto, desde anigzer, una
aproximacion basica al modelo de organizacion oeleed
primar a la hora de concretar mas la calenturiedga de
poner en pie un CVI puede seguirse desde un sencill
esquema como éste:
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Ciertamente, existe todo un proceso de pasos [grevio

muy relacionado con estrategias de presencia icipartion
comunitaria al tiempo que con destrezas persordgdelns
involucrados. Con independencia de lo particularcdda
caso, en general es una travesia provechosa goenmiene
infravalorar porque abunda en la tarea de allaifi@ulifades
en la constitucién de un CVI y hace mas fructifgnapida
su intervencion. En este sentido, le propongo ag\agyunos
elementos que su grupo puede revisar antes deaaticatia-
jos de otro tipo:

1.

Congregue en torno a su idea a todas las persona
discapacidad de su comunidad mas proxima que ini-
cialmente intuya como potenciales usuarios del CVI.
Reclame e intercambie con ellos toda la informacion
disponible hasta el momento, estableciendo asi un
nexo personal de complicidad, colaboracion y en-
tendimiento. Busque ddentifique las evidencias e
intereses en las que confluymayoritariamente, pero
nunca olvide que un CVI es transversal a todo dpo
discapacidades. Valore esto dltimo como un buen
ejercicio de tolerancia frente a la diversidad.

Desde el momento en el que su propdsito sea glar
firme, usted y sus compafieros estan obligadds-a
terminar con el mayor rigor posible las ausencias y
carencias en la provision de serviciogue preten-

den compensardesde el CVI. Un CVI proporciona
servicios basicos, de orientacion, de fortalecinoign
refuerzo personal, informacion y servicios de fer

cia. A medida que esto se cumpla, deberan adaptar y
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renovar servicios y proyectos, entre otras cosas po
gue las necesidades y las expectativas cambiagan, p
ro haganlo en su momento y pausadamente, en fun-
cion de la demanda; no establezcan ahora proyectos
artificiosos y grandilocuentes. Analicen los prode
existentes y conocidos dentro de su comunidad de ba
se respecto a las personas con discapacidad {los su
entre otros, vaya...) y concentren su interés gmda
vision de servicios que pueda paliar el perjuidie g

su ausencia o una implantacién inadecuada provoca
(en todo cuanto tenga que ver con su estructusa, di
ponibilidad, acceso, carencias, mejoras...). Abdade
tarea con la misma severidad, disciplina y avidez c

la que un analista de negocios estudiaria un recles
explotacion. Recuerde siempre que su punto de vista
estd mediatizado por su interés concreto y cotidian
(levantarse, asearse, comer, transportarse, agustir
trabajo o centro educativo...). Puede que su \atoma

no alcance las cotas del despiadado rigor técnieo q
habria aplicado el analista de negocios, pero dicam
tenga presente que usted siempre hableatedrade
suvida y ese es un valor que soélo usted y sus compa-
fieros pueden incorporar como un horizonte de anali-
sis preferencial.

No renuncie por ninguna causa a recabar cuanta i
formacién avale su proposito, maxime si esta dispo-
nible en cualquier organismo de la Administraciéon
Publica. Recuerde que la denegacion de informacién,
su inaccesibilidad o cualquier irregularidad en-pro
veerle de ella o del asesoramiento preciso, esi-un i
conveniente que no puede tolerar. No deje de attiliz
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todos los procedimientos de reclamacion establscido
porque aun con graves carencias, fueron estabgecido
para ese fin y renunciar a ellos le perjudicarixoP
tampoco se engolfe en exceso en guerras frente a la
ventanilla de algun funcionario como un pertinaz pi
capleitos hasta el extremo de que su interés pahci
acabe por pasar a segundo plano.

No adopte actitudes del todo contrarias e ifflez a
gestos de atencidn hacia sus intereses por patte de
Administracion Publica a partir de sus indagaciomes
gestiones, maxime si estas desencadenan cualquier
género de prospeccion o evaluacion de sus necesida-
des.

A medida que sgrupo de interégomparta la idea de
que su alianza cobra una cierta solidez, quizaar

de otros quehaceres, pueden planteanisér con-
tactos con organizaciones localgsociales, cultura-
les, recreativas incluso). Puede encontrar en s#os
vicios inesperados en los que apoyar los suyosesiqu
ra por un breve tiempo y a causa de su veterama pu
den ser buenos indicadores de estrategias corméas g
abordar modos de orientar a su comunidad o a las au
toridades al foco de sus intereses y necesidagés. E

ra creando asi sinergias, atencion y visibilidado-

bre sus demandas al tiempo que esbozando reglas no
escritas de intercambio y cooperacién entre indivi-
duos a partir de las cuales ser& valorado y esdacha
en el entorno en el que pretende ocupar un espacio.
Sea exquisito en el trato humanao.
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Aunque quizas no sea su prioridad inmediatasté

de mas que asuma que si existen empresas proveedo-
ras de servicios en su entorno, puede ganar urdpufia
de enemigos estratégicamente situados deseosos de
ver como la tierra se abre a sus pies y les engule

ted y su cuadrilla. Sin menoscabo de mantenerrel co
trol en todo momento y no envilecer los fundamentos
del CVI, intente sopesar opciones positivas y de co-
laboracion beneficiosas para ambosNo corte la

mies antes siquiera de haber plantado el trido.
compita con otras agencias o serviciogeneralmen-

te, por la sencilla razon de que estara en condi-
ciones de hacerlo ni ese es el fin de un CVI

Ni que decir tiene que se ande con pies de plmo

lo que concierne a su solvencia, no emprendiendo
ninguna accién ni adoptando actitudes que puedan
llevar a personas con discapacidad a desvincutierse
servicios que perciben en ese momento y que el CVI
no pueda equiparar en ese momento en calidad, fre-
cuencia y costes.

Entienda que la provision de servicios en elcoale

un CVI no es menos complicada y trabajosa que aco-
meter una pequefia aventura empresarial que reclama-
ra buena porcién de su tiempo y energias. Buerna par
de las probabilidades de éxito de su plan estara ta
fundado en la capacidad de trabajo del grupo camo e
la cohesién de ideas y el reforzamiento de las sefas
de identidad que el grupo mismo esté dispuesto a ad-
quirir. A medida que éste se vaya consolidando como
tal, puede ser acertadonultanear tareas organiza-
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tivas con dindmicas de reforzamiento grupal, de
ayuda y orientacion entre iguales que reunan a los
individuos en torno a la idea del CVI como un nu-
cleo de referencia positiva.Para todos debe estar
claro que no es secundario trasladar las vicisitede
tidianas en busqueda de soluciones, aunque ahora
muchas de ellas converjan en un fin comun, el de ma
terializar los servicios del CVI. No espere a megor
momentos porque la cohesion de grupo tiene sus pro-
pias exigencias en el tiempo. Recopile y conforoae t
das las experiencias que desarrollen. Por exigues q
sean sus materiales en breve pueden ser elemenatos p
ra la colaboracién y el trabajo en red, redes de lo
CVI o de personas afines a las ideas del MVI cen la
que probablemente podra compartir todo el conoci-
miento que usted y su grupo adquieran por si solos.
Pero de ninguna manera valore este aspecto como al-
go prescindible o secundario o estara propiciam@o u
construccion fragil desde los cimientos.

Control

Un CVI es inconcebible si al frente de su estmactu

por modesta, funcional y simple que pueda llegaera no
participan Unica y exclusivamente personas coragaudad.

Aunque afortunadamente cada vez son menos, tanto

en nuestro pais como en otros, aln perviven orgeoizes
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de profunda raigambre en el movimiento asociativo
tradicional y socialmente muy consideradas donde la
personas con discapacidad estan fuera de los &gadmo
direccién, o a lo mas, comparten éstos como undtsmo
que valida la custodia de intereses profesionadgigliosos,
sindicales o el insaciable ego de algun caudillo lae
discapacidad. Ciertamente su notoriedad socialcaaen
parte en algunos de los servicios que estas oldyaAOES
proporcionan a personas con discapacidad peronestes
confiere la categoria de CVI.

El control total es uno de los signos que evidengia
gue la asuncion de las propias responsabilidadka s&scri-
to como un principio rector desde el que se haemdo la
entidad. Bien es cierto que se dan férmulas equasse in-
tegran familiares de personas con grandes difdbedteparg
Su autorepresentacion, pero en términos generalexiste
ninguna delegacion en ebntrol total y exhaustivo de la
entidad: las personas con discapacidad estan a cargo e la
direccion, la gestion la mayor parte de lprovision de ser-
vicios y las actividades

Este control se focaliza especialmente enskwi-
cios (el nucleo de un CVI) afectando a lo®todoscon los
gue se aplican éstos, la fijacién y consecuciotogebjeti-
vos pretendidos con ellos, e inequivocamente, en pacs
dad en laoma de decisionesybicada en los usuarios.

59



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

Respecto a ldireccion permitaseme la osadia de
manifestar algunas veleidades. La primera, que Uh €
entiende mejor si desde el inicio se perfila com@royecto
que rinde culto a la idea de sgra sencilla organizacion de
individuos que se reconocen como iguales entre singer-
cambian elementos de ayuda mutyano dispensando ésta
como un valor que incorpore el reconocimiento deia®
personalidades o jerarquias visionarias que detanb que
debe ser y lo que no. La necesidad impele a la cmtad de
usuarios del CVI a determinar las direcciones deplmgra-
mas del Centro: sea autocritico y tenga cuidadweronver-
tir aquello en “su obra” y en no desarrollarsghdrome de
intransigencia del padre fundador

La segunda tiene que ver con reafirmarle en suraegu
voluntad defortalecer cuanto pueda las estructuras demo-
créticas en las que se fundamente su organizaciosobre
todo si esta va a poseer una estructura mas cigihgercan-
til. Determine periodos méaximos de presencia dandwi-
duos en los érganos de direccidn (evite que apsssmber-
bios y jefecillos taimados den rienda suelta a Isnegada
vocacion de hacer alli su cubil de por vida, edtaasi una
de las mas proverbiales y menos honrosas tradgioaeio-
nales); no propicie politicas internas que trasmeteCVI en
el brazoarmadode la Administracién Publica porque acaba-
ra realizando tareas que no son de su competerabdien-
diendo postulados, por complicidad u omision, qoeomn-
peran el sentido critico del grupo; esté alertaia una falta
de cautela comprometa su libertad a cambio decsesvsub-
vencionados. En resumen, nos atrevemos a proponeee
siempre mantenga un utopico Yy dificil equilibrio oleidan-
do que un CVI es, primordialmente, un proveedoseiwi-
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cios muy sensibles y que la politica es algo desdasdeli-
cado como para dejarla sélo en manos de polittaosp de
los de dentro como de fuera de la casa.

Infraestructura y gestion

Nadie duda que la calidad en la prestacion de
servicios esta unida a la disponibilidad de eleo®rgue
resuelvan con presteza tareas de gestion. Pemsénitios
de cualquier organizacion, aplicarse a la taredadarse de
un cumulo de elementos “imprescindibles” es unalade
trampas mas habituales ante las que sucumbir a eué
enterrar infinidad de tiempo y energias.

Inicialmente, una actitud prudente emplazaria a un
CVI embrionario a postergar un tanto la dotaciéreldenen-
tos de infraestructura, salvo que el nUmero deopessinter-
vinientes, una adecuada reparticion de tareas eldéey su
capacidad de trabajo coordinado lo permitan, cstanctias
éstas que en toda fundacién dificilmente suelefilion

14

La mayor carga de trabajo inicial deberia aplicars
cimentar una sencilleed de informacién y conocimiento
establecida entre los individuos involucradm$gntada a la
adquisicion de habilidades para la gestiéde la Asistencia
Personal (contacto, registro, técnicas de evaluacion, eerftr
tacion, subvencion, legislacion laboral, etc.) yfumdamen-
tar sistemas de Pago Directo.
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Priorizar o anteponer la dotacion de elementos de
infraestructura (oficina o local base, vehiculotdmsporte
accesible, utillaje de todo tipo...) a cualquienaictividad no
es facil y conlleva contrapartidas: obligara a posp otras
faenas no menos relevantes a cuenta de esta; rébhgka
persecucion de recursos dinerarios, lo que compgeome
trabajo, tiempo y un cierto volumen de recursos dnos
sujetos a esa tarea, a la vez que se incrememtaesgo de
desequilibrar las delicadas relaciones recién kstialas en
el grupo.

Por demas, debera asumir que independientemente de
si el CVI en el que participe tiene una ordenaciércaracter
mas civil que mercantilista (fundacion, asociaciéogpera-
tiva, etc.), dificilmente podra renunciar a la citlid de fi-
nanciacion publica para dar viabilidad a su prayect

Las expectativas de su grupo de obtener subvergione
provenientes de la Administracion Publica puedascender
como una amenaza para el caudal del que vienegmidse
otras organizaciones de personas con discapacidgdngcias
de servicios de su entorno, generando asi un enbarstil en
el que serd tortuoso desenvolver su actividad. Saresto
que la Administracion Publica tarda en discerniredbos
ciudadanos de conveniencia politica coyuntural egjuivo-
camente sera descorazonador ver como ésta incliapues-
ta financiera hacia organizaciones denominadas cepre-
sentativasy por tantopoliticamente correctadDebera sope-
sar, en suma, los riesgos de entrar en una din&@nita que
las claves de participacién son mayoritariamentbat@lidad
politica, entendida esta a la vieja usanza, queeh&o ca-
racterizando a las organizaciones tradicionalesug este
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modo de proceder, implica costes de caracter pai;stam-
siones intergrupales, resultados a muy largo pyageneral-
mente condicionados.

Recabando recursos econdmicos de caracter publico,
el CVI debera desarrollar estrategias para buscaiti® en
un dificil equilibrio en una delicada balanza deaun
Administracion Puablica que, en nuestro pais, herimtizado
un profundo sentido plenipotenciario en materiseieicios
sociales; que, al tiempo, ha descubierto el rdija en la
intermediaciébn mercantil y privatizada de estos,que
subvencionando estratégica y cicateramente a edetdde
caracter social que proveen servicios a bajo caditene
ademas una conveniente sordina sobre el artefactal de
quienes deambulan en torno a la marginacion. Tpregente
en todo momento que ambas perspectivas son ciegas e
intransigentes a las alternativas fundadas enietipio de
autoridad y eleccion del ciudadano que siempre debe
anteponer un CVI. En ninguna de las dos orientasicaera
mucho lo que el usuario pueda decidir, pero ladaziefensa
de este criterio, sin embargo, puede ser su Urode ®n un
mar en el que es facil extraviarse o sufrir lasteladas de
viejos y resabiados tiburones.

Los servicios
Un CVI es primordialmente unaENTIDAD

PROVEEDORA DE SERVICIOS vy la pertinencia de estos
se explicita porque:
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* Atiende demandas permanentes, a Ilgrgo
plazo, contingentes o especificas de pus
usuarios en actividades instrumentaleq de
la vida diaria, la comunicacién y necesiqa-
des paramédicas.

e Sustituye el soporte familiar por el accdso
a servicios asistenciales remunerados yjba-
jo el control pleno del usuario.

» Universaliza los servicios a todas las go-
munidades de personas con discapacjdad
sin interponer filtros previos de selecciog.

* Se involucra en el espacio social de la fo-
munidad de base en la que se asiente](lo-
calismo), propiciando alternativas comupi-
tarias eficientes y servicios abiertos (for
ejemplo, extensibles a ancianos).

» Favorece la atenuacion de actitudes exglu-
yentes, de desigualdad y opresion.

* Induce e incrementa la demanda de in
macion y asesoramiento con el consiguigen-
te fortalecimiento de la autorepresentadon
y autoestima de los usuarios.

» Favorece al activismo politico y el camifio
social, lo que unido a los servicios de gu-
toprovision sobre un marco de relaciorjes
de igual a igual, aporta un fuerte septi-
miento de identidad de grupo.
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Obedeciendo a las premisas en las que se insg@ila cu
quier CVI, los servicios proporcionados por éstengire
deberan estar sujetos a los tamices insoslayables d

* Principio de independencia individual: el
usuario es un cliente, un consumidor de seyvi-
cios, y como tal, ejerce, individualmente y fn
libertad el principio de autoridad y control Jo-
bre todo cuanto percibe a través del CVI. Efte,
congrega y despliega servicios entendiflos
como extensiones funcionales del individgo.
El acceso a ellos no se condiciona a ninpun
requerimiento o imperativo previo, filiacionjo
modalidad retributiva.

* Autonomia: todos los servicios ofertados pe
disefian y estructuran para el incremento ¥ el
disfrute de este derecho.

» Flexibilidad ante lo especifico: aceptand
gue cada condicién de la discapacidad eqtan
singular como el individuo que la poseq y
considerando sus circunstancias en el tiempo y
forma en que demanda el servicio.
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Servicios y profesionalismo

El Estado y el modelo médico-rehabilitador y
asistencial han establecido desde hace tiempo alaeidn
perversa entre discapacidad y ausencia de derenities en
un grado que la mayoria de la poblacion no tolarpaira si
en modo alguno, pero con el que, a dia de hoy,iversm
trauma. Y es que la discriminacion econémica yaaie las
personas con discapacidad, con el transcurso etapd, se
ha convertido en una opresion endémica y perfectame
estructurada que nuestro sistema social ha codeesgti una
rentable categoria mercantil, supeditada a unadregie
expertos, técnicos y profesionales que aplicandarsttodos
de intervencion y control, al tiempo que respaldagor
infinidad de instrumentos politicos, perpetian nhuslele
exclusion.

No por esto debe despreciar ni desestimar la conve-
niencia y bondad de sus aportaciones y mucho menog-
cesario que permanentemente enarbole el latigbgrigueta
como un domador encerrado en la jaula de los le@emna
parte de ellos han sido educados, socializadosstagdilos y
seducidos por un proceder sistematico que sienipetivozé
a las personas con discapacidad como sujetos peleaea
cualquier intervencion, habida cuenta de que delsiam
“normalizados”(M. Oliver).

Para su quehacer, se les ha otorgado la considleraci
de expertos y han obtenido un amplio aval sociallgs con-
fiere un incuestionable poder capaz de afectarmglicmnar
innumerables aspectos de la vida de las persomadisoa-
pacidad. Por eso mismo es mas que prudente que&uweri
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que los “profesionales de la discapacidad” se remati a
una distancia prudencial, la suficiente como paditaelos
zarpazos de sus acometidas. Recuerde y tenga fgresen
todo momento que hasta ahora, en el modelo medico-
rehabilitador vigente, las personas con discapdclianos
propiciado una torrentera de grupos de interésepimfal
gue nos han identificado como fuentes destatus quccla-
ramente necesario y beneficioso para su propiavesrsia.
Esa corriente incluso ha asimilado a muchas orgaiunes
de personas con discapacidad que en sus servaioser-
tado directrices, procedimientos y profesionaleslitional-
mente adscritos a ese modelo, lo que en el trassalel
tiempo y en mas ocasiones de las aconsejableslodchad
favorecido soterradas actitudes discriminadoras gire in-
cluso ha potenciado procedimientos segregacionisdac-
to.

Si presume que no va a ser reconocido como un jgual
en autoridad, capacidad y conocimientq (empiece a m
morizar y hacer suyo uno de los latiguillos magsaosds del
MVI: “iNosotros somos los mejores expertos en materid de
discapacidad!), no recurra, sistematicamente, a los amijtos
profesionales para disefiar o programar los sesvabéd Cen
tro o para mejorar la eficiencia de éstos.

Si lo hace, corre el riesgo de sentir su alierds tte
su oreja todos los dias indicandole, persuasivaprg es o
gué no es correcto o técnicamente aconsejableeyg detque
parpadee por segunda vez, tendra dibujado el me&do de
vivir su discapacidad mientras ve su independecaigada
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del perchero de la entrada. Créalo: antes de pgtaotras
vias, piense que en su entorno es probable quernela
personas con discapacidad sobradamente preparadas p
asumir todo tipo de tareas, con experiencia o0 t@olrado
animo para lanzarse a adquirirla.

Parte de la aventura hacia el reencuentro con st
identidad como grupo conlleva no desvalorizar nlogar
las oportunidades dementar entre nosotros mismos se
timientos de competencia, de conocimiento y contrsbbre
cuanto nos afecta y decidir la idoneidad de losuéis@os y
objetivos que fijamos para nuestras necesidades.

Transversalidad

La opresidon yla exclusién social es transversal a
todas las discapacidadescon diferencia en la distincion y
variabilidad de necesidades e instrumentos paisfarias,
las personas con discapacidad confluimos, todata gnan
avenida de la segregacion social, econémica, gelticultu-
ral.

Por eso, un CVI no se entiende gestionando sesvicio
restringidos sélo a usuarios con discapacidadiessissenso-
riales o mentales. Este aspecto de los CVI es ai@sunues-
tro pais, donde tradicionalmerige mayor parte de las or-
ganizaciones de personas con discapacidad han sedan
do los esquemas impuestos por un rancio modelo médi
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rehabilitador, organizandose poco menos que segumu
patrén de clasificacion diagnésticay hasta casi la extenua-
cion semantica de éste. Esto enfatiza y refueraapencep-
cion social de grupos de enfermos organizados reo to su
disfuncion y en quejumbrosa y constante demandatele
cion, servicios y recursos sociales que, como,tiesnas de
las veces no tienen relacion directa con la edpetatl de la
disfuncion que los congregd y les apellida.

Para mas de un foraneo resulta sorprendente observa
como en nuestro pais se velan las infranqueabtedefias
gue delimitan ambitos, acciones y politicas seggirhalla
adquirido una discapacidad fisica, sensorial o atglegan-
do incluso a abocetar algo parecido a clases ssciaigin se
sea una persona ciega o0 con secuelas de una ipacélis-
bral, porque seran distintos los cursos que podaira sus
vidas o el acceso que tendran a distintas panagdiagortu-
nidades. Un desigual mosaico de parcelas severaraent
tadas, de segmentos de poder y de presencia sagiado
al animo casi neurdético por constituir organizaegmnha
hecho de la cuestion de la discapacidad y de lanmagrte
de las organizaciones, sujetos desvitalizados,evabies a
los envites de la clase politica y donde buenaepdet los
individuos han sido arrollados por consensuadasnesz de
fuerza mayor, demasiadas veces burladas con cartitcgs
legales sin ningun valor efectivo.
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La involucraciénde personas con distintas discapa
cidades en torno a una organizacion comurgimentada e
estructuras de autoayuda como promueve un CVlierzdel
sentimiento de valoracién positiva de la diversjdamhoci-
miento y tolerancia; se concentra en la ofertaalec®ones
particulares al tiempo que generalistas; brindabgmades
con las queno desubicar social ni geograficamente a Igs
usuarios por causa del acceso a servici@specializados
favoreciendo la diseminacién y el acceso a estoerapo
que tiende a expandir un valioso sentimiento dercbde
los individuos sobre aspectos relegados de sus widas
estructuras de todo orden que las condicionan.

Autoayuda

La cultura dominante, aun a través de sus mutagjone
ha establecido desde hace mucho los lindes dertaalidad
en la que dice reconocerse a si misma. Como talraulsu
influjo ha sido interiorizado y replicado en gergoaes de
individuos para quienes la percepcion del sujefiereinte ha
sido resuelta categorizandolo como pmoblema Como tal
elemento perturbador, distorsionador del patrérégeo, el
problemadebia vivir aislado, irreconocible, o simplemente
ser eliminado. Tanto daba. Tanto da.

Con el correr del tiempo, cierto avance del raciona
lismo, el liberalismo econdémico y la fuerza de da®tes de
sus propias contradicciones, la cultura de la nbdac se
dio también a desbrozar el solar de los derechasahas.

70



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

Tras despejar la capa de desatino que nos cubragnecia-
ron en nosotroslerechos pero si infinidad deecesidades
por lo que dedujeron que si éramospuablema,era debido
a tanta necesidad evidente -de la que se condotiara la
ausencia de derechos no sembrados en nuestraapaksél
la civilizacion de la normalidad lleg6 a la edadetgender,
puerilmente, que el individuo diferente atesoradati de si
el problema y lo que es anormal debe ser tratadeglado,
incluido, asimilado (lo cual no deja de ser otrarfa de eva-
porarlo, de hacerlo desaparecer). Enjambres desyfe-
sionales vienen atendiend problemadesde entonces sin
resolverlo, a sabiendas, las mas de las vecesjalégie es
s6loun factor mas de la diversidad humanay que la cali-
dad de individuos desaventajados que se nos haramho
es mas que otra de las complejas substancias gti da
sistema econdmico y social injusto y brutal.

Este influjo cultural ha sido, también, sutil pero
firmemente grabado en la conciencia individual gialode
las personas con discapacidad a través de podenasesjes
perceptibles tanto en el gesto mas intrascendeatesud
cotidianidad como en la demanda mas concreta,anitid
beligerante de sus derechos civiles.

Organizar un CVI conlleva ser consciente de todo es
te legado, de su vigorosa pervivencia en el presgmle los
efectos que provoca sobre las personas con disdagac
construyendo espacios para ubicar sistemas de auyemla
y asesoramiento entre igualea modo de rompeolas frente a
los procesos de exclusion institucionalizados.
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La autoayuda no sélo se refiere aqui a la adqaisii
de destrezas individuales con las que solventanatio au-
tonomo vicisitudes de la vida diaria en un entonogtil y
opresivo. La autoayudsborda tanto cuestiones practicas \
funcionales (acceso a los recursos, a la informanidetc.),
como el derribo de los muros emocionales y culturas de
mitos y estereotipos que han levantado alrededor estro.
Debe entenderse también combanalisis critico, guiado
sé6lo por los propios usuarios, con el que encontrguen-
tes sobre el bloqueo establecido a nuestras capauies y
derechos fundamentalesLos sistemas de autoayuda compa-
ten esos penetrantes mensajes ante los que nos ipéega-
do sumisamente hasta descubrir que no podemosauitdr
nomamente, tomar decisiones incondicionales, @abafu-
carnos, relacionarnos, o construir el mismo espatab o el
proyecto de vida en el que la comunidad no disctgukcse
adiestra a si misma.

Al igual que a muchos otros colectivos a los que se
obliga a vivir en estratos sociales de nivel idfermuchas
personas con discapacidad son poseedoras de un aocer
comun vy vital elaborado desde esa vida fronterizanela
que han desarrollado su cultura de grupoEsa cultura de
grupo posee, al tiempo que recursos instrumentalésticos
y cotidianos, una perspectiva de la discapacidaded&a que
se considera que el individuo no debe contraerbeessi
mismo y arrancar con esfuerzos de todo &@bgroblema
enquistado en él. Contrariamente, trata de haddeme que
la discapacidad es una disfuncion al tiempo que eigerno
al individuo, un opresivo artificio social consttai por la

72



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

comunidad no discapacitada que viene coartandibeuad
y sus derechos mas elementales desde antafio.

Asi, la constitucién de grupos o sistemas de agnda
tre iguales como parte de un CVI se fundamenta en:

e Validar el conocimiento y el beneficio de |
experiencia de “un igual” como recurso 6p
timo y eficiente para afrontar multitud de cjr-
cunstancias asociadas al suceso de la disqapa-
cidad.

* Propiciar la toma de decisioneslesde situa
ciones de respeto a las preferencias indiviqua-
les.

e Generar entornos de empatia los que tras
ladar cuestiones muy afectas al individuq y
tradicionalmente desatendidas.

* Reforzar actitudes sobre opciones simples
cotidianas cuyo impetu se extinguiria en Ja
soledad, lejos de un grupo de apoyo, ejgci-
tandose en el principio de autoridad fungla-
mentado en la responsabilidad y el derech
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Reportaje: CVI's en Europa

Centro de Vida Independiente de Dublin, Republica
de Irlanda

Manuel Lobato (Foro de Vida Independiente)

Es importante destacar
que el concepto de Vida Inde-
pendiente no es una religion.
Lo que subyace bajo estas
palabras es el derecho a vivir
de las personas con discapa-
cidad y a tener el control de
sus vidas. Los centros de vida
independiente son simples
mecanismos destinados a
alcanzar este objetivo. Como simples herramientas, éstas
se pueden implementar de diferentes maneras y lo Unico
que hay que mantener es la coherencia con el modelo de
discapacidad planteado por la filosofia de Vida Indepen-
diente. Es curioso como esta coherencia no es un proceso
forzado sino natural y espontaneo, independientemente
de la formula juridica que se elija para los centros.

Yo diria que una de las grandes diferencias (hay
otras muchas) entre las organizaciones activas dentro del
movimiento de vida independiente y las organizaciones
tradicionales del sector de la discapacidad es que, para las
primeras, la organizacion estd al servicio de las personas
con discapacidad, mientras que para las segundas, la per-
sona esta al servicio de la organizacion. Esto se observa
en que los recursos que consumen los centros de vida
independientes son, generalmente, bajos en dotaciones
tanto humanas como materiales, mientras que para los
segundos es justo lo contrario. La explicacion de esto se
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encuentra en que para los CVI los recursos han de estar
controlados o bajo el control de las propias personas con
discapacidad para que ejerzan, precisamente, su derecho
a vivir.

A continuacién, se presentan otros ejemplos de CVI
en dos ciudades de la Union Europea; Dublin y Oslo. Or-
ganizativamente son dispares entre si, pero los resultados
finales son similares.

El CVI de Du-
blin estd ubicado en
un edificio rehabili-
tado propiedad de la
Administracion y
compartido con otras
muchas entidades de
caracter social, aun-
que dispares en na-
turaleza y objetivos.
El edificio, conocido como el
Centro Carmichael. Sede del CVI “Carmichael Centre for Volun-
de Dublin. tary Groups”, brinda servicios
comunes a todas las organi-
zaciones que lo ocupan: sala
de reuniones, servicio de reprografia, parking, etc.

La Administracién irlandesa concede una subven-
cion anual general, basica, para el mantenimiento de las
actividades de todas las entidades y claramente insuficien-
te, por lo que todas ellas han de trabajar conjuntamente
para conseguir fondos que les permitan seguir trabajando
(fundrising). Esta situacién permite compartir y conocer
situaciones sociales de diferentes grupos de personas que,
de otra manera, permanecerian aislados, no pudiendo
aprovecharse de las sinergias del trabajo cooperativo.
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Un ejemplo de esto es la presencia en el Carmi-
chael Centre de una entidad conocida como Disability Le-
gal Resources (DLR), formada por abogados y cuya mision
es la defensa de los derechos de las personas con disca-
pacidad frente a situaciones de discriminacién, el desarro-
llo de los derechos humanos en lo que se refiere al campo
de la discapacidad y la formacién, en materia legal, de las
propias personas con discapacidad. Légicamente, el com-
partir un espacio comun hace que el CVI de Dublin y DLR
colaboren de manera particularmente estrecha.

Martin Naughton, miembro del CVI
de Dublin y destacado activista del

movimiento de vida independiente
en Irlanda

El CVI de Dublin es una
Sociedad Limitada, creada en el
afio 1992, con cuarenta y tres
socios y una junta de cinco direc-
tores. Es una organizacion de
bases, es decir, creada y dirigida
por las propias personas con discapacidad que trabaja de
manera “colaborativa” con una gran variedad de entida-
des. Su mision es potenciar y posibilitar el que las perso-
nas con discapacidad alcancen una vida independiente,
que puedan elegir y tener control sobre sus vidas y apo-
yarlas para que alcancen unos niveles de actividad y parti-
cipacion como el del resto de ciudadanos de la sociedad.

Las actividades que desarrolla se encuentran en las si-
guientes lineas de actuacion:
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« Influencia politica a nivel local, nacional y europeo
(el CVI de Dublin es miembro muy activo de la Red
Europea de Vida Independiente — ENIL).

« Desarrollo del MVI, captando miembros y formando
a lideres.

« Mejora de las oportunidades de participacion en la
sociedad de todas las personas con discapacidad
(sin distincion por patologias o etiologias).

« Promocion de la colaboracién internacional para el
intercambio de informacién sobre materias que
afectan a las personas con discapacidad.

Los proyectos que inicia se basan en los siguientes
principios:

e Firme creencia en el trabajo comunitario, es decir,
con todos los agentes sociales. Se hace hincapié en
el papel del CVI como “catalizador” y “posibilitador”
de situaciones para la plena y real participacion so-
cial de las personas con discapacidad.

« Se potencia a las personas para que localmente se
organicen y se autogestionen. Ayudan a la creacidn
de CVI locales pero en ningln caso retienen la pro-
piedad de los mismos, sino que dejan que éstos se
desarrollen libre y particularmente (véase el caso
del CVI de Limerick, también en esta seccion).

+ Basados en la cooperacién, el trabajo soélido, el
compromiso, una vision estratégica y un desarrollo
organizativo.

e Hacer campafa por el cambio social, de alguna
manera como sintesis de su naturaleza ultima.

Los proyectos que han llevado a cabo son los siguien-
tes:

1. Introduccién del primer programa de asistencia
personal en Irlanda, potenciando el sistema de Pa-
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2.

3.

go Directo en el que la persona con discapacidad es
empleador de su asistente personal. No obstante,
si la persona con discapacidad no quiere asumir es-
te papel, el CVI le presta servicios, fundamental-
mente de gestion, sin que se vea mermado el con-
trol de ésta sobre las tareas que ha de realizar su
asistente personal.

Iniciacion de CVI en diferentes lugares de Irlanda.
En la actualidad existe una red de 27 centros, cada
uno de ellos con identidades propias y solo vincu-
lados por los principios de la filosofia de Vida Inde-
pendiente que comparten.

;C‘.‘H-J.El‘li'il

El CVI de Dublin ha sido el principal promotor, en nombre
de la ENIL, de la “Marcha de la Libertad a Estrasburgo” en
el aflo 2003. Cientos de activistas del movimiento de vida
independiente de toda la Unién Europea se manifestaron y
debatieron con los europarlamentarios el futuro de la
asistencia personal en Europa.

Creacién de Vantastic: un sistema de transporte
accesible en la ciudad de Dublin. Este proyecto
pierde importancia ya que los transportes publicos
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se van haciendo cada vez mas accesibles, funda-
mentalmente gracias al trabajo del CVI.

4. Asesoramiento en materia de vivienda, pero siem-
pre utilizando los recursos comunitarios existentes.

5. Programas de formacion y capacitacién de perso-
nas con discapacidad para que sean capaces de li-
derar sus vidas. Estos programas se realizan en co-
laboracién con otras entidades.

6. Proyectos y acciones a nivel europeo.

Para realizar el trabajo que todo esto conlleva, el CVI
de Dublin tiene contratados a tres trabajadores. Las ta-
reas que realizan estan dentro de estas categorias:

« Disefio y produccién de publicaciones.
« Control para la eficacia y eficiencia de los recursos

disponibles.

« Coordinacién y buen desarrollo de las actividades
del CVI.

« Contabilidad y gestion de personal y administrati-
va.

« Desarrollo de programas y proyectos.

« Apoyo a la junta directiva y al equipo de gestidn
estratégica.

« Coordinacién y desarrollo de actividades de comu-
nicacion (entre otras, desarrollo y mantenimiento
de la pagina Web del CVI).

« Coordinacién y gestion de proyectos e iniciativas
internacionales, especialmente las realizadas para
la Red Europea de Vida Independiente (ENIL).

En la actualidad y después de doce afios, se estd produ-
ciendo un cambio cualitativo en el CVI de Dublin, funda-
mentalmente producido por la red de centros que ha ayu-
dado a crear en este tiempo. Las actividades van teniendo
un mayor caracter politico y de apoyo a esta red. Su des-
tino es convertirse en el entorno para que las personas

79



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

con discapacidad exploren y se den cuenta de sus dere-
chos humanos, civiles, politicos y econdmicos. &

=

Martin Naughton, su asistente personal y el enviado de
AIES manteniendo una charla informal con la Primera
Ministra de Irlanda, la Sra. Bertie Arhen, durante la visita al
CVI de Dublin.
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Capitulo tercero

iPago yo!

Aun a riesgo de que pueda entenderse como una di-
gresion, creemos oportuno valorar algunos aspecteson-
dicionan sobremanera la libertad de las personasdista-
pacidad en disponer de herramientas para su autanom
para construir para si mismas sistemas de autogypdavi-
sion, los CVI.

Nos estamos refiriendo a la ausencia en nuestso pai
de un sistema de Pago Directo de prestacionesleo@ara
la vida independiente y autodeterminada. Entrentashos
obstaculos que se suman a la dificultad de la @akgca de
entender la participacion ciudadana en la gestiésypues-
taria y de los servicios, se encuentran las olzsolgdutas de
un sistema que soélo parece capaz de habilitargoiests
sociales con las que financiar (y muy deficitariatag situa-
ciones personales de dependencia, no de vida indiepee,
actitud que contradice otros enormes esfuerzofiqudiy de
inversion publica que se han realizado, sobre ted®l am-
bito de las personas con discapacidad y el empbdga el
ejemplo.
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En el caso de las personas con discapacidad, depen-
dencia e institucionalizacion guardan un malévoléuydo
nexo. El MVI entiende que el concierto de todasciasuns-
tancias que propicien y enriquezcan la permaneteidas
personas con discapacidad en sus casas es la gpeEdne-
jor responde a criterios de respeto individual giaaalidad
social. jjNecesitamos a la gente en sus casashdgDdejor,
sino...? Sin embargo, el mas sencillo proyectoida auto-
determinada es para una gran mayoria de personaisoa-
pacidad de nuestro pais tan inviable como altematistitu-
cional, como nocivo para sus libertades individsigderma-
necer en la situacion actual.

Con matizables excepciones, la gran mayoria de las
prestaciones sociales establecidas por el Estadgpasonas
categorizadas como dependientes, estan extraviauam
modelo en el que rara vez se discierne poco magialique
éstas sOlo puedan precisar de servicios asisteadisicos
(comer, asearse...) y a vista de las exiguas @sagtie apor-
tan, s6lo pueden valorarse como un irrisorio complgo a
las mermadas economias familiares. En alguna mesxtida
parecidas a esos misteriosos vortices que apaserpresi-
vamente y succionan todo cuanto encuentran aném siste
caso la libertad individual, para ya no hacerlablésnunca
mas, quedando forzada a diluirse en la de la fanilasta
que la estructura de ésta, o sus componentesjemau por
la fatiga o el paso de los afios.

El capital aplicado por el Estado a mitigar laatién

de gran parte de la poblacién de personas conpdisiciad
raramente sirve para satisfacer sus necesidadegslerésn-
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tales, razon por la cual sélo grupos muy minootade bene-
ficiarios pueden destinar aportaciones dineraria$r@s co-
metidos vitales. Sumando a esto la provision direlet mu-
chos servicios por parte del Estado (disefiadosligaaps

segun raquiticas disponibilidades presupuestarias yun-

cion del talante discrecional del estamento paliicuncio-

narial al caso), se puede observar como el dinéligo

trasega de un lado a otro, incapaz a veces de i@npato

menos que situaciones de urgencia social, nutriendwpli-

damente a toda una industria de servicios y siefuera del
control directo del beneficiario.

Esta omnipresente y sofocante actitud tutelar, adem
de ahogar cualquier proyecto individual de indepeid,
corrobora perniciosamente al resto de la socieddd equi-
voca apreciacion social de las personas con disichuh
como un colectivo indolente y gravoso.

El sistema estatal de provision de servicios diect
tiende a anteponer formulas de internamiento uwtihal,
sin detenerse a valorar otras, para las persoraprggisan
de cuidados a largo plazo sobre la base de que $&im son
sostenibles desde un poderoso sistema de invessjooen-
trol estatal, aun a pesar de quedar exhausto, stigénen
cada experiencia. Aliviando al sistema y rentahildo algo
mas el volumen de inversiones desde concepcioressyc-
turas mas austeras, esta practica institucionaliaaa sido
emulada por multitud de asociaciones y todo tipaOiG
que han prodigado un tupido mosaico de centrodersia-
les de menor entidad sujetos a una fragil e iradacred de
dependencias politicas locales y econémicas deteargl-
blico y privado.
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El total desamparo o la institucionalizacion, cantr
riamente a lo que se tiende a pensar, es partatded inme-
diato hacia el que colectivamente se nos deslizgbatando
sobre las cada vez mas intensas crisis de sosidsibde los
sistemas publicos de salud y servicios socialeswltacidad
de los sistemas privados de seguridad social. Kpectativa
gue aun sera de agradecer para cuantos no searesajm
subdividir aln mas su salario en las nuevas pogsigue ya
reclama un fondo privado de pensiones, un segudeden-
dencia...

El sistema social de prestaciones permanece encasti
llado y viciado en un obstinado proceder endégam de
modo directo o indirecto aboca a la institucioraian for-
zada de muchas personas. Como bien apunta Gelyy &ar
no ha sabido resolver la diferencia contradicten&re pro-
veer recursos orientados al “cuidado” o establst#emas
para la “vida independient€”’y desoyendo la invitacion a
debatir sistemas alternativos no institucionalizadp apun-
tamos nosotros, valida procedimientos indirectestatorios
de los derechos humanos mas elementales de muetsas p
nas con discapacidad.

Sin embargo, éstas han construido desde hace tiempo
modelos sobre los que fundamentar su proyectodieliie-
rada, conscientes de que el nacleo del problema tia fun-
damento econdmico, sociologico e institucionalmemseri-
to a fuego en la frente de la cultura dominantadpie ema-

Y “what Price Independenégconferencia de Gerri Zarb patrocinada por
la European Network on Independent Living (ENIL) pdisible en
Internet en http://www.independentliving.org/doesifuture.pdf
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nan las actitudes discriminatorias y opresivas.@opuestas
no propiciaran soluciones generalistas pero sigruadpliar
el horizonte de alternativas fundadas en la libeda elec-
cion y la flexibilidad de los programas. De maneoacreta,
el MVI es valedor del establecimiento de un sistemde
PAGO DIRECTO a los ciudadanos con discapacidad y ne-
cesidades asistenciales sufragado con fondos p&plieco-
nociéndoles en ese acto su condicién de ciudadzanmogual
derecho que los demas al control sobre los bieeezdsu-
mo de servicios sensibles para su vida. Es unasdédman-
das del MVI en la que mejor se concreta su divisaLt
BERTAD y RESPONSABILIDAD".

Un sistema de PAGO DIRECTO es un recurso para el
desarrollo de una VIDA INDEPENDIENTE, por lo que su
denegacion bien puede valorarse como gesto quidasgto
y no deliberado pero igualmente atentatorio hasdiberta-
des individuales de las personas con discapacicdaalypres.
Financiado desde las arcas publicas reintegraas &stres-
ponsabilidad sobre sus vidas, enajenada hastacestoba
libertad es asi una responsabilidad que muchasmEson
discapacidad estan dispuestas a asumir para pEtendaia
entre ellas y la pasividad sobre una suerte deoomgmo y
dependencia sobrevenida que les mantiene en teslide la
indigencia.

El fundamento para esta demanda del MVI esta ava-
lado por la simple valoracion de su puesta en naaechmu-
chos de los paises del entorno de la Union Eurideada,
Reino Unido, Suecia...), donde el sistema vienedsieapli-
cado hace afios y evaluado con un altisimo indicatisfac-
cion de los usuarios y una evidente y contrastadzlaccion
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de costes frente a politicas institucionalizaddestimables
en la mayoria de los casos en una reduccion qula estre
el 30 y el 40% de los costes residenciales indalik).

Respecto a los argumentos que valoran la modalidad
de pago directo para financiar sistemas persodalesisten-
cia personal como muy costosa para el Estado, pesan
con equidad el volumen de servicios retribuidosided era-
rio publico de los que sélo disfruta la gran magaté la so-
ciedad y en los que las personas con discapacmadntici-
pan, o lo hacen con grandes dificultades (transp@anmse-
fanza, sanidad, servicios comunitarios...). Latexsisa per-
sonal, combinada con una adecuada provision deaayed-
nicas eficientes y de calidad (no sujetas a urgatarento de
exclusiva discrecionalidad médica o de inexperntogibna-
riosf°, no solo no incrementa el gasto publico sino eper-
ta beneficios a éste al hacer productivo, en ttmsentidos,
el tiempo de muchos individuos que ahora malgastavida
ajustandola a un programa institucional o esperamelones
por un trabajador municipal no muy bien retribuidsegu-
ramente cansado.

% Los mecanismos, los distintos baremos del SisteatioNal de Salud,
el rango y la calidad de los elementos tecnoldgiesa la ayuda personal
a los que mayoritariamente tenemos acceso las n@Ersa@on
discapacidad, evidencian una vez mas el talantendaodelo social para
el que éstos solo son un objeto mas de un negaeidigcurre al margen
de las consideraciones de los usuarios. El deporsdmtido cicatero y
corto de miras con el que se nos proporcionan egdisaciones
tecnologicas, pone de relieve la baja consideragi@se otorga a estos:
productos con los que se nos permite interactuasuemundo para no
modificarlo y nunca valorandolos como una via dracceso igualitario
a bienes y servicios.
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Desde aqui, pues, solo deseamos resaltar las &sgden

correspondencias que enlazan el sistema de Pagoct®aon
la libertad de adoptar opciones personales y @etesa la
diversidad de necesidades de distintas poblacideassua-
rios (clientes) y el establecimiento de sistemaami®/o (los
CVI). Asi pues, en el inmediato futuro de los retosiales a
conseguir, valgan estas notas como una pequefitaepar
mas para el trazo de ese perfil de un sistema munésojus-
to:

e« Un sistema de Pago Directo se establece bajo una
demanda individual de necesidades, evidentemente,
evaluables, individualmente considerada y recofmocid
(cualquier proceso evaluativo debe considerar a tod
individuo como ser independiente y autbnomo y no
valorar recursos de su nucleo de convivencia).

* Un sistema de Pago Directo debe proveer una asigna-
cidn que permita una provision de servicios estaple
con indices de calidad que reporten al individuo un
estatus de seguridad aceptable en funcién de l@s sa
rios que este puede asignar, las garantias derperdu
bilidad, etc.

» Se establece desde una relaciébn conveniada e infor-
mada con las autoridades publicas financiadorda en
gue se regulan las responsabilidades mutuas, no pu-
diendo estas Ultimas reasignar esos fondos, dustitu
los por servicios directos o condicionarlos a ust@a
especifico ni inducido a ser aplicado en un progeed
directo o indirecto.

» Se establece con la clara finalidad de atendeilw s
la provision de cuidados personales esenciales, sin
de extenderse en el acceso a servicios libremente d
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signados y retribuidos por el usuario en aras a su
permanencia en su residencia habitual, contratendo
asistencia personal que favorezca el 6ptimo manteni
miento de sus relaciones familiares y sociale(kb
les, educativas, de ocio...).

* Un sistema de Pago Directo racional y equilibrado
proporciona soluciones flexibles a las necesidades
tidianas relacionadas con la residencia, el trabajo
educacion, la vida familiar, la socializacion yajuda
personal, favoreciendo la independencia, la ingtusi
social y la autoestima.

» Establece un presupuesto individual como un marco
capaz de atender un plan de vida “autodefinido” por
lo que es permeable a las singularidades y debe per
mitir una alta flexibilidad en la reasignacion detp
das en funcion de cualquier variacion o contingenci
estimada por el perceptor.

» Reconoce el principio de autoridad del usuarioaen |
contratacion y despido de sus asistentes personales

* Reconoce y favorece el rol de organizaciones de apo
yo a personas con discapacidad (los CVI) que ezalic
tareas de apoyo y control a las que libremente pued
acceder el perceptor para establecer relacionss-de
porte individual que éste estime oportunas.

Ciertamente, la consecucion de un sistema de Pago
Directo es una tarea de orden politico que degds paginas
solo podemos subrayar como apremiante e ineludatle;
gando porque cada individuo lidere esa demandaeém d
mento de las ya experimentadas estrategias de itep&Es
élites negociadoras.
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Quizas no todas, pero muchas personas con discapa-
cidad hemos renunciado a acceder a nuestros dereifies
mediante una permanente y desigual lucha que atikiaxe
a quienes han establecido asi la disponibilidadudato nos
es debido. Renunciamos concebir el menor y maslesimp
gesto cotidiano como un combate contra un enenegoro-
porciones descomunales, un continuo golpear a isoser
intangibles molinos de viento con los que nadi@lsatifica
ni desea ser relacionado pero que mantienen ertaco®s
movimiento un sistema de desigualdades.

Sabemos ya que mientras el mundo gira ocupamos un
espacio en él por derecho; que no somos enfermuescesi-
tamos procedimientos exdgenos ahogando nuestrecotda
diana, sino sistemas fundados en el libre accdamsisten-
cia personal autogestionada. Y para disponer @deyéatce-
der a facetas de nuestra vida que seguramentei d@mos
explorado, necesitamos dotarnos de un sistema gie Pia
recto. Es nuestro derecho y uno de los horizontegdiatos
para muchos de nosotros, confiados en que, llegaglano-
mento, este pequefio libro tenga un mayor sentido.
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Reportaje: CVI's en Europa

ULOBA, Oslo, Noruega

En Noruega, los
ayuntamientos han teni-
do desde siempre el °
monopolio de la presta-
cion de servicios para
personas con discapaci-
dad. Muchos de estos

servicios han sido y son

proporcionados de forma U I.O BA
paternalista e inflexible, BORGERSTYRT
especialmente los de  ANDELSLAG FOR M{YRI
asistencia personal. PERSONLIG ASSISTANSE

ULOBA es en la actualidad una alternativa viable y
sostenible en Noruega. Fue creada en 1991 por el trabajo
de cinco personas, todas ellas con discapacidad severa. Su
estatus juridico es el de cooperativa. Hoy dia son 400 los
cooperativistas con discapacidad los que conforman ULO-
BA, la cual tiene contratados a 2.300 asistentes persona-
les. Su ambito de actuacién es nacional y gestiona el 27%
de los servicios de asistencia personal en Noruega, con un
incremento anual de este porcentaje.

Inicialmente, ULOBA nace para dar servicio de
asistencia personal a personas con discapacidad que vivi-
an en la zona de Oslo, la capital, que querian evitar una
institucionalizacién segura o recibir servicios de asistencia
personal que no se adaptaban a las peculiaridades
personales y actividades a desarrollar.
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Una vez que ULOBA
se cred, se insistié6 en que
se fuesen creando otras
cooperativas por todo el
pais, pero esta idea no
cuajé. No se encontraron
grupos de personas dis-
puestos a seguir el ejem-
plo, sin embargo se recibi-
an demandas de asistencia
personal desde todas las
partes del pais. Este es el
motivo por el que la es-
tructura de ULOBA ha teni-
do que crecer mucho.

Las oficinas de ULO-
BA se encuentran en Drammen, a 40 Km. de Oslo. La in-
mensa mayoria de los empleados (35) en la administra-
cion de ULOBA tienen discapacidades significativas y, a su
vez, son usuarios de asistentes personales, parte de cuyas
tareas se desarrollan en el puesto de trabajo de la perso-
na con discapacidad.

Para comprender el posicionamiento de ULOBA en la
realidad noruega, tendriamos que explicar la situacion de
la asistencia personal en este pais.

En Noruega coexisten tres modelos de gestion de la
asistencia personal:

1. El tradicional modelo en el que el servicio es ges-
tionado por los ayuntamientos. Un trabajador so-
cial evalla las necesidades de la persona para,
posteriormente, enviar a la, o las personas, que
actuaran de asistente personal. Es el ayuntamiento
el que paga a los asistentes. Incluso este modelo,
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parecido al que existe en Espafia, es mas completo
ya que admite mas horas de servicio y tareas del
asistente fuera de la vivienda.

El modelo de Pago Directo, en el que la propia per-
sona con discapacidad decide sus necesidades pre-
vio acuerdo con el o la trabajadora social del ayun-
tamiento. El ayuntamiento da la cantidad que cu-
bre el servicio
pactado directa-
mente a la per-
sona con disca-
pacidad, que es
quien selecciona
y contrata a su o
sus asistentes.
Toda la respon-
sabilidad propia
de un empleador |
relativa a gestion
(pago de némi-
nas, pago de im-
puestos y seguri-
dad social, etc.)
recae en la per-
sona con disca-
pacidad.

ULOBA es la tercera alternativa. En este modelo es
la persona con discapacidad la que acude al ayun-
tamiento (previo asesoramiento por parte de ULO-
BA) y después de pactar el tipo de servicio y el
numero de horas, es ULOBA quien recibe, por parte
del ayuntamiento, la cantidad de dinero para cubrir
el coste. La seleccidon del asistente personal y el
control sobre los servicios que presta corre a cargo
de la persona con discapacidad, pero la gestidon
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administrativa (contrato, pago de impuestos y se-
guros sociales) incluyendo el pago de la ndmina al
asistente personal son competencias de ULOBA.

Algunas dependencias de ULOBA:
Recepcion, area de despachos y el Es el momento de de-

servicio de gestion automatica de cir que los principios que
documentos en papel rigen ULOBA son los del
MVI. El usuario de los ser-
vicios de asistencia perso-
nal, que decide ser coo-
perativista de ULOBA,
tiene control total sobre
el servicio. Si desea des-
pedir a su asistente,
ULOBA lo hace en su
nombre sin cuestionar la
o las decisiones que el
usuario del servicio tome.

La ausencia de otras
cooperativas es sustitui-
da por una formacién vy
entrenamiento especiales
de lo que ellos llaman
“lideres”. Son personas
con discapacidad usua-
rias de servicio de asistencia personal, localizadas por to-
do el pais que asesoran y forman (peer counselling — peer
training) a los nuevos cooperativistas en el conocimiento
de “cémo funcionan las cosas” para sacar el mayor rendi-
miento al sistema, es decir, el mayor nimero posible y
razonable de horas de asistencia personal. Estos “lideres”
estdn comunicados con las oficinas de ULOBA, entre si y
con los respectivos usuarios que les han sido asignados, a
través de un sistema complejo y muy fiable basado en
Internet. Cualquier cooperativista recibe ayuda de su “li-
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der” para resolver
cualquier duda o
conflicto que pue-
da ocurrir.

También se
prestan servicios
complementarios
para los coopera-
tivistas  usuarios
de asistencia per-
sonal: recluta-
miento y forma-
cion de asistentes
personales, asi
como servicios de
asistencia legal y
juridica si se pre-
cisan.

Bente Skangard (al fondo), Paralelamente’ ULOBA
fundadora de ULOBA, du- despliega una gran actividad poli-
rante una reunién_informala tica con el fin de asegurar la
la hora de la comida igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad de
Noruega. Durante nuestra visita
a sus instalaciones tuvimos la suerte de hablar con una
madre de una nifia con discapacidad, contratada por ULO-
BA, para lanzar una campafia con el fin de que el gobierno
noruego y los ayuntamientos financien una nueva modali-
dad de asistencia personal destinada a nifios. Los respon-
sables de esta nueva campafia creen que el que los nifios
dispongan de asistentes personales especialmente cualifi-
cados para ellos beneficiaria las posibilidades de desarrollo
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de estos nifios, especialmente los que tienen dificultades
de aprendizaje.

Otras campa-
fas destinadas
a difundir las
bondades de la
asistencia per-
sonal, ya sea
mediante carte-
les o en la tele-
vision, ocupan
gran parte de la
actividad de
ULOBA. A con-
tinuacion re-
producimos un
cartel de una
gran belleza (al
menos para mi)
utilizado en una
campafia para
transmitir que
una persona
con discapaci-
dad significati-
va puede cuidar de sus hijos y realizar las tareas domest|-
cas que le corresponden mediante los servicios de asisten-
cia personal, sin que estas tareas recaigan en su pareja
por el mero hecho de serlo. ®
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Capitulo cuarto

iPor fin soy jefe...!

La gestion de un sistema de asistencia persornad-es
ra muchas personas con discapacidad la de sualibiexdivi-
dual, la de sus parejas o la de sus familiaresdinéstos gra-
cias a la organizacion de este recurso compensaterisus
limitaciones funcionales. Con el reconocimientoiaode la
autodeterminacion y del principio de libre eleccioautori-
dad sobre la gestion de la asistencia personal,yésho se
agota en la provision de ayuda para el aseo pdr&dnasti-
do o la comida, sino que se propaga a todos lost@sdn-
ciales del individuo equiparandole como sujeto ragpen-
diente en las relaciones con sus conciudadanos.

Resefiado en el contexto de estas paginas, biee pued
parecer la referencia a un servicio especializadando en
realidad se trata de la contratacion de laborel® aeas co-
mun a las que infinidad de hombres y mujeres reauardia-
rio como un medio para organizar sus circunstarpeesona-

98



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

les ordinarias y disponer asi de las opcionestig®po para
desarrollar otros aspectos de su vida laboral li@na social.

La diferencia estriba en que esta relacion retlid(y
no de caracter voluntarista como pueda ser nornmauethos
casos) ubica a las personas con discapacidad emnsitaa
linea de salida de la carrera a la que diariamsmiacorpo-
ran los miembros de la comunidad no discapacitada. el
concurso de la asistencia personal, acudir al pustraba-
jo, a la universidad, comprar una camisa o asstina cena,
deja de convertirse en algo imposible o en unanaalocarre-
ra por laberintos de combinaciones sutiles quea parchos
ciudadanos con discapacidad, transforman lo cotd& in-
trascendente en aventuras tan estresantes conealsias.
Pero, sobre todo, posibilita hacerlo en libertaghyla misma
franja de tiempo que discurre para el resto deviddos. Es
por esto que la provision de wistema de Pago Directo
razonable y equilibrado con las necesidades indabesb,
unido a la figura delsistente Personaly con la dotacion de
ayudas técnicaspara la autonomia individual, conforman
parte del conjunto delementos clavgue el MVI entiende
como esenciales para facilitar un proyecto de ‘adede-
terminada.

Pero, ¢qué entendemos, aqui, peistencia Perso-
nal?
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Es el servicio de ayuda personal contratado dimestde
por un ciudadano con necesidades asistencialestmaas o
permanentes (aqui una persona con discapacidad,refme-
sentantes legales) mediante la disponibilidad de asigna
cion dineraria publica -Pago Directo- para deskmral au-
mentar la eficiencia de sus necesidades cotididfsie. ser
vicio comprende, implicitamente, la designaciénpiagra-
macion y el control absoluto por parte del clieseetodos log
aspectos de la ejecucion de la tarea, el tiem@ofgrma e
que ésta tiene lugar.

En lo concreto, el tipo de tareas que atiende un-se
cio de asistencia personal y como semblanza itisyedien
puede comprender:

Tareas domésticas:

» Cocina

e Mantenimiento de Utiles y equipos domésticos
e Lavanderia/planchado

* Limpieza de casa y tareas de mantenimiento
 Compras

* Cuidado de nifios

* Cuidado de animales domeésticos

» Tareas eventuales y/o complejas
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Tareas no domésticas:

* Habilidades administrativas (de gestion, escri-
tura, etc.)

* Lectura

* Incorporar y acostar.

» Control del intestino y la vejiga

* Bafo, vestido y aseo personal

e Asistencia paramédica

» Adecuacion del entorno.

¢ Alimentacién

* Transferencia

* Transporte y acompafamiento (asistencia y/o
conduccion)

En este breve conjunto de actividades, que prefigur
rapidamente el perfil profesional de la asistepaesonal, y
que establece una relacion de tan marcado cafgitiezral
¢, qué papel puede desarrollar un CVI?

El rol del CVI

A poco que se examine el bosquejo descrito hasta el
momento y considerando siempre el marco de relasion
establecidas entre un ciudadano y las instituciquidgicas
de las que obtiene un recurso dinerario para leupaode los
servicios que le son necesarios, la intervenciénrd€Vl, se
puede entender como prescindible y auxiliar.
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En realidad, todo deberia reducirse a un senaitle p

cedimiento que propiciase que el gesto de proxichaain
modo de vida construido sobre valores de indepeaiaen
autodeterminacion no fuese otro que el de unaidacpser-

sonal fundada en la responsabilidad individual s de la

consecucion del horizonte de vida que cada cualpfira si
mismo.

Sin embargo, para muchas personas con discapacidad

esa deliberacion lleva largos afios postergandasenposi-

bilidad econémica y debido a que no es una tamhsiasus
percepciones, actitudes y habilidades socialesapedistor-
sionado, por ejemplo, tras permanecer buena parse ¢dida
segregadas en instituciones, donde infinidad desidees de
todo calibre relativas a su existencia son ressisitasu con-
sulta ni tan siquiera su comunicaciéon. Por otraepam pro-
yecto de vida autodeterminada construido sobreoelefo de
participacion de la Asistencia Personal no dejaateun pro-
cedimiento de gestidon que debe atender aspectodeno@n-
dan un control que garantice los mayores nivelesfidacia,

seguridad y estabilidad en la relacion entre endioleg em-

pleado. Y es por esto que la referencia y proxichida un
grupo local de apoyo puede llegar a convertirserecial

para valorar distintas elecciones (0 siquiera pangr otro
sesgo de conocimiento de ellas), al tiempo que sEventar
dificultades especificas.

Los modelos asistenciales con los que los CVI
identifican como entidades de respaldo a los ussiaghUsan
replicar estructuras como las dispuestas por ¢tr8& Na-
cional de Salud o las autoridades responsablesaggriende
asuntos sociales cuando recurren a la contratat@éagen-
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cias para la prestacion de servicios de ayuda dlane

basica. Su vertiente de entidades prestadorasrdeiss no

anula su oposicion a la proclividad de actitudésrirencio-
nistas y dirigistas en las que suele tropezar lmiAstracion
Pulblica y tanto en Europa como en los EE.UU., cuitzbre
manera que por muy profesional y eficiente que adledar
a ser su involucracion, nada pueda soslayar oeindiar los
principios de autoridad y libertad de eleccién a@epérsona
con discapacidad.

El esquema que se muestra a continuacion intenta
describir sucintamente el género de relacioneegtaciones
que un CVI puede establecer con el usuario, Unicm rta-
pacitado entre el CVI y la Administracion, resefaral
tiempo cdmo éstas se extienden mas alla de lardispdad
de servicios de Asistencia Personal e ilustranda,\e&z, el
flujo de cooperacion que el usuario regula parardet de
una estructura de apoyo.

Proceso de solicitud y evaluacién

La experiencia viene demostrando que la instaumacio
de un sistema de Pago Directo parece inducir aisgueda
de recursos de asesoramiento entre iguales, paogicies-
guemas de relacién de apoyo mutuo y de modelostarim
Es decir, la oferta de opciones anima las decisiqraga el
cambio.

Iniciar un tramite de solicitud de percepcion dgdla

Directo en ocasiones puede ser un signo de ruptumael
aislamiento y con todo un universo de dependercoasti-
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vas, la restitucion de la practica de la toma dasdmes in-
fluenciada por la cercania de un contexto de apm® la
favorece. Para muchos individuos puede ser detant@n
percibir que pueden ser ayudados por la experiglacaien-
tacion y el conocimiento dgualesinstruidos, a su vez, en el
intercambio reciproco de habilidades de recursaloom
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Un CVI debe poder estar en disposicion de ofrecer
ese entorno, oponiendo asi undtura positivista de la com-
petencia y del ejercicio de la autoridad individinahte a una
vision de la discapacidad entendida como referesutial de
la enfermedad, la indolencia y la deriva de la mtdd. Su
influencia puede desencadenar modelos a emulasajnea-
terialicen en proyectos de vida autodeterminadahdejue la
programacion en la oferta de asesoramiento e ifciim
permanentemente accesible a cualquier usuario @aten
(mediante cursillos, pequerios talleres de reflex@dioquios
0 entrevistas}' se mantenga con regularidad en las progra-
maciones periédicas del Centro.

Asi, el acompafamiento de un CVI en el proceso eva-
luador de un usuario, ya sea de modo autonomotmgado,
suelen iniciarse en la orientacién sobre la caaraplicacion
del procedimiento legal establecido (informacidequeri-
mientos, plazos...), contribuyendo en la orientagiéayuda
para disponer de las exigencias necesarias paseice
éste.

2l Respecto a las técnicas aplicadas en la orientatiéemejantes en
entornos como los de un CVI, puede consultar eerdet un breve y
didactico documento de referencia de Bill y VickuBkner, en espafiol,
con el titulo “Introduccion alPeer-counselling en la direccion:
http://www.asoc-ies.org/peer_counselling.pdf. Mut@VI disponen de
servicios de peer-counselling entendiendo estos como recursos de
orientacién y consejo, (inicialmente fundados es I&cnicas del
psicologo Carl Rogers [1902-1987]), conducidoslpsmpropias personas
con discapacidad convenientemente adiestradas mudoséde escucha y
didlogo activo. Estos procedimientos carecen delidmé y animo
terapéutico o de modificacién de la conducta, adér Unicamente a la
ayuda para facilitar el redescubrimiento por patéd usuario de la
potencia transformadora de la autoestima y la a&tgochinacion.
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Respecto a la evaluacion de las necesidades asisten
ciales, en algunos paises del ambito de la UniGrofea
estos procesos comienzan a desarrollar y aplicevdog que
tratan de involucrar al ciudadano en toda la vaiora de-
mandando de éste una presencia activa a lo latgwateco-
lo aplicado por los evaluadores responsables, ciaveo en
todo momento las areas de su interés prioritasgakpectos
singulares del caso, plazos y formas de revisiba.raciona-
lidad aplicada a la Administracion Publica en budeala
atenuacion de conflictos, la participacion ciudadgra cali-
dad del servicio.

Todos los acuerdos de la negociacién con el usuario
se suelen reflejar en informes preliminares, sugdep de
ser revisados, ambito éste en el que el CVI puedesgueri-
do para hacer una estimacion que contraste la\alt@eion
que puede haber sido auspiciada por el CVI y laroba de
los responsables de la autoridad publica. ElI agesento
para que ésta se adecUe a los intereses del ussanita de
las etapas de mayor repercusion en la obtencida asgna-
cion solicitada. Se pretendpue el usuario posea herra-
mientas deanadlisis individual suficientes para que la in-
formacién tenga una aplicacion practicaNo debe olvidar-
se gue los procesos administrativos de valoragidninflujo
de la burocracia, tienden a ser generalistas youmés en
tanto que las necesidades de cada individuo, sosupoatu-
raleza, singulares.

Tras la evaluacion, el usuario obtiene algo simala
un Plan de Asistencia individualizad@dre Plan que, en
términos generales, concentra su relevancia eanaecsion
a horas de trabajo de las necesidades asisten€jalgse
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puede incluir la dotacién de ayudas técnicas ousiBones
especificas). Contempla procedimientos de revigi@juste
gue acomoden rapidamente las previsiones con lidaday,
finalmente, la valoracién en dinero en efectivo guasuario
percibira.

Es su asignacion para el Pago Directo, la finamaiac
para la gestion de sus necesidades asistenciales.

¢ Y ahora qué?

La disponibilidad de un servicio de Asistencia Bers
nal no vinculado emocional o sentimentalmente o rpta-
ciones de parentesco, ni supeditado a la provistamhy
subordinacion de organizaciones de voluntariad@akoe-
porta un invalorable control sobre la propia vigdeso como
cualquier otra responsabilidad personal, conllavgarcion
de obligaciones y cuidados que reclaman atencion.

La préactica cotidiana en la gestién de este servici
entre otros, ha conducido a muchas personas coapdisi-
dad a organizarse constituyendo Centros u Oficilea¥ida
Independiente con los que complementar entre siedes,
habilidades y revertir la experiencia acumuladeceterios
de calidad y en practicas que se han mostrado edicien-
tes en la contratacion de servicios de Asisteneesdnal.
Evidentemente, para muchos grupos de personasiscar d
pacidad es ademas una opcién que equilibra losiviigede
autonomia y seguridad evitando el riesgo de sibnas de
desproteccion en nombre de la autodeterminacion.
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Seguidamente, quisiera reflejar aqui una sembldeza
las préacticas habituales de los CVI respecto defdeta de
servicios que brindan en el ambito de gestion desiatencia
Personal, resefiando que muchas de estas organescio
mantienen una escrupulosa distancia entre el soparta la
gestion y la oferta directa de servicios de asiséepersonal,
rehuyendo asi situaciones de conflicto de inteu&sppdrian
degenerar en entornos de dependencia de los usuario

Autoevaluacion

La persona con discapacidad que mantiene un vinculo
con el CVI y que decide iniciar un proceso de #olica sis-
temas de asistencia personal autogestionada réeibste el
adiestramiento estructurado e individual orientado

Identificar y determinar claramente la natura-

leza de sus necesidades de asistencia externa.

» Especificar qué tipo de ayuda puede ser reso-
lutiva para ella y tratar de determinar qué por-
cion de tiempo precisaria para satisfacerla.

* Analizar cualquier otro género de ayudas que
puedan ser precisas en el entorno del usuario
(ayudas técnicas, otros servicios especializa-
dos...) y su complementariedad con la previ-
sion de asistencia personal a solicitar.

» Elaborar un presupuesto individual que con-

temple sin restricciones las necesidades de

asistencia personal traducidas en
horas/jornadas de trabajo, la especificacion de
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ayudas técnicas, las modificaciones necesarias
del entorno, etc.

Analizar los recursos financieros hacia los que
dirigir sus demandas y las exigencias de estos.
Revisar que dispone de cuanta documentacion
pueda ser demandada y los recursos de que
dispone para afrontar cualquier posible con-
tingencia administrativa.

Descripcién de la tarea

En este ambito de colaboracion, el usuario del CVI
recibe orientacion con la gumnfeccionar una detallada
descripcion del trabajo que espera que realice su asistente
personal, equilibrando tareas y tiempos.

Se trata de coadyuvar a responder a la pregun-
ta “¢Qué quiero que haga mi asistente per-
sonal?” mediante laconfeccion de listas de
deberes y responsabilidadeasignables a és-

te.

Trasponer la seleccién de deberes y responsa-
bilidades a los limites de una jornada laboral
equilibrando el rango de las tareas y las exi-
gencias de tiempos para cada cometido; valo-
rar la complejidad, el esfuerzo, etc., de cada
una de ellas, sin obviar los periodos de des-
canso.

Describir una jornada de trabajo del asistente
personal.
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e Confeccionar una programacion detallada del
trabajo del asistente personal.

Blusqueda y seleccién

Aunque en estas facetas el procedimiento no difier
sustancialmente del que pueda ser aplicado poenit® de
intermediacién laboral en la oferta de un emples drienta-
dores del CVI no son ajenos a la evidencia de guasisten-
te personal pasa a ser un trabajador muy imbriecade!
hogar y la privacidad de la persona con discapdgciglaun
cuando pueda resultar incomodo poner de manifiests-
tiones relativas a la salvaguarda de la intimiddd geguri-
dad personalel usuario debe ser consciente de los riegos
implicitos y de las previsiones a tomar en aras aantener
en todo momento el controbnte cualquier eventualidad.

De igual modo, desencadenar un procedimiento de
busqueda y seleccion de trabajadores conllevasfgonsabi-
lidad de proporcionar una informacion clara y vedazla
tarea eliminando el riesgo de equivocos, precisdosider-
minos relevantes de la oferta, obviando la difugléninfor-
macion no pertinente, etc.

El CVI puede disponer de registros actualizados de
demandantes de empleo ajustados a un perfil genéac
asistente personal u orientar la oferta cuidandardenizar
la proteccion del usuario y la responsabilidad ahtgeman-
dante de empleo. Como organizacion ubicada ercididad
posee una informacion mas precisa de los ambitesitda
neos o publicaciones donde insertar anuncios d#aofefi-
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cinas de empleo locales, instituciones, boletinegstas...).
Esto, sumado a la experiencia y el conocimientectir de la
misma circunstancia en la mayor parte de los yarissidel
CVI, seran los mejores indicadores que faciliterir&hsito
sobre los escollos que pueda representar la adogin y
seguimiento de la oferta, su concrecion (horamositacto,
remuneracion, incentivos, etc.), la atencion y semunto de
los candidatos, la comprobacién de referenciagédédm ..

El CVI puedeasesorar o conducir todos los aspec-
tos relacionados con la seleccién de los candidat@s/u-
dando al usuario en la aplicacion de criterios égalmente
vinculados a aspectos de confiabilidad, experiepcevia,
aspiraciones economicas...). De igual mddajlita adies-
tramiento y procedimientos para conducir entrevista con
los aspirantes, o para desarrollarlas de modo ffingesz €.
ej., confeccionando listas de comprobacién parasahrio,
verificando que se cumplimenta una solicitud déaja,
acreditaciones que se aportan, referencias argerjomodo
de contacto, calendario laboral y horario, model@aitrato,
procedimientos de revision,...)

Contratacion

Ciertamente es el aspecto que mayor embrollo puede
conllevar y que puede inducir la recurrencia delau® a
organizaciones de apoyo como un CVI, con expererai
las particularidades a observar en la contratacigestion de
asistentes personales.
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El proceder adecuado ante estas obligaciones asocia
das es fundamental para la calidad en la presta&bservi-
cio y la confianza del trabajador. Por afiadidugajebe tener
presente que la asignacion del Pago Directo tian@alizar-
se como una aportacion neta que el Estado reakracuya
valoracion deben haberse previsto las cantidadesejarna-
ran a las arcas publicas en concepto de impuesiotas al
sistema de Seguridad Social, etc., y al igual quedqcier
otra persona, el usuario puede ver reducidas lasoges
administrativas recurriendo a servicios de tranotay asis-
tencia que bien puede encontrar en un CVI.

Tras el establecimiento de una relacion laboralwon
individuo que desarrollara tareas de asistenciaopat para
personas con discapacidad, son muchos los CVlignéen
a involucrar a los usuarios enrentenimiento de sistemas
alternativos de asistenciay que se establecen como recurso
de la organizacion ante situaciones eventualesudenaias
del personal contratado, bajas por enfermedadjdtespor-
presivos, etc. En este mismo orden de cautelaswsiones,
usuarios y centros suelen conveniar alertas paceger a un
despido inmediato o procedimientos de urgencidiveka a
la seguridad personal o como abordar este aspeghooee-
sos de evaluacion de la prestacion del servicio.

Las particularidades de la tarea objeto del camtrat
las situaciones de estrecha y obligada convivepoiaun
mismo entorno durante la jornada laboral del asisteha
generado un cumulo de experiencias que muchos €N t
den a orientar ayudando a los usuarios a reflgaamente y
por escrito anexos al contrato describiendo losopados a
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los que se ajustara el desempefio del trabajo. Di® mene-
ral suelen ajustarse a consignar:

» Delimitar responsabilidades del empleado y del em-

pleador.

* Deberes.

* Conocimientos y habilidades complementarios a-la ta
rea principal.

« Comportamientos y habitos no tolerados.

e Horarios y listados de actividades (programa funda-
mentado en los términos del contrato).

e Salarios.

» Directrices u observaciones de caracter meédico.

» Distancias kilométricas maximas de disponibilidad.

* Persona/s con competencia de supervision.

e Procedimientos de aviso para los permisos.

* Exigencias de confidencialidad.

» Directrices de valoracion personal subjetiva (usos,
costumbres, comunicacion y comportamiento, inte-
gridad, respeto, responsabilidad, equidad, etc.).

Evaluacion

Con independencia de los procedimientos de revision
establecidos por las autoridades financiadréss CVI sue-

22 En las evaluaciones llevadas a término en los paisé entorno

comunitario en los que ha sido instaurado un sestdm Pago Directo,
generalmente se ha podido verificar que los ussifuiam desarrollado una
fuerte percepcion de que la inversién era la ctarpara la satisfaccion
de sus necesidades, al tiempo que se constataésta@nun incremento
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len desarrollar sus procedimientos evaluadoreddyaa par-
tir de los indicadores y criterios de calidad ide#dos por
los propios usuarios. Se trata de que estos puedguistar
las condiciones establecidas por ellos mismos na&#s$ de
las que vienen percibiendo el servicio y procedprdamen-
te a revisar contratos, corregir habitos o plaaifianticipa-
damente otras negociaciones con los estamentasciau-
res.

Por otro lado, y como parte de la filosofia de @vap
cioén sobre la que se sustenta el MVI, los procdsosvalua-
cion no solo son entendidos alli como un mero unsénto
de revision y correccion, sino también como un héteco-
pilatorio de informacién y experiencias personalgékes en
la orientacion y el asesoramiento a semejantesdéagutre
iguales). iEl conocimiento individual es valioso para el
grupo!

Formacion

La opcion de algunas personas con discapacidad,
adoptando un modo vida sustentado en buena medida e
sistema de Asistencia Personal mediante la formel®ago
Directo, necesariamente ha de ser contrario abpatel per-
fil profesional del asistente que los serviciosligdls propor-
cionan en la actualidad. El usuario, el clienteglegnico y
mas experto conocedor de las caracteristicas de tiarea
para las que se proveyo de un trabajador. Es astlqlecide
como han de ser ejecutadas y paga por ello. Coastzu

del sentido de responsabilidad al utilizar recurpéblicos de modo
directo para la satisfaccién de necesidades pdesona
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mente, es el usuario quien forma al trabajastotodo lo con-
cerniente a la ejecucioén de la tarea.

Aceptar procedimientos de ejecucion de la tarea am-
parados en la pertinencia de criterios profesiaale solo
desnaturaliza la relaciéon del contrato establedh® que
ademas puede ser un rapido modo de desembocatoenosn
de dependencia inaceptables.

Es por esta razén que la formacion en los sistelmas
asistencia personal siempre han sido entendidoglpdiVI
en un sentido unidireccional. Esto &s:Unica persona ca-
pacitada para la formacién de un asistente personals el
usuario, el empleador Solo él puede dar respuesta a los
interrogantes sobre los que se fundamenta la préstael
servicio: ¢quién me va a asistir?, ¢en qué?, ¢olapdon-
de?y ¢como?

Cosa distinta puede ser el cimulo de habilidades ne
cesarias para una optima prestacion del servioioparte del
asistente personal, y para la mas correcta gedéidste, por
parte del patrono y el rol que puede desempefi@spkcto
una organizacion de apoyo.

Es decir, un CVI actiia como un servicio de soparte
personas con discapacidad (no necesariamesteiag que
gestionan un sistema de Pago Directo y la divelsigi esto
puede llegar a congregar, obliga en muchas ocasiana
organizacion de practicas en habilidades que aanemte
todo el mundo parece poseer. Sin embargo, destiazaks-
pares como controlar una dieta equilibrada, encdareta-
reas de modo taxativo y al tiempo respetuoso, clamtisu
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ejecucion o gestionar racional y responsablemestedcur-
sos financieros asignados, no siempre son habdgladrrec-
tamente desarrolladas. Por demas, el recurso emsistde
asistencia personal no siempre esta exento delthiies que
s6lo acabaran por hacerse evidentes en el enterm@lobjo
(el hogar del usuario) y que pueden condicionaasente la
calidad del servicio o degenerar en conflictosa@ndue sea
dificil mediar o determinar responsabilidades.

En este sentido, muchos CVI programan regularmente

seminarios vinculados a la gestion cotidiana dasiatencia
personalconducidos por los propios usuarios mas expertos
complementandolos en ocasiones con practicas paesa-
rrollo de destrezas para la gestion del persoéahitas de
comunicacion asertiva, de resolucion de conflictae habi-
lidades financieras elementales. Cuando es preeisims
servicios formativos incluso son atendidos en ehiddio del

usuario cuando éste no puede hacer uso de latagistes
del CVI o por la especificidad de la formacion ép, instruir
a un asistente en la correcta manipulacion de yndaatéc-
nica instalada en el domicilio del usuario).

La tabla que se muestra a continuacion refleja una

aproximacion al enfoque con el que suele ser halatender
el aspecto formativo desde el ambito de un CVI.
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FORMACION
23

. LEGAL / ADMI-
[ TECNICA | [_RELACIONAL |
TECNICA NISTRATIVA RELACIONAL

Usuario/Cliente

Metodologia de
manejo y traslado
Técnicas de
seleccion de per-
sonal

Gestion de
RR.HH.

Técnicas de
negociacion y pro
gramacion.

Gestion financieral.

Aplicacion de las
Nuevas Tecnolo-

Legislacion y
reglamentacion la-
boral aplicada al
caso (inexistente e
la actualidad en
Espafia)

.

.

=}

Autoafirmacion
Autoevaluacion de
necesidades
Técnicas de comu-
nicacion y escuchd.

gias
» Técnicas de
evaluacion
* Manejo * Objetoy Finalidad | « Respeto, confiden-
* Movilidad del Contrato cialidad, intimidad,
» Salud * Limites y respon- comunicacion
» Seguridad sabilidad » Equilibrar teoria y
* Higiene » Derechos y Obli- praxis
o Nutricion gaciones e Habilidades de
Asistente o Primeros auxilios | © Evaluacién 3 comumcemén
Personal + Nuevas tecnologi- * Autoevaluacion . Eva_luac_lgn y
motivacion

as
Conocimientos
basicos sobre dis-|
capacidades, sin
énfasis en dimen-
sion médica

% Fuente: “Integracion Social — Eliminacién de baasettécnicas y
sociopsicoldgicas” - HELIOS E.I.A. Informe anual d®%%$ublicado por
el Grupo de Expertos de HELIOS - Bruselas (Bélgid&pograma
HELIOS II, auspiciado por la Comisién Europea erit®93-1996, DG
V/E.3 HELIOS.
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Capitulo quinto

ORIENTACIONES LEGALES PARA LA CONSTITUCION DE LOS
“CENTROS DEVIDA INDEPENDIENTE 24

El proyecto de creacion de un CVI debe cubrir, como
cualquier otro proyecto, todas las etapas de a&dimidel
mismo, ya sea este un proyecto empresarial incavidwco-
lectivo. Una vez definida la idea, los promotorelsambito
de actuacion, los medios con los que se cuentgul®se van
a necesitar, los fines, las formas de actuacian, ktga el
momento de valorar y elegir la forma juridica dejlee se va
a dotar a esta nueva entidad. Esta eleccion vadiaionar el
proceder de la nueva organizacién tanto en susioaks
internas como externas (entre los socios, la adimaion,
otras entidades, etc.) El CVI se convertird enantadad con
vida propia, juridicamente distinta de la de lasspnas que
lo crearon y de las que en cada momento sean ipastic
Tendra sus propias reglas de funcionamiento, loagpoetara
seguridad y transparencia en sus relaciones. €ratar aqui

%4 Basado en el Informe técnico-legal realizado psud Angel Nieto
Herce (Lic. en Derecho) para esta publicacion.
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de sugerir pautas para elegir las figuras juridemaslas que
constituir un CVI, bosquejando las principales ctadsticas
de cada una de ellas.

No quisiera iniciar este analisis sin dejar de haee
ferencia a una figura no regulada juridicamente; pele es
fruto de la espontaneidad de los movimientos segiglque
refleja con claridad el fendmeno que puede precada
constitucién de un CVI: el “colectivo”.

El Colectivo

Lo que aqui denominamos “colectivo” nace cuando
un grupo de personas decide unirse de forma espgn
base a un fin comdn. Seguramente todos tenemagmeia
de esta figura como agrupacion espontanea paraipaga
actividades, fiestas populares, homenajes, etosksilecti-
vos podrian obtener personalidad juridica postexoistitu-
yéndose en asociaciones, pero mientras tanto,ituy®est un
fendmeno calificado comentes sin personalidad juridica
perfectamente valido en Derecho, en tanto en cusurgdi-
nes no sean contrarios, por analogia, al Articdodg2 la
Constitucion Espafiola. Estos entes juridicos saremas
cercanos de las asociaciones, pues en ambos tostite
persigue una finalidad colectiva de colaboraci@ag vida a
una organizacion en la cual la voluntad de sus imiesnde-
termina las reglas de su actividad. Sin embargooegue
respecta al patrimonio, es evidente que los eirigsessona-
lidad juridica no pueden ser titulares, por ejemgk bienes
inmuebles. Las mismas dificultades surgen parameeasion
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de ayudas publicas y donativos. Se trata, por tatgouna
figura legal con muchas limitaciones en cuantoesadrollo
de actividades que se prevean como continuistageyinyo-
lucren exigencias de responsabilidad patrimonial.

Sin embargo, pese a sus limitaciones, puede ser el
germen de una congregacion de individuos en todaddea
de constituir un CVI y ante todo debe valorarse @ama
coordinaciéon de esfuerzos, un valioso aporte datifit=-
cion grupal ante terceros sobre el proposito alogumple,
también, un entorno previo donde facilitar el deshr de
todo tipo de habilidades personales al tiempo tprdica las
necesarias responsabilidades y competencias en ardetar
a esta agrupacion de una personalidad juridica@postAnte
cualquier interlocutor, sus limitaciones legalevsgn com-
pensadas por su imagen de cohesién y el firme pitopde
conformarse legalmente mas alla degmpo de interés

El proyecto y la forma.

Partimos de la base de que un CVI es un proyecto co
lectivo, es decir, habra mas de una persona inkadacen su
creacion y desarrollo, lo que conlleva que debaransr en
cuenta aspectos tales como: si estas personasgertdes-
arrollar un trabajo voluntario o remunerado, lostes de
constitucion y los tramites exigidos para ello,aeteso a
fuentes de financiacién aplicables, etc. Todo sgpeditado
a la opcion de la figura juridica por la que opterpara el
desarrollo de la actividad pretendida.

En este sentido debe quedar claro que todo proyecto
empieza con unas ideas determinadas que pueden earel
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tiempo, por lo que nunca habrd que descartar qaevan
seleccionada la figura juridica que estimamos ne@ingnte
se pueden producir cambios que aconsejen, o bienodlifi-
cacion de esa figura, o bien, la creacion de digasas que,
interrelacionadas con la primera, nos permitannapér al
méaximo los resultados.

A lo largo del capitulo se analizan cuales de estas
guras se acomodan mejor a las posibles actividadesarro-
llar.

Finalmente, remarcar la necesidad de ser exhasstivo
en todas las averiguaciones previas hasta estale@men-
te seguros del paso que en cada momento vayamas § d
de las consecuencias del mismo. Los aspectos fiendales
gue se han de tener en cuenta a la hora de selaccina de
las diferentes formas juridicas posibles en el madeento
espafol son:

e Aspectos constitutivos.

» Participacion y gobierno.
e Actividad.

* Responsabilidad.

* Financiacion y fiscalidad.
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Aspectos constitutivos.

Referida ya la posibilidad de iniciar las tareaslipr
minares de cohesidn y organizacion basica bajglad de
“colectivo”, un paso mas comprometido conllevaesap las
limitaciones de esta estructura y acomodar al gempana
organizacion capaz de aportar estabilidad y pebilidad a
las tareas que se emprendan. Se trata tambiéneleeolina
cobertura legal acomodada al entorno social capdaalitar
procedimientos de trabajo fundados sobre la seanindla
transparencia.

El transito desde esta embrionaria agrupacion de vo
luntades hasta la constitucién de un ente legazdp pro-
porcionar instrumentos para conducir este empefectom,
esta descrito en las diferentes normas que regada una
de las diferentes formulas por las que podemosr qyatea
nuestro fin, desde la Sociedad Limitada, la Asaéiacin
animo de lucro, la Cooperativa o la Fundacion. Yisn es
cierto que cada figura juridica puede contribui@\arecer la
idoneidad de ciertos aspectos para nuestra matatifcar un
CVI), la perspectiva que hemos adoptado aqui e ldes-
brozar el camino para abordar la tarea concentrarsden las
figuras juridicas mas habituales y de mas facistitucion.

* % %

Cualquiera que sea la férmula juridica que adopsemo
para viabilizar la instauracion de los CVI, debersescons-
cientes de que ésta se desligara de los individnasn mo-
mento dado cobrando naturaleza propia y difereacidel
todos cuantos fueron sus promotores. Este camioiotexe
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en el momento que éstos ejecuten determinados lages
gue pueden requerir, 0 no, la participacion destec

Asi, mientras las Sociedades de Responsabilidad Li-
mitad&>, Cooperativas y Fundaciorf@sequieren de un acto
notarial, es decir, de una escritura publica destitcion y
de su posterior registro en las Oficinas del Remisbrres-
pondiente para adquirir personalidad juridica @plas Aso-
ciaciones sin animo de lucro son las mas senclbasrear y
con menor coste implicito, careciendo ademas dses det-
malidades externas y quedando validamente cormsgui
(tomando por tanto personalidad juridica propiajliargte la
manifestacion por escrito de la voluntad de losymtores y
la aprobacion de unos Estatutos.

En el caso de las Asociaciones sin animo de lwro,
registro posterior solo tiene funciones de pubdidiéinte ter-
ceros y es una forma de dar seguridad en el trhfibitual a
quienes contraten con dichas Asociaciones. Asi, ple®-
gistro no es el acto en si mismo que otorgue palisiaad a la
entidad asociativa, este viene dado por el Actal&cional.
Esta es la principal diferencia formal, pero naiféca, en el
proceso de constitucién de las diferentes entidatsemos
el caso de las SRL, donde, por ejemplo, se exigeapital
minimo de 3.005,06 euros. Puede constituirse inghaos un
anico socio (en el caso de las Sociedades de Resipibdad

25 Secciones | y Il del Capitulo Il de la Ley 2/199528de marzo de
Sociedades de Responsabilidad Limitada.

Ley 7/2003, de 1 de abril de Sociedad Limitada Nu&waresa que mo-
difica la Ley 2/1995 de 23 de marzo de Sociedadéddponsabilidad
Limitada.

28 \/er Anexo Legislativo al final de la obra.
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Limitada Unipersonales), y, como ya hemos dichmezesa-
ria la Escritura Publica de Constitucién y su pasteegistro
en el Registro Mercantil.

Si nos planteamos la creacion de una Fundacion nos
encontraremos con requisitos similares a los eagywhra la
Sociedad Limitada, es decir, vuelve a ser necekagacritu-
ra publica notarial o testamentaria y el postemgjistro, asi
como un patrimonio minimo valorado en 30.000 euros.

En el caso de las Cooperativas también se exigen co
Mo requisito para su constitucion la escritura jcabhotarial
y el posterior registro, y, como no, un capital imio de
constitucién que variara dependiendo de la Comuaniia
ténoma y del tipo de cooperativa

Vemos, pues, que la ley exige para cada figurdijuri
ca una serie de requisitos y formalidades que pusdere-
levantes a la hora de decidirse por una u otratoHos los
casos hay una expresion de voluntad de los proeside
crear la entidad, pero se diferencian en la formaaterlo y
en que, salvo en las Asociaciones sin animo dewdebe
existir un patrimonio o capital disponible y un eedolso
minimo de dinero con el que afrontar los gastoaraées y
de registro. En cualquiera de los casos, la pregsiguiente
es: ¢que contenido debe poseer la declaracionldetzd de

2" Un ejemplo: esta cuantia puede oscilar desde .@85®6 euros en
Valencia o Andalucia, hasta los 300 euros de LaaReoj el caso de las
cooperativas denominadas de iniciativa social dijéion del capital
minimo en los Estatutos como en el caso de Aragidnesgencia
minima de cantidad por la Ley.
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crear una entidad, sea esta declaracion realizédain nota-
rio o no?

El contenido pormenorizado de esta declaracion se
encuentra reflejado con toda claridad en cada erlasdnor-
mas que regulan las diferentes figuras juridicesy fas no-
tas comunes a todas ellas son:

» Identificacion de los promotores.

» Declaracion de la voluntad de constituir la
entidad.

* Denominacién de la entidad.

* Aprobacién de Estatutos.

+ Designacion del Organo de Gobierno.

Para una correcta redaccion del Acta Fundacional es
aconsejable asesorarse de un profesional del Deyesbbre
todo en los casos en los que en la constitucioticjpar el
notario, no esta de mas realizar cuantas consséts nece-
sarias hasta tener muy claro cémo plasmar la vadudé los
promotores en un documento, aunque se pueden conseg
modelos de Acta Fundacional en los diferentes Regis
sobre todo en el caso de las Asociaciones sin adénacro.

Estatutos.

Una parte esencial que forma parte del acto funeaci
nal de cualquier entidad es la aprobacion de |datiEss,
pero, ¢qué son?

Los Estatutos son la regla fundamental por laspie
va a regir una entidad, son de obligado cumpliroigrdra
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Sus socios, para la propia entidad y para sus Osgde
gobierno. Asi pues, nos encontramos con las “redkas
juego” que van a regir la vida de una organizagiode
quienes forman parte de ella. Es un entramado @mpglue
regula los aspectos fundamentales de la vida deenitidad,
desde como admitir nuevos socios, las formas detado
determinadas decisiones, las causas de expulsiéiosde
socios o las reglas que hay que seguir ante l&udiéa de la
propia entidad.

La Ley exige que los Estatutos tenga un contenido
minimo capaz de solventar las situaciones habguaie la
vida de toda entidad, y, en todo caso, siempredierfa que
regule y complemente todo lo que esté resefiadoseBdta-
tutos.

Pueden ser minimos, como en el caso de las Socieda-
des de Responsabilidad Limitafjeo algo mas amplios, de-
jando a la voluntad de las partes (siempre dergriogl limi-
tes marcados por la Ley), la definicién de lasagsgjue les
van a afectar. Es el caso de las Asociacione<ooperati-
vas.

Independientemente del contenido que pueden o de-
ben tener unos Estatutos, prevalecen dos normésabaka

28 \/er Articulo 13 de la Ley 2/1995 de 23 de marzo de Sedades de
Responsabilidad Limitadaen ANEXO Legislativa

29 Ver Articulo 7 de la Ley Orgénica 1/2002, de 22 de manz regula-
dora del Derecho de Asociacioen ANEXO Legislativo.
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primera, que nada de lo establecido en ellos pireele co-
ntra de la Ley que regula a la entidad correspoeliey la
segunda, que ante todo lo que no se haya reglatoerdga
estara a merced de lo que disponga esta misma Ley.

Es claro, pues, que en todo momento deben entender-
se los Estatutos como las normas de autorregulagiérios
promotores se otorgan asi mismos y que regiraredssin-
ces tanto la vida de la entidad como de las ralasiale los
socios con ésta. Pero, si bien es cierto que lzgUEss nacen
con espiritu y vocacion de permanencia (como tamtana
que trata de regular un hecho o acto juridico ynamo
tiempo proporcionar seguridad), siempre pueden ficadse
para facilitar cualquier necesidad de ajuste y @ae&oén de la
entidad, observando, eso si, el procedimiento grgas es-
tablecidos por la Ley y los Estatutos para esteqa@. Nor-
malmente, los propios Estatutos suelen observardasas a
seguir para poder ser modificados e incorporamunstntos
que intentan aportar estabilidad exigiendo mayorigsifi-
cadas para este evento y evitar que pueden madiical
antojo de una parte de los socios. Ha de existaienio con-
senso sobre la necesidad de su modificacion.

Naturalmente, las exigencias legales de requisiies
nimos no ponen limite en cuanto al contenido maxi@dos
mismos, facilitando con ello regular todo aquelle das par-
tes deseen con el Unico imperativo legal de qugumin
acuerdo pactado podra ser contrario al ordenamjerithco.
Sin embargo, una vez regulados los aspectos fundales,
no es conveniente saturar los Estatutos de normafiagan
farragosa su interpretacion y aplicacion. El gaoimede cual-
quier entidad esta lleno de acontecimientos quesaesol-
viendo en base a criterios ajustados a las ciranosts y la
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capacidad de dar respuesta a los mismos, por les|uke-
seable que con el tiempo se establezcan protocpleda

experiencia y la practica hayan revelado como gjtipeacti-

cos Yy transparentes. Intentar desde un primer mionaar

respuesta a cualquier eventualidad es una tarearpenos
gue imposible. El modo mas razonable de aplicgruestas
eficientes a cuestiones contingentes es dejartall&epuerta
para que el érgano de gobierno designado elabdogmie y

proponga para su aprobacion a la Asamblea cuanscp-

los considere necesarios. En la mayoria de loscastratara
de procedimientos pura y exclusivamente de admégigin

interna que siempre sera posible valorar, disoutévocar en
el marco de ese mismo érgano de gobierno de ldaghgn

caso de desacuerdo.

Obviamente, todo asunto que no afecta a tercesos, e
decir, todos los que Unicamente vinculan a lososogi la
entidad pueden ser reflejados en protocolos quendsn
cuanto se considera util para el buen funcionamielet la
organizacion pero cuya regulacion esta ausentesdgedtatu-
tos. Son los que se han dado llamar ReglamentBgdienen
Interno. Estas normas de procedimiento no estagistra-
das y por tanto no gozaran de la presuncion decoorento
publico. Por demas, debe quedar claro que los Regitos
Internos tendran como limite: los Estatutos dertdad, la
Ley que la regula y el ordenamiento juridico enegah Seria
una perversion utilizar estos reglamentos no pasarollar
eficientemente los Estatutos sino para escapau grilslici-
dad y llegar a acuerdos contrarios a la Ley o atouexpre-
sen esos mismos Estatutos y los fines de la Entiiadodo
caso, si esto sucediera, siempre serian acuerths ael ple-
no derecho y por tanto no exigibles y denunciablgs las
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autoridades competentes, tanto dentro como fueta pgeo-
pia organizacion.

Finalidad.

Mientras que el fin dltimo de una entidad como las

SRL esta definido por la propia eleccion de unarfiguridi-

ca con un marcado caracter que manifiesta su ioteglaad

de alcanzar beneficios econdémicos, existen férmaotaso
las Cooperativas donde se conjugan fines econontons
fines sociales, las Asociaciones sin animo de lodas Fun-
daciones, donde los objetivos, fundamentalmente | de
alcanzar una serie de beneficios sociales, amgtiosl caso
de las declaradas como de Utilidad Publica, y noasretos

en el resto.

Habida cuenta de que las SRL se establecen para al-
canzar el maximo de beneficios econdmicos posielesus
Estatutos no suelen figurar los fines de la entisiad las
actividades econdmicas a las que se va a dedaarayés de
las cuales va a cumplir su fin dltimo que, repetfmoa vez
MAas, no es otro que conseguir beneficios econémicos

Las Cooperativas, sin embargo, presentan una
dualidad en cuanto a su finalidad, y si por un ladoen
como finalidad alcanzar un beneficio econémico, e®
menos importante la labor social que realizan odene
realizaf’. Tanto en el espiritu de la norma como en el

% La Alianza Cooperativa Internacional define unapasativa como
“una asociacién autbnoma de personas que se hdo woluntariamente
para hacer frente a sus necesidades y aspira@oenaémicas, sociales y
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lenguaje aplicado en el entorno cooperativistabsenwa esta
dualidad. La propia Ley destaca la ayuda mutuaeelos
asociados como base o principio de toda cooperaigado
habitual ver expresiones como satisfaccion mecesidades
socialesrefiriendose a las motivaciones del grupo fundador
deexcedenteal referirse o las ganancias.

Las Asociaciones sin animo de lucro tienen este
mismo caracter social con la salvedad de que, gknente,
en sus origenes no preveian desarrollar una aativid
empresarial, sino social, aun habiéndose congreigaxloién
voluntariamente para satisfacer aspiraciones o sitEmes
comunes de un grupo de personas. La circunstaecizud
sus fines, normalmente expresados de modo generslis
abierto, estén claramente definidos en los Estgtuio es
Obice para el desarrollo de cualquier tipo de @& que
pueda ser coherente con los fines de la entidadleEis, la
actividad empresarial no tiene porque ser incorbfgaiton
los objetivos de una Asociacion sin animo de lucro.

culturales comunes, por medio de una empresa geeper conjunta y
democréaticamente controlada.”
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L Capital
minimo iniciales

Sociedad de Escritura .
Responsabilidad Pudblica Nota- 3.005,06 Nota_no Y | Econémicos
s . . euros Registro
Limitada rial y Registro
Desde
Sociedad Co- ’Es_crltura 300 Notario y | Econémicos
: Pudblica Nota- | euros en . .

operativa Registro y sociales

rial y Registro | algunos
casos

Acta de Cons-
titucion priva- | Ninguno | Registro Sociales
da

Asociacion sin
animo de lucro

Escritura
Publica Nota-
rial y Registro

30.000 Notario y

) Sociales
euros Registro

Fundacién

Participacion y Gobierno.

La participacion directa y el control absoluto ds |
personas con discapacidad en la toma de decisemes
rasgo definitorio, irrenunciable e inseparable @&rrdnstitu-
cioén de un CVI. La asuncién de la responsabilidatheoma
decisiones es la que valida el lema del MVI: “Naudore
nosotros sin nosotros”. En base a este princima, de las
caracteristicas esenciales de un CVI es la de ot ins-
trumentos de autorregulacion que garanticen elraoytla
participacion de las personas con discapacidadaye de

133



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

transparencia ante todo género de decisiones. ktzUEOS
de la entidad, observando las exigencias minimadajley
dicta, y desarrollados con mayor o menor amplitushplen
parte de ese cometido aun a pesar de tratarseadeonma
que pone mayor énfasis en su objetivo protectagylador
que como elemento que invite a la participacidmasoc

El ambito constitucional espafiol que enmarca toda
regulacion bajo principios democraticos y de no
discriminacion no puede excluir el requerimiento de
voluntariedad para la pertenencia, el requisito de
manifestacion de un acuerdo entre las partes deadqque
sea el tipo de entidad. La obviedad de que nadi@ es
obligado a crear o participar en una organizaceénuhlquier
indole, no excluye que en el ambito de las Sockslad
Cooperativas y Asociaciones sin animo de lucro, los
Estatutos contemplen requerimientos y condiciones d
admision. El animo de inclusién es distinto respeat
organizaciones de tipo mercantil, caso de la SRIindd la
aportacion de capital y las expectativas de relidabli son
los elementos sustanciales que nos identificariamoc
socios.

Estos pre-requisitos, las distintas calidades d®& so
los periodos de prueba no deben ser entendidos como
criterios restrictivos o de limitacion a la paniacion sino
como un recurso valido para custodiar la unidathtizeses
y necesidades del colectivo, la preservacion defites y
propésitos que fundamentaron el establecimiento lade
organizacion.
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Si para una SRL su capital social es el dinero, el
patrimonio en el caso de una Fundacién, para las
Asociaciones sin animo de lucro y para las Coopasatsu
principal riqueza es el capital humano, sus socigspor
demas, entendidos no como simples sujetos numeraii
como colaboradores activos en los propdsitos &atiaad.

En los Estatutos de la organizacion y en el hoteon
de los intereses de un CVI, que no es otro que erapiciar
servicios a individuos, quizas es pertinente reviesdejos
criterios que no sean los de valoracion de unanigeion
en funcion del nidmero de sus socios. Esos criteqags
pueden adecuarse a los juegos de intereses desarf@eodn
de la Administracién y de quienes osan rebasaedtidad
para arrogarse cupos de representacion socialsmde todo
un colectivo como elemento de presién, quedan uatp ta
alejados de los intereses de una organizacion oetengla
ejercer como CVI.

En aras a la eficiencia, a la mas Optima y honesta
lacion intergrupal, a la valoracion de los indivadu quizas
convenga reflexionar sobre la presencia de procedtos
estatutarios que incentiven la participacion, gquelucren
activamente a los socios en el entramado de relesique
estan ligadas a los fines y perdurabilidad de ¢mmizacion.
Abonar “sin mas” una cuota periddica para teneesca
servicios a bajo costo, en ocasiones es el proapgemas
vitalidad resta a una organizacion y la encaminaa lenta
extincion.

* k% %
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En el orden de imperativos que satisfacen las taden
ciones del MVI relativas a las organizaciones deatiss,
recordar, como ya hemos referido antes, la inexdlicad
de que el control de éstas entidades sea detentdada y
exclusivamente por personas con discapacidad camao u
garantia para la consecuciongiesfines e intereses. La exi-
gencia de estructuras de gobierno desde las quesesar
legalmente a la organizacion, tomar y ejecutarsi@ues, las
hace en si mismas necesarias.

Normalmente, ademas de cuanto se consigne en los
Estatutos de cada Entidad, la normativa relativada figura
juridica establece unos 6rganos de gobierno esesic@mo
son una Asamblea o Junta General y un oOrgano
administrativo o Junta Directiva.

En el caso de las Sociedades de Responsabilidad
Limitada viene regulado con todo detalle en la ®ecty Il
del Capitulo IV de laLey 2/1995, de 23 de marzo, de
Sociedades de Responsabilidad Limitada. Lo mismorec
en las diferentes regulaciones autonémicas de las
Cooperativas. En el caso de las Asociaciones smocade
lucro y Fundaciones hay que tener en cuenta eléotll de
la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladimia
Derecho de Asociacion y los articulos 14 y 15 dd. dg
50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones, asb da
regulacién autonémica alli donde exista.
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Valoracién de las distintas formas juridicas

A cuenta de la experiencia, puede decirse que ige ex
te un arquetipo, un modelo de CVI. Su dualidad cemi-
dad prestadora de servicios al tiempo que coma@gaeion
de defensa de los derechos civiles, extiende asterbmoto-
res de un CVI una extensa gama de orientacionesague
puede incrementarse sopesando los condicionantebick
cion (rural, urbana), el rango de necesidades ithaies y
colectivas a las que pretende responder, etc. Aanzando-
se mas en un extremo que en otro, optando, por, paso
acentuar su actividad como organizacion prestaderservi-
cios, no podra renunciar al otro término del birmmhel que
forma parte (sus servicios son recursos paliatd®sdefi-
ciencias de organizacion social), el que le vincaa la de-
fensa de los derechos humanos de las personassoapat
cidad sin perder buena parte de su naturalezaon e ser.

Ciertamente, una orientacién del grupo guiada psr s
convicciones, intereses y circunstancias discrirainanas
tareas en detrimento de otras, condicionando etrgéde
actividades a desarrollar y, consecuentementepdadio por
la figura juridica que mejor se adecue a éstabel@aciones.
En este sentido podemos contribuir a esta detecmimana-
lizando los aspectos mas destacables que apowapcaibi-
lidad organizativa.

Sociedades de Responsabilidad Limitada.

Es una posibilidad organizativa de inequivoco carac
ter mercantil y por tanto un instrumento eficiepéga elabo-
rar servicios sobre una demanda y ofrecerlos a icateuna
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retribucion dineraria. Como cualquier transacciéon®mica
gue acontezca en ese entorno mercantil, llevardiamnaop
como fin dltimo un beneficio econémico.

Los elementos de valoracion que pueden considerarse
para sopesar este entorno como estructura en lanmo@rcar
un CVI, pueden ser:

Su estructura empresarial circunscribe toda re-
lacion a una compra-venta de servicios y la ca-
tegoria de “cliente” del usuario final no con-
templa posibilidades relevantes para el control
del servicio.

El mismo caracter estricto de empresa hace
poco menos que imposible percibir recursos

financieros publicos para reducir los costes de
acceso a los servicios que habrian sido calcu-
lados incluyendo los margenes de beneficios y
gravamenes fiscales y limitando drasticamente
el posible numero de clientes a un selecto club
de usuarios con capacidad adquisitiva sufi-

ciente. Maxime cuando los sistemas estatales
no preven la instauracion de un sistema de Pa-
go Directo.

La indesligable faceta social de la organiza-
cion y su inequivoca relacién con la demanda
de derechos civiles de una colectividad, no en-
contraria una facil y efectiva ubicacién en una
estructura mercantil (asesoramiento, orienta-
cion...) y cuanto pudiera ser integrada en ésta
sobredimensionaria los costes del servicio
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constrifiéndolos a la severidad de un entorno
de mercado.

* Las relaciones con el entorno socio-politico
con las que un CVI tiende a establecer nexos
de todo tipo, se verian dificultadas y en mas de
un aspecto serian confusas e incoherentes con
el espiritu del MVI.

Solo se nos ocurren dos supuestos en los que dendri
un cierto sentido la idea de dotar un CVI de lan@ijuridica
de SRL:

a) Varios usuarios, demandantes de servicios ouptosl
(Asistencia Personal, Ayudas Técnicas...) que dispone
de capacidad econdémica suficiente entre si pauese
se el acceso a éstos y que constituyen una SRLopa
timizar recursos individuales y limitar la respdm$idad
individual como contratantes de servicios. Incloabe la
idea de que intenten rentabilizar al maximo losiosede
que disponen como empresa mediante la contrataoidn
terceros de los servicios y productos. Se tratéeiain
CVI con una finalidad muy determinada y que sarést
autoglimitando en sus posibilidad de accién y financ
cion™.

L Incluso en este supuesto, siempre cabria estilmiapcion de la

cooperativa de usuarios o consumidores, entidadunocaracter mucho
mas social que la Sociedades de Responsabilidadadany en la que la
accion empresarial es sélo un instrumento paranadcaun fin social (si

se sopesase esta opcion, deberan tenerse muy r@a @A limitaciones

de contratacion con terceros que tienen algunos ftilg cooperativas en
determinadas legislaciones autonémicas).
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b) Otro supuesto podria ser el de un CVI ya candtty en
funcionamiento con diferentes actividades y seogi@a-
ra sus usuarios que a la hora de gestionar unuetesfo
servicio decidiese crear una SRL Unipersonal coasma
obtener una autonomia fiscal y contable y que addima
mite las posibles responsabilidades al capitalatas la
empresa sin que los resultados negativos afectenade
nera directa al resto de actividades que presiatidad.

Sociedades Cooperativas.

La Sociedad Cooperativa presenta limitaciones en
cierto modo similares a las que podemos encontralae
Sociedades de Responsabilidad Limitada: exige ngrega-
cion de un grupo de usuarios determinados a dotiss0s
servicios y es preceptivo que posean capacidadéetoa
suficiente para constituirla.

Salvados los obstaculos econémicos, es esta, quizas
una de las alternativas mas afin a los precepiddderela-
tivos al control de los 6rganos de gobierno de W @br
parte de los usuarios, asi como a las posibilidddedefini-
cién y configuracion del servicio.

La orientacion y consideracion social de que gata e
formula empresarial, sin embargo, minimizaria egua&
medida los obstaculos que pudiera encontrar emetasio-
nes con otros interlocutores, si bien es ciertorques equi-
parable a la valoracion que se otorga por ejenaplma Aso-
ciacién sin animo de lucro. Sélo la naturalezasdglicio y
el perfil de los usuarios compensaria en algunaytasl posi-
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bles carencias representativas y las reivindicasi@ociales
qgue siempre estan interrelacionadas con la activita un
CVI frente a un interlocutor sagaz.

Fundaciones.

De modo general, podriamos decir que una Fundacion
es la dedicacion de un patrimonio a un fin deteachin su
razon ultima seria la de proveer fondos para canségs
fines que se propuso con su constitucion. Eseuaude ser la
promocién de Centros de Vida Independiente, onanitia-
cion directa o indirecta a determinados usuarioseteicios
o productos con los que se promueva la filosofitadéida
Independiente entre las personas con discapacdaactivi-
dad estaria tan solo limitada por la voluntad derggs la
constituyeron y determinaron su fin dltimo, tenierds pa-
tronos la encomienda de dar fiel cumplimiento a\edan-
tad.

Respecto a los indicadores que venimos manejando
para orientar nuestro pronunciamiento por una diguridica
u otra lo mas acorde posible a los intereses deMinha de
tenerse en cuenta que las actuaciones y las dexisaxlop-
tadas desde la estructura legal de una Funda@émpee se-
ran ajenas al control y participacion de los usigarecepto-
res de sus actividades. Incluso estas circunstrdifécil-
mente pueden ser paliadas de modo indirecto sitétipa-
mente, alguno de los patronos esta vinculado aorganiza-
cion de personas con discapacidad donde éstassampel
control en la toma de decisiones de modo incuesien Los
beneficiarios ultimos no ostentan representaciéciabani
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politica alguna de una entidad que no nacié conzoagmnu-
pacion voluntaria de personas, sino de bienesld’tanto,
aungue una Fundacién tuviera como objetivo dedioapa-
trimonio a la promocion de la Vida Independientar, gem-
plo a través de un CVI, los usuarios siempre estal mar-
gen de la toma de decisiones.

La figura de una Fundacion quizas puede ser estima-
ble concebida como un instrumento a través del prapi-
ciar la instauracion de los CVI que posteriormdateionen
autonomamente y sean del todo ajenos a su inflaenci

Asociaciones sin animo de lucro.

De modo breve y recopilatorio, hasta el momento
hemos podido sopesar las limitaciones que conlleleear-
minadas figuras juridicas a la hora de adecuanteleo le-
gal mas idéneo al fin ultimo de constituir un Cdémasiado
alejadas aun de figuras tan solidarias y proximéss adeas
de la autogestiébn como las cooperativas, o tanusasfpara
nuestro proposito como el entorno mercantil dsSRk.

La carenciale factode un sinnimero de derechos ci-
viles de las personas con discapacidad, sumadawskncia
de un sistema de Pago Directo, inclinan a refleigobre
de otras férmulas juridicas en tanto se quiebeehanente
bloqueo a nuestros derechos sociales.

Con esta directriz vamos a ponderar la Asociadidn s
animo de lucro, como una formula legal que se henede
un alto reconocimiento social, y que, como ya heniuser-
vado en lo relativo a los aspectos constitutivispahe de un
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amplio margen para desarrollar actividades vinadad la
prestacion directa o indirecta de servicios. Fldigiid ésta
que, por otro lado, se enriquece con su caracteeesen-
tacion social (la propia, la de los asociados, gullica fren-
te a otros interlocutores) y sus demandas en eit@mé los
derechos civiles.

Sin embargo, con miras al establecimiento de un CVI
el rasgo no lucrativo de ésta figura juridica puedscitar
interrogantes como:

¢ Qué implica?, ¢limita en algo las actividades-posi
bles?, ¢pueden lo propios asociados beneficiarsasdacti-
vidades?, ¢imposibilita para desarrollar actividatercanti-
les remuneradas...?

El significado juridico que se atribuye en nue$tra
gislacion a la carencia de animo de lucro no esetdricto
como puede deducirse del simple enunciado y sereefini-
ca y exclusivamente a la imposibilidad de repdineficios
entre los asociados al final de un ejercicio ecanoranual.
Estos, caso de haberlos, deberan quedar en laapeopdad
para destinarlos a los fines para los que fue ardar tanto,
una Asociacion esta capacitada para:

* Beneficiar a sus socios con su actividades.
» Dedicarse a actividades empresariales.
 Tener excedentes econdmicos a finales de afo.

Respecto al desempefio de actividades, podriamos
concluir que una Asociacion soélo esta limitada gas pro-
pios fines fundacionales.
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Responsabilidad

Nos referimos aqui a la responsabilidad patrimonial
(no a la ética o moral) que queda involucrada elogdos
compromisos que adquiera un CVI en su labor, y gomo
en cualquier otra actividad social de intercambsestiende a
limitar, legitimamente, la responsabilidad patrimabimdivi-
dual.

Debe quedar claro que nos estamos refiriendo a res-
ponsabilidades sobre lakeudas sociales de caracter patri-
monial que puedan acaecer y no de otro tipo, al tiemgo qu
estamos hablando depuesto®n los que esas deudas socia-
les sean unicamente fruto del devenir diario denidad y
como obligacion de ésta al respeto de las norntablesidas
en sus Estatutos, a la Ley y al ordenamiento goidn gene-
ral. Si en el caso de las SRL, Cooperativas y Feindas
existe un patrimonio o capital social con el queehdrente a
las deudas sociales, esto no ocurre en el supdes&s Aso-
ciaciones sin animo de lucro en la mayoria de &0s. En
los tres primeros tipos de entidades esta clarocqda una
de ellas responde de sus deudas hasta el limablestio
por el capital social y que esta deuda no afecthpatrimo-
nio personal de los socios, a los asociados detidagel. Sin
embargo, existen determinadas deudas, las quenteeo
con las diferentes administraciones (impuestosyresgso-
ciales...) ante las que este limite se desvanecs gdoios
son responsables en proporcion a su grado de ipadién
en las Entidades deudoras. Ante esta situacionsiévencia
econdmica, la ley establece diferentes tipos deuimentos
que intentan paliar las graves consecuencias das sisua-
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ciones pueden producir a terceros ajenos a laogedg la
Entidad. Estamos hablando desde la declaraciérusiees-
sion de pagos, a la declaracion de quiebra quatarte al
menos, establecer un orden en el caos que supansola
vencia de una Entidad.

Sin embargo, en el caso de las Asociaciones sin ani

mo de lucro, no existe este capital minimo exigido el que

se pueda responder en un momento dado de las dsaalas
les, por lo que hay menos garantias de cobro paemep
realicen transacciones con ellas. La responsadilidaestas
entidades queda definida en el articulo 15, puib®og 2° de

la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladetde-
recho de Asociacion donde se establece:

“1. Las asociaciones inscritas responden de sugabio-
nes con todos sus bienes presentes y futuros.

2. Los asociados no responden personalmente ddelas
das de la asociacion...”

Pero ¢qué ocurre en el caso de las Asociaciones no
registradas? El articulo 10, punto 4° de la misma hos da
la respuesta:

“...4. Sin perjuicio de la responsabilidad de la pi@@so-
ciacién, los promotores de asociaciones no inssritas-
ponderan, personal y solidariamente, de las obligaes
contraidas con terceros. En tal caso, los asociagspon-
deran solidariamente por las obligaciones contraigzor
cualquiera de ellos frente a terceros, siempre louigieran
manifestado actuar en nombre de la asociacion.”
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Asi pues, es evidente que el requisito de regasria
Asociacion es relevante para la extension, o ndaslees-
ponsabilidades de la entidad al patrimonio persolealos
promotores o de los asociados que hayan contrdiligae
ciones frente a terceros actuando en nombre dentidaf.
Vemos que en todos los casos referidos aqui, ladadeso-
ciales, en situaciones de normalidad, tienemetdiestable-
cido en el capital social y los bienes de la Emtidain em-
bargo, hay que destacar que la responsabilidadeje&ige a
los socios 0 asociados que forman parte de losnosgde
administracion de estas Entidades tiene relacidonet@om-
portamiento ejemplar que su cargo confiere. Implicgue
en otros ambitos legislativos se ha denominador tene
comportamiento propio den buen padre de familia deun
buen comerciante.

Asi, el articulo 15 de la Ley que regula las Ascioa
nes sin &nimo de lucro, en sus puntos 3°, 4° g&ablece:

“3. Los miembros o titulares de los 6rganos de gofo y
representacion, y las demas personas que obremene
y representacion de la asociacion, responderan a@ste,
ante los asociados y ante terceros por los dafiasados y
las deudas contraidas por actos dolosos, culposoesghi-

gentes.

4. Las personas a que se refiere el apartado amtegs-
ponderan civil y administrativamente por los acyoemi-
siones realizados en el ejercicio de sus funciongsyr los
acuerdos que hubiesen votado, frente a tercerda,aso-
ciacion y a los asociados.

5. Cuando la responsabilidad no pueda ser imputada
ningun miembro o titular de los 6rganos de gobieyne-
presentacionresponderan todos solidariamente por los ac-
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tos y omisiones a que se refieren los apartadod 8¢ este
articulo, a menos que puedan acreditar que no ratig>
pado en su aprobacién y ejecuciéon o que expresarsnt
opusieron a ellas.”

En el caso de las SRL, el articulo 69 nos remile a
legislacion de la Sociedad Anonima en cuanto adponsa-
bilidad de los administradores, donde se determueaéstos
responden solidariamente por el dafio causado pas aon-
trarios a la ley, a los estatutos o realizadodasidiligencia
debida, salvo que prueben la inexistencia de spacube
vuelve a repetir, pues, la maxima exigencia deoresgbili-
dad y diligencia para quienes ocupan cargos de rasina-
cién y gestion.

Finalmente esta el caso de las Fundaciones, laagini
entidades donde no existen socios o0 asociados kxsbrpie
pueda recaer la responsabilidad por la deudasatdas pero
en las que si existe un érgano de gestion, elqatvolLal ey
50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones estahlasta
donde alcanza la exigibilidad de responsabilidachcrefle-
ja en su articulo 17, punto 1°y 2°:

“Articulo 17. Responsabilidad de los patronos.

1. Los patronos deberan desempefiar el cargo cdilila
gencia de un representante leal.

2. Los patronos responderan solidariamente frentéa a
fundacion de los dafios y perjuicios que causengubos
contrarios a la Ley o a los Estatutos, o por loslizados

sin la diligencia con la que deben desempefiar eja@a
Quedaran exentos de responsabilidad quienes hagtm v
do en contra del acuerdo, y quienes prueben que, no
habiendo intervenido en su adopcion y ejecucioncaleo-
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cian su existencia o, conociéndola, hicieron tagl@dnve-
niente para evitar el dafio o, al menos, se opusiexpre-
samente a aquel.”

En resumen:

La responsabilidad de una Entidad queda limitada a
su capital social (en el caso de que exista est@)su
patrimonio y bienes eximiendo directamente a los
miembros que forman parte de ella, salvo en el su-
puesto de las Asociaciones sin animo de lucro 80 in
critas en el Registro pertinente, en cuyo cas@tos
motores y asociados responderan solidariamente de
las obligaciones contraidas en nombre de la Asocia-
cion.

Las personas que formen parte de los érganos de ad-
ministracion y gobierno deben ejercer sus cargos
“como un buen comerciante” y se les exige una dili-
gencia acorde al cargo que ocupan, por lo quesse le
podra pedir responsabilidades por los dafios cawsado
la entidad, por dolo, culpa o negligencia siempre y
cuando no demuestren haber tomado las medidas
oportunas para intentar evitar el dafo.
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Financiacién y fiscalidad

Si bien en entidades como las SRL, la principal vi
de financiacion es la “venta” de servicios a su®fites”, en
las Asociaciones sin animo de lucro la solicitudsdéven-
ciones dispuestas por las diferentes Administrasgnotras
organizaciones sociales posibilitan sus actividgdes per-
durabilidad.

La Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora
del Derecho de Asociacion en su articufd establece como
deben ser las relaciones con la Administracion.

Aparte de asegurar su independencia al prohibér a |
Administracion interferir en la vida interna de lasociacio-
nes, se establece que para recibir ayudas o submesqu-
blicas deberan cumplir los requisitos establecidoscada
caso y establece la prohibicién de facilitar nindipo de
ayuda a las Asociaciones que en su proceso de iadndis
socios o funcionamiento sean discriminatorias onpie@van o
justifiquen el odio o la violencia. Respecto aldifbinomio
financiacion publica e independencia, las orgamires so-
ciales solicitantes quizas cada vez estén mas anlalg) a
abordar una reflexion critica en la que sopesarcstud ante
las directrices sobre las que, legitimamente, qusiempre
razonadamentda Administracion condiciona la financiaciéon
de actividades acordes a las prioridades de so gedigico.

De esta reflexién quizas puedan obtenerse resguesta
a como la voluntad asociativa, las mas de las vdegga de

%2 Ver Articulo 4. Ley Organica 1/2002, de 22 de marzoeguladora
del Derecho de Asociacioren ANEXO legislativo.
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“lo que se desea hacelffazon de su naturaleza inicial) a
acomodarse end que nos financian”o cémo responsabili-
dades de la Administracion se delegan a bajo ersta vo-
luntariedad social hasta transformar entidadesadiadas en
malas empresas de servicios. Reflexiones, quizgésegocan
cuestiones relativas a los grados de democracrasupues-
tos participativos a los que la sociedad actualacgez mas
informada, se aproxima méas. En este sentido losr@\jpa-
san a ser sino la oportunidad que un grupo de dards se
otorga a si mismos con la justa participacion gataman al
sistema social del que son parte, bien financiaas estruc-
turas, bien ensayando sistemas de Pago Directo.

No hemos nombrado hasta ahora ni a las Cooperati-
vas, con sus restricciones en algunos casos parzareope-
raciones con terceros y por tanto con limites paréinancia-
cion, ni a las Fundaciones que se desenvuelven damo
Asociaciones sin animo de lucro en lo que a fireaion se
refiere.

La Cooperativa funciona en el mercado como una
empresa mas por lo que sus principales vias dediaeon
seran las mismas que para la SRL. Sin embargie bener-
se en cuenta que en algunas de las legislaciot@soamicas
su capacidad de financiacién esta limitada en opmras
con terceros no asociaddsEn cuanto al acceso de las Co-
operativas a posibles lineas de ayudas publicamadéas a
financiar la actividad social que realizan, nosoem@remos
con los mismos pros y contras referidos a las Asoanes
sin animo de lucro.

33 Ver Articulo 58. Ley de Sociedades Cooperativas de Madrid (Ley
4/1999, de 30 de marza&en ANEXO legislativo.
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En cuanto a la fiscalidad, es decir, el conjuntonae
puestos que gravan la actividad de una entidadpsarn-
tentar esbozarla mediante una tabla que nos peolvsirvar
rapidamente las diferencias existentes entre eldgizon o
sin animo de lucro y considerando, en estas ultimda, a&c-
tividad esta dentro de sus fines o no. El impugsi® grava
los rendimientos de las personas juridicas es pludsto de
Sociedade$ y es el que vamos a analizar.

34Real Decreto Legislativo 4/2004, de 5 de marzogbque se aprueba
el texto refundido de la Ley del Impuesto sobre &tailes.
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Tipo de entidad

SRL

Requisitos

Requisitos generales del tipo de
Sociedad

Tipo impositivo

35%

SRL de Reducida
Dimension

Importe neto de la cifra de nego-
cios habida en el periodo imposi-
tivo inmediato anterior sea
inferior a 6 millones de euros

Por la parte de base imponible
comprendida entre 0 'y
90.151,81 euros, al tipo del 30
%.

Por la parte de base imponible
restante, al tipo del 35 %.

Sociedades Coopera-
tivas

Requisitos generales del tipo de
Cooperativa

20%

Resultados extracooperativos:
30%-35%

Fundaciones y
Asociaciones decla-
radas de Utilidad
Publica y Asociacio-
nes inscritas en el
registro de la AECI:

Articulo 3 de la Ley 49/2002, de
23 de diciembre, de régimen
fiscal de las entidades sin fines
lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo.

Estaran exentos los resultados

de actividades propias de sus

fines y que no supongan una
explotacion econémica.

También estaran exentos los
resultados de actividades pro-
pias de sus fines que supongan
una exploracién econémica
cuando esta actividad sea
alguna de las recogidas en el
articulo 7 de la Ley 49/2002 de
23 de Diciembre, de régimen
fiscal de las entidades sin fines
lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo.

No estaran exentas y tributaran
al tipo del 10% los resultados de
actividades que no sean propias
de sus fines y supongan una
explotacion econémica.
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Asistentes Personales

El derecho a la Asistencia Personal es uno deelos r
quisitos previos e irrenunciables que permitensgplersonas
con discapacidad tener un control sobre su vidaegidd
sobre ella. Es la alternativa que el MVI proporente a la
institucionalizacion y la dependencia familiar.

En nuestro pais aun no estd reconocida la categoria
profesional de “Asistente Personal” y las que preseuna
mayor similaridad conllevan excesivas inadecuacone
perfil genérico que se viene aplicando en el eotdei MVI.

La ausencia de un convenio colectivo que regule su
relacion laboral, nos lleva en las paginas sigeat reflejar
algunas consideraciones que pueden contribuir a&oen-
trato que podamos conveniar con nuestro asistefigger del
mejor modo posible todas las circunstancias relatia la
prestacion del servicio. Ese documento se convienteel
anico instrumento regulador, tanto si es suscoio tna em-
presa de servicios o con un trabajador autonommo I(coue
sera urcontrato mercantil de prestacion de servicios) como
si recurrimos a la contratacion directa de persanaliestro
servicio (lo que sera uwrontrato laboral). Confiando en que
la presion social de las personas con discapadidate a la
Administracion obligara a ésta a viabilizar y regéatar la
Asistencia Personal, hasta entonces, y aunque pussla
factibles modalidades de contrataciéon que no neeesente
deban quedar reflejadas por escrito, instamos g@dsiles
usuarios a recurrgiempre a hacer constancia documental de
los contenidos en los que se pacta la prestaciGedécio.
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Contrato mercantil

Se trata de umegociocelebrado entre las partes, un
acuerdo de voluntades por el que éstas se oblifmpacta-
do o establecido. Su diferencia con respecto adosratos
laborales es que aqui estaremos contratéoglserviciosde
Asistencia Personal, bien con un trabajador autén¢eh
propio asistente personal que nos va a dar dimectte los
servicios), o bien con una empresa dedicada atipstede
tareas.

Como “cliente”, nuestra Unica obligacion principat
ra el pago de lo que se haya pactado por la préstde los
servicios. Se trataria pues deagomtrato de arrendamiento
de serviciospor el que una parte se obliga a realizar una
prestacion de servicios (la asistencia personal)nterés de
otra, a cambio de una remuneracion.

En principio el proveedor de los servicios estaria
obligado a desarrollar su actividad personalmepéep se
puede ayudar de empleados o colaboradores, poeldepe-
remos fijar muy claramente en el contrato si deflgierta
esta posibilidad o si no consideramos relevanteotdinui-
dad de quien los desarrolla.

Contratos laborales

Un contrato de trabajo o labor@é un acuerdo entre
un empresario y un trabajadgror el que éste se obliga a
realizar determinados servicios por cuenta del esgsio y
bajo su direccién, a cambio de una retribucién.

154



Vida Independiente. Nuevos modelos organizativos

Nos encontramos aqui con la primera dificultad: en
esta modalidad de contrato se habla de acuerde emipre-
sario y trabajador, es decir, que la persona qugatedebe
cumplir con todos los requisitos para ser empresabien
comopersona fisicao bien com@ersona juridica.

En el caso de empresapersona fisicase le exigira
que cumpla con la obligacion de darse de alta Sedpridad
Social en el régimen correspondiente, teniendoaijtantar
la paradoja de asumir los costes econdmicos qaesapbne,
aun a pesar de que no se trate de realizar ningethadad
econdmica sino de recibir un servicio. En el casdad per-
sonas fisicas que no puedan atender los costetadsupues-
to (empresario como persona fisica) la Unica atera acep-
table legalmente es la figura dempleado del hogay un
régimen éste de la Seguridad Social que permitsteble-
cimiento de relaciones laborales sin que la perspieacon-
trate desemperie la funcion de empresario, sine landnero
usuario de servicios. Se aplica este régimen adbajadores
mayores de 16 afios que se dediquen a serviciossesa
mente domésticos para uno o varios cabezas deidamil
siempre que estos sean prestados en la casa qtes dlata-
beza de familia y por los que perciban un sueldentunera-
cion de cualquier clase. Estan incluidos los t@baje guar-
deria, jardineria, conduccién de vehiculos y o&mnélogos,
en los supuestos en que se desarrollen formande gar
conjunto de tareas domeésticas.

Atencion: podriamos pensagguivocadamenfeque
esta categoria profesionabmprendela realizacion de las
tareas propias de la asistencia personal, que ewositpn
realizar las actividades de la vida diaria tales@danarse,
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vestirse, realizar las tareas de la casa o las re@ngpincluso
movernos por la ciudad o viajar con el.

Solo procede el alta en este Régimen cuando les ser

vicios que se presten tengan una duracién minim& e
horas al mes, efectuadas, al menos, durante 1Z2diaada
mes. Se debe tener presente que estan excluidesteletgi-
men el conyuge, descendientes, ascendientes y gemés-
tes del cabeza de familia, por consanguinidad,idafth o
adopcion hasta el segundo grado inclusive, comieatex-
cepcidon de los familiares de sexo femenino de dates
célibes que convivan con ellos y retnan las deroédicio-
nes requeridas, no pudiendo quedar comprendidao&sn
solo familiar por sacerdote. También estan exchiitis
prohijados o acogidos de hecho o de derecho.

Visto el precedente que se establece para losdgacer
tes, seria deseable que esta excepcion, sin libntdel sexo
del asistente personal, se extendiera a las persomadisca-
pacidad. Por demas, podria valorarse que la canidat de
familiares (sin pervertir la idea inicial de liberal entorno
familiar de estas cargas de trabajo) pudiese sdiblia al
tiempo que la de un empleado, ambos remuneraddgs @éts
inicio de este servicio, hasta que, paulatinamezitprimero
fuese sustituido por el empleado, quien se harigocde la
prestacion del servicio beneficiandose asi conaripdo de
adaptacion y aprendizaje.

Respecto a las obligaciones para con la Seguridad S
cial referentes a altas, bajas, cotizaciones, @é¢pende de si
el trabajador presta sus servicios a mas de ursaneer Asi,
cuando el asistente personal preste sus servicigs $0lo
usuario en su casa durante un tiempo igual o suparB0
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horas de trabajo efectivo al mes, debera ser gigprsuario
quien solicite la afiliacion a Seguridad Sociasté al tanto
de altas y bajas. Por el contrario, debera haetrésistente
personal si es que presta servicios de forma paradecon-
tinua para uno o varios cabezas de familia. Emsb de que
exista exclusividad en la prestacién del servie® dltas se
comunicaran con anterioridad al inicio de la ad@d, mien-
tras que en el supuesto de empleados que trakbajevarios
usuarios a la vez, se realizara dentro de los $ rhturales
siguientes al inicio de la actividddEste plazo es el mismo
que se establece para comunicar las bajas en mralqie
los supuestos.

Cuando el empleado de hogar preste sus servicios a
un solo empleador y la duracion de estos sea superia
mitad de la jornada habitual, se entendera quel ap@ja
de manera exclusiva y permanente, correspondiemdaaes
al cabeza de familia efectuar la cotizacion dedwnedel
salario la parte a cargo del trabajador. Contragram si el
empleado de hogar presta sus servicios con cafatenl o
discontinuo a uno o mas cabezas de familia o emipiea, es
este trabajador el obligado a cotizar a este RégiEspecial
(123,48 euros). El contrato suscrito debera regstren las
oficinas del INEM en el plazo de diez dias desde spifir-
mo.

Finalmente, vamos a considerar la posibilidad d& qu
en vez de ser la persona, sea la entidad juridieahemos

% Anualmente se establece una base de cotizaciérepa Régimen, que
para el afio 2004 esta fijada en 561,30 euros/meipcEde cotizacion es
del 22% siendo el 18,3% a cargo del empleador {202yros) y el 3,7
por 100 a cargo del trabajador (20,76 euros).
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creado quien realice la contratacion de los asge$esin que
por ello el usuario pierda el control sobre eltasi® perso-
nal desde su eleccién hasta su posible despido.

Actualmente existen distintos tipos de contrato que
tratan de armonizar las necesidades empresariaesigado
y la promocién del empleo por offoLa conveniencia para
optar por uno de ellos estara determinada por valaigcion
de nuestras necesidades asistenciales, si sontdriass o
indefinidas, el nimero de horas precisas, etc.dpp@o muy
importante a tener en cuenta a la hora de formalimacon-
trato es el periodo de prueba. Es un elementoieptpero
gue en el caso de las particularidades que entréineeen el
desempefio de la asistencia personal (privacidditosade
convivencia, destrezas de sociabilidad...), puedeis recur-
so de evaluacion que asiste a la persona con disdapl. Su
duracion maxima, al no existir convenio, no podw@eder de
tres meses y durante este periodo se podra reskindila-
cion laboral por voluntad de cualquiera de lasgzarsin ale-
gar causa alguna y sin preaviso, salvo que se $ripectado
lo contrario. De haber contratado ya a un asistpateonal
bajo cualquier modalidad de contratacién y paraniasnas
funciones, no podremos establecer un periodo debpran el
nuevo contrato que realicemos con él.

Habida cuenta del periodo de tres meses de prugtba d
que se dispone en los contratos de duracion indafin si,
previo a este, se han seguido pautas muy claraslgaiefi-
nicion de las tareas, horarios, etc., puede valerain gran

% para una informacién méas completa, pueden visiemdnternet las
paginas Web del INEM http://www.inem.es/ciudadanerppleo2.html o
http://www.espaciopyme.com/contratos.htm
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temor la posibilidad de suscribir un contrato di&a esodali-
dad. Aportara factores de estabilidad para el jadioa que
pueden reforzar la calidad del servicio y ciertguselad en
la disponibilidad del mismo. Naturalmente, podreratier-
nar este contrato indefinido con el establecimiaigootros
con otros asistentes de disponibilidad temporal losnque
afrontar necesidades eventuales (bajas de nuestierde,
vacaciones, viajes...).

Sea cual fuere la figura juridica desde la cuaste-
blezca la asistencia personal (bien sea en el @mpitrato
en el caso de Sociedades de Responsabilidad Lanitachb-
operativas, 0 a través de reglamentos internoseteicio en
el caso de Asociaciones), es imperativo e indeleggie sea
siempre el usuario quien adopte todo género desidaes
finales, incluido el despido.
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ANEXO LEGISLATIVO

SOCIEDAD DE RESPONSABILIDAD LIMITADA

e Ley 2/1995 de 23 de Marzo de Sociedades de Resplnsab
dad Limitada.

e Ley 19/1989, de 25 de Julio de reforma parcial y&aon
de la legislaciéon mercantil a las directivas d€EE en ma-
teria de sociedades.

e Ley 7/2003, de 1 de Abril de Sociedad Limitada Nuexa
presa que modifica la ley 2/1995 de 23 de Marz&age-
dades de Responsabilidad Limitada.

SOCIEDADES COOPERATIVAS

e Ley 2/1999, de 31 de Marzo, de Sociedades Coopasatie
Andalucia.

e Ley 9/1998, de 22 de Diciembre, de Sociedades Catper
vas de Aragon.

e Ley 20/2002, de 14 de Noviembre, de Sociedades Caope
tivas de Castilla-La Mancha.

e Ley 4/2002, de 11 de Abril, de Sociedades Coopesitile
Castilla 'y Ledn.

e Ley 18/1993, de 5 de Julio, de Sociedades Coopasgatie
Euskadi.

e Ley 1/2000, de 29 de Junio, de modificacion de la dey
Sociedades Cooperativas de Euskadi.

e Ley 2/1998, de 26 de Marzo, de Sociedades Coopasatie
Extremadura.

e Ley 5/1998, de 18 de Diciembre, de Sociedades Catper
vas de Galicia.

e Ley 4/2001, de 2 de Julio, de Sociedades Coopesatiea
La Rioja.

e Ley 4/1999, de 30 de Marzo, de Sociedades Coopasatie
Madrid.
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e Ley Foral 12/2002, de 2 de Julio, de Sociedades €ratip
vas de Navarra.

e Decreto Legislativo 1/1998, por el que se apruebbegto
Refundido de la Ley de Cooperativas de la Comuni¢ad
lenciana.

e Ley 27/1999, de 16 de Julio, de Sociedades Coopasati

e Ley 20/1990, de 19 de Diciembre, de Régimen Fisedhsl
Sociedades Cooperativas.

ASOCIACIONES SIN ANIMO DE LUCRO

e Ley Orgéanica 1/2002, de 22 de marzo, regulador®des-
cho de Asociacion.

e Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fisealag
entidades sin fines lucrativos y de los incentifissales al
mecenazgo

* Real Decreto 1270/2003, de 10 de octubre, por el spu
aprueba el Reglamento para la aplicacion del réuyiiiseal
de las entidades sin fines lucrativos y de losritiges fis-
cales al mecenazgo.

e Real Decreto 1497/2003, de 28 de noviembre, pquelse
aprueba el Reglamento del Registro Nacional de iAsioe
nes y de sus relaciones con los restantes regadrasocia-
ciones

e Real Decreto 1740/2003, de 19 de diciembre, sotweep
dimientos relativos a asociaciones de utilidad igabl

FUNDACIONES

e Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones

e Decreto 279/2003, de 7 de octubre, por el que ez @rre-
gistro de Fundaciones de Andalucia y se apruebaga-
mento de organizacion y funcionamiento.

e Ley 12/2003, de 3 de octubre, de reforma de la Ley
13/2002, de 15 de julio, de Fundaciones de Cagtilladn.

e Ley 5/2001, de 2 de mayo, de Fundaciones, de Catalufi

e Ley 2/1998, de 6 de abril, de Fundaciones Canarias
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e Ley 1/1998, de 2 de marzo, de Fundaciones de la Giemu
dad de Madrid

e Ley 8/1998, de 9 de diciembre, de la Generalitaehah-
na, de Fundaciones de la Comunidad Valenciana.

¢ Real Decreto 316/1996, de 23 de febrero por el spie
aprueba el Reglamento de Fundaciones de Competesicia
tatal, pervive Unicamente a los efectos de asignadel
Protectorado dentro de la Administracion GeneralEsta-
do.

e Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fisealagd
entidades sin fines lucrativos y de los incentifissales al
mecenazgo

¢ Real Decreto 1270/2003, de 10 de octubre, por el sgu
aprueba el Reglamento para la aplicacion del régifiseal
de las entidades sin fines lucrativos y de losritiges fis-
cales al mecenazgo.

Articulo 13 de la Ley 2/1995 de 23 de marzo de Sedades de Res-
ponsabilidad Limitada:
“En los estatutos se hara constar, al menos:
La denominacién de la sociedad.
El objeto social, determinando las actividades gquetegran.
La fecha de cierre del ejercicio social.
El domicilio social.
El capital social, las participaciones en que s&ldj\su valor
nominal y su humeracion correlativa.
El modo o modos de organizar la administracién dmtaedad,
en los términos establecidos en esta Ley.”

Articulo 7 de la Ley Organica 1/2002, de 22 de maoz reguladora del
Derecho de Asociacion

“1. Los Estatutos deberan contener los siguiente@sragss:
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op

La denominacion.

El domicilio, asi como el &mbito territorial eneghaya de reali-
zar principalmente sus actividades.

La duracién, cuando la asociacién no se constipay tiempo
indefinido.

Los fines y actividades de la asociacion, dexcde forma pre-
cisa.

Los requisitos y modalidades de admision y Isajacion y se-
paracion de los asociados y, en su caso, las daséstos. Po-
dran incluir también las consecuencias del impaglas cuotas
por parte de los asociados.

Los derechos y obligaciones de los asociados guecaso, de
cada una de sus distintas modalidades.

Los criterios que garanticen el funcionamientmaleratico de la
asociacion.

Los drganos de gobierno y representacion, su @sisipn, re-
glas y procedimientos para la eleccion y sustitucié sus
miembros, sus atribuciones, duracion de los camusas de su
cese, la forma de deliberar, adoptar y ejecutaasusrdos y las
personas o cargos con facultad para certificariegyisitos pa-
ra que los citados érganos queden validamenteitodss, asi
como la cantidad de asociados necesaria para podeocar se-
siones de los 6rganos de gobierno o de proponetassen el
orden del dia.

El régimen de administracion, contabilidad y doemtacion, asi
como la fecha de cierre del ejercicio asociativo.

El patrimonio inicial y los recursos econémice@slds que se
podra hacer uso.

Causas de disolucién y destino del patrimonitaésupuesto,
gue no podra desvirtuar el caracter no lucrativadmtidad.

2. Los Estatutos también podran contener cualesopfiers disposiciones
y condiciones licitas que los promotores considecgvenientes, siem-
pre que no se opongan a las leyes ni contradigaoriocipios configura-
dores de la asociacion.

3. El contenido de los Estatutos no podra ser coosral ordenamiento
juridico.”
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Articulo 4. Ley Orgéanica 1/2002, de 22 de marzo, geladora del
Derecho de Asociacion.

Relaciones con la Administracion.

1. Los poderes publicos, en el &mbito de sus ré@speccompetencias,
fomentaran la constitucion y el desarrollo de Escaciones que realicen
actividades de interés general.

2. La Administracion no podra adoptar medidas priévas 0 suspensi-
vas que interfieran en la vida interna de las asomies.

3. El otorgamiento de ayudas o subvenciones pubjicas su caso, el
reconocimiento de otros beneficios legal o regldare@amente previstos,
estara condicionado al cumplimiento de los recussiestablecidos en
cada caso.

4. La Administracion competente ofrecera el asesersmy la informa-
cion técnica de que disponga, cuando sea soligifmtaquienes acome-
tan proyectos asociativos de interés general.

5. Los poderes publicos no facilitaran ningin tigoaguda a las asocia-
ciones que en su proceso de admision o en su fuariento discriminen
por razébn de nacimiento, raza, sexo, religion, idpiro cualquier otra
condicién o circunstancia personal o social.

6. Los poderes publicos no facilitaran ayuda algwewnomica o de
cualquier otro tipo, a aquellas asociaciones quescoactividad promue-
van o justifiquen el odio o la violencia contragmras fisicas o juridicas,
0 enaltezcan o justifiquen por cualquier mediodebtos de terrorismo o
de quienes hayan participado en su ejecucion, redlizacion de actos
gue entrafien descrédito, menosprecio o humillad#dlas victimas de los
delitos terroristas o de sus familiares.

Se considerard, a estos efectos, que una asocteeilira las actividades
previstas en el parrafo anterior, cuando alguntosléntegrantes de sus
drganos de representacion, o cualesquier otro m@mutiivo, haya sido
condenado por sentencia firme por pertenenciaaeicm al servicio o
colaboracion con banda armada en tanto no hayalickimgompletamen-
te la condena, si no hubiese rechazado publicanhentiines y los me-
dios de la organizacion terrorista a la que pediéne con la que colabo-
ré o apoy6 o exaltéd.

Asimismo, se considerara actividad de la asociacigquier actuacion
realizada por los miembros de sus érganos de gubieide representa-
cién, o cualesquiera otros miembros activos, cuami@n actuado en
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nombre, por cuenta o en representacion de la &s@cjaunque no cons-
tituya el fin o la actividad de la asociaciéon es términos descritos en
sus Estatutos.

Lo dispuesto en este apartado se entiende sin @erjle lo establecido
en la legislacion penal y en el articulo 30.4 derésente Ley.

Articulo 58. Ley de Sociedades Cooperativas de Madrid. Ley 4/199
de 30 de marzoOperaciones con terceros.

1. Las cooperativas podran realizar actividadeswices cooperativiza-
dos con terceros no socios cuando lo prevean lasuiss en el marco de
la presente Ley y cuando resulte de la legislacé@tosial aplicable o de
las caracteristicas de conciertos u otros vinatdodas Administraciones
publicas. En todo caso se computaran como opeexioon socios las
realizadas con excooperativistas que hayan causadono justificada,
por el tiempo y en los términos a que se refienelehero 4 del articulo
20.

2. No obstante, cuando, por circunstancias no ialpes a la cooperativa,
la operatoria exclusiva con sus socios y, en sa, @® terceros dentro
de los limites establecidos por esta Ley, pongaedigrp su desarrollo
econdmico, podra ser autorizada para realizar suecaso, ampliar sus
actividades con terceros por el plazo y hasta dtta que fije la autori-
zacion. La autorizacion se resolvera por la Dirat&@neral competente
en materia cooperativa de la Consejeria de Econpiaapleo.

La autorizacién debera darse siempre en casos defoyor y cuando
la cooperativa demuestre que se han realizadasfeldras y ajustadas a
los Estatutos para que los terceros se integren sogios de la coopera-
tiva y éstos se han negado explicitamente o nadspondido dentro del
plazo estatutario.

3. Los resultados positivos 0 negativos que obtehas cooperativas de
las actividades realizadas con terceros se imputaia reserva obligato-
ria. Ley de Sociedades Cooperativas de Madrid (L&999, de 30 de
marzo )
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Independiente sélo es un_ ejercicio de

responsabilidad de las personas con
discapacidad ante si mismas y ante las actitudes de
dependencia, control y segregacion social sobre las
que se fundamenta el modelo médico-rehabilitador
imperante. Ante éste, oponen modelos enraizadoes en la
autodeterminacion, tangibles, cotidianos, centrados en
la autoridad del individuo, en la libertad de elecciony en
la equiparacion de derechos civiles.

EI paradignma que offece el Movimiento de Vida

Este pequeno libro sdlo quiere contribuir a ese fenémeno
incrementando en la medida que pueda el debate
social. Con igual fin, senala a los Centros u Oficinas de
Vida Independiente como nuevos marcos de relaciones
alos que es posible trasladar buena parte de cuestiones
del fendmeno de la discapacidad, maxime, por que,
cada vez mads, asi lo enfienden los actores ultimos, las
personas con discapacidad.
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