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1 Resumen

Este artículo pretende analizar el origen, la evolución y los desarrollos sociológicos que han ocurrido en una comunidad virtual, relacionada con el mundo de la discapacidad. El uso de algunos de los servicios ofrecidos por la comunidad virtual y la filosofía subyacente han permitido unos niveles de interconexión social y unidad de acción poco corrientes en un movimiento asociativo tradicional, y su análisis puede resultar interesante por la posibilidad de que se trate de una incipiente manera de organización social.

2 Introducción

A mediados del año 2001 tres personas con amplia experiencia en la colaboración con el mundo asociativo de personas con discapacidad, decidieron arrancar una nueva iniciativa, que fuera distinta a lo que ya conocían. Decepcionados por el agotamiento y el anquilosamiento del modelo asociativo tradicional y su discutible eficiencia, llevaban años intentando realizar algún tipo de cambio que supusiera un nuevo impulso en la lucha por los derechos de las personas con discapacidad.

En el transcurso de esos años habían tenido la oportunidad de tomar contacto tanto con lo que se conoce como “Filosofía de Vida Independiente”, una corriente de pensamiento del mundo de la discapacidad originaria de los EEUU nacida en los años 70, como con las posiciones oficiales de la discapacidad en lo referente a su relación con la bioética.

Con esas bases de pensamiento, y con un buen conocimiento de las nuevas tecnologías y de las oportunidades que brinda Internet, decidieron formar una comunidad virtual en la red para cubrir un hueco imprescindible en el mundo de la discapacidad: El de la reflexión y el pensamiento. Dos años después han ocurrido muchas cosas que se intentan reflejar a continuación.

3 Criterios de arranque del Foro de Vida Independiente  (FVI) y del Movimiento de Vida Independiente (MVI) en España

La creación del FVI nació, principalmente, del hastío hacia unas estructuras asociativas anquilosadas y carentes de reflexión y autocrítica, en las que el modelo establecido en los últimos años consistía en recoger dinero (o prebendas como en el caso de la ONCE) y llevar a cabo proyectos de asistencia social o empresariales. La ausencia de un modelo descriptivo del fenómeno social de la discapacidad nacido del propio colectivo, ha sido, y es ocupado por una visión sobre la  discapacidad que no es nuestra y que muchas veces es contraria a nuestros intereses, si no lesiva.

Había, y suponemos que sigue habiendo, en el país bastante más de 1.800 asociaciones de personas con discapacidad. El cambio durante los últimos años en asuntos como la accesibilidad, el trabajo o los centros y residencias ha sido importante. Sin embargo, nuestros derechos eran (y son) permanentemente violados con impunidad.

El FVI decidió nacer con una vocación de reflexión y pensamiento, como acicate, que no sustituto, del movimiento asociativo tradicional. Para ello era requisito imprescindible buscar y reunir a un conjunto de personas, con y sin discapacidad, que suponíamos había, tanto en nuestro país como en otros de lengua hispana, y que tuvieran formación e interés en este tipo de reflexiones.

En el caso de las personas con discapacidad, ésta debería e ser de todos los tipos, para romper con la tradicional división por deficiencia que tanto ha debilitado al colectivo. Había que tomar conciencia de que la discriminación es única, pero toma muchas formas.

El FVI nació sin dinero y sin ganas de replicar los modelos de asociacionismo tradicional, buscando una red de individuos que tomasen las riendas de las discusiones y las acciones a realizar. Un grupo de personas en el que no hubiera presidencia, ni junta directiva, ni cargos ni, poder económico. Un  grupo que se enriqueciera con un debate no planificado, en el que lo primero que había que poner encima de la mesa de discusión era la propia filosofía que movería al grupo de forma consensuada.

Se pensó como una herramienta de promoción el, con el fin de llevar el concepto de Vida Independiente a las mentes de las personas que después llevarían a cabo o crearían el MVI, a aquellas que se verían obligadas a “tocar tierra” y a llevar a cabo proyectos concretos de VI.

El Foro partió sin la voluntad de convertirse en un representante de las personas con discapacidad, ya que existen multitud de entidades que ostentan y ejercen esa función. La idea era más el llevar las reflexiones a esos representantes y a todo aquel que quisiera escuchar, con el objetivo de dar un fuerte impulso a una nueva visión de la discapacidad.

La vinculación entre el MVI y el FVI debería ser fuerte, pero no formal. A día de hoy el MVI todavía no ha arrancado, aunque está previsto que lo haga en un futuro próximo. No obstante, el FVI se ha consolidado como punto de referencia en la reflexión sobre la discapacidad y en la lucha por los derechos de las personas con discapacidad en España.

4 El arranque

En junio de 2001 se estableció una comunidad virtual en Internet, el Foro de Vida Independiente, de manera que se pudiera aglutinar previamente a un grupo de personas, proclives por su historial a este tipo de actividades, de manera que se contara con una mínima capacidad de difusión y convocatoria.

Además de la creación de la comunidad virtual, se decidió realizar tres reuniones presenciales, con el fin de difundir las ideas y establecer vínculos más sólidos que los que se establecen por Internet. Las reuniones tuvieron lugar en Madrid, Logroño y Tenerife, lugares de residencia del trío promotor.

En la creación de la comunidad virtual se establecieron unos criterios de entrada, fruto de la amplia experiencia de los promotores en la participación en lista de correo sobre discapacidad. La discusión de los pormenores de estos criterios y su evolución se realiza en la sección siguiente.

La primera reunión presencial tuvo lugar en Madrid, en octubre de 2001, momento que se considera el arranque del Movimiento de Vida Independiente en España. Asistieron 20 personas de diferentes sectores, pero mayoritariamente personas con grave discapacidad física.

5 El acceso a la participación en el FVI

Para participar en la lista hay que contestar a dos preguntas:

1) ¿Qué interés tienes en participar en una lista como ésta?

2) ¿Cómo supiste de la existencia de esta lista?

La primera pregunta tiene como objetivo identificar a aquellos que encuentran esta lista, de forma fortuita, navegando por la Red. Ha sido muy útil para que estas personas se dieran cuenta que han mal interpretado el significado de Vida Independiente o para impedir el acceso a personas que sólo pretenden curiosear y que podrían haber dificultado el normal desarrollo de la lista. En ningún momento se ha prohibido el acceso a nadie cuyas respuestas tuvieran alguna tendencia manifiesta o expresaran afinidades de algún tipo. Sólo se exige que se tenga algún interés en el campo de la discapacidad.

La segunda, nos permite saber  grosso modo cuales son los canales de difusión de la lista. Nos ha permitido saber que nuestra lista se difunde, principalmente, por el “boca a boca” o por la participación de algunos miembros del Foro en distintos eventos relacionados con la discapacidad (conferencias, seminarios, etc.) donde han hecho referencia a su existencia.
Hace aproximadamente un año, algunos miembros del Foro expresaron su incomodidad al no poder identificar a todas las personas que, de alguna manera, estaban “escuchando” pero que no participaban de forma activa en las discusiones. Tras un debate se decidió que todos los miembros del Foro tendrían que identificarse para poder participar en la lista. A partir de entonces, antes de permitir el acceso, el solicitante tiene que proporcionar la siguiente información que alimenta una base de datos sólo accesible a los miembros del Foro:
· Nombre y apellidos

· Dirección de correo electrónico (ésta puede ser diferente a la que consta en la lista. Se pretende dar la posibilidad de que las personas puedan tener una comunicación para asuntos privados que descongestione el tráfico de mensajes de la lista).

· Localidad de residencia (incluye el país ya que tenemos miembros que residen fuera de España).

· Discapacidad / No discapacidad (Nos permite saber cuantas personas con o sin discapacidad participan en el Foro. En el caso de las personas con discapacidad pedimos que nos digan el “diagnóstico”. A todos, en general, se les solicita que comenten su titulación, profesión, dedicación o cualquier otro dato que crean de interés. La información y su nivel de detalle es decisión del solicitante).

· Año de nacimiento (permite tener una idea de la edad de los miembros del Foro).
En ningún caso se utilizan medios de comprobación de la información suministrada, es decir, dejamos a la responsabilidad de las personas la veracidad de los datos que se nos proporcionan.

Estos son los únicos requisitos exigidos para participar en la lista de correo electrónico del Foro de Vida Independiente. No obstante, del total de solicitudes para entrar en el Foro, aproximadamente un 40% de las mismas han sido rechazadas por no dar respuesta a las preguntas o no proporcionar datos para la identificación personal.

En los dos años de existencia del FVI no se ha producido ninguna expulsión, aunque algunas personas han cancelado voluntariamente su suscripción.

6 La participación en el FVI

En el momento de su creación, el 6 de junio de 2001, el foro tenía 6 miembros y a finales del año 2001 sumaban un total de 16. El FVI tenía 123 miembros a mediados de 2003. Su crecimiento ha sido escalonado, nunca demasiado fuerte, funcionando a través del boca a boca y las presentaciones que se han hecho de la filosofía de VI.

Debido a las peculiaridades de funcionamiento de Yahoo, proveedor gratuito de los servicios de comunidad  virtual, algunos miembros prefieren tener acceso sólo a los mensajes (lista de correo) y no a todo el contenido de la comunidad. Noventa y dos de los miembros del Foro acceden a los servicios completos y treinta y dos de ellos prefieren pertenecer sólo a la lista de correo.

Los participantes son de diferentes procedencias, y entre ellos se encuentran:

· Personas con discapacidad física

· Personas con discapacidad visual

· Personas con discapacidad auditiva

· Personas con discapacidad psíquica

· Familiares de personas con discapacidad

· Profesionales o personas interesadas

A pesar del esfuerzo realizado en la transversalidad en la discapacidad, la mayoría de los miembros del Foro provienen de, o están relacionados con, el mundo de la discapacidad física. No obstante, la proporción ha bajado notablemente.

6.1 La participación en números

La participación ha sido irregular y a borbotones, como corresponde a un foro virtual. Los temas han ido fluyendo solos en función de las actividades e inquietudes del momento y los niveles de participación de los miembros se analizan en las tablas y gráficos que vienen a continuación.
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Tras  25 meses de funcionamiento, se puede apreciar un crecimiento sostenido, aunque inconstante, del número de mensajes, lo que parece indicar la buena salud del Foro, que ha llegado a multiplicar por 7 su actividad en más de un  mes de 2003 con respecto al mismo mes de 2002. Se espera que al final de año se alcance el triple de actividad de 2002 y luego se estabilice bajando ligeramente (empezamos a no poder leer tanto mensaje).

Tras una análisis de participación, basado en una muestra de más de 2000 mensajes, los resultados de participación son los siguientes:

	Nº de miembros a fecha de análisis: 
	123

	Nº de mensajes analizados
	2.019

	% de mensajes de promotores y gestión: 
	21%

	Nº de participantes que acumulan el 50% de la participación*: 
	18 

	Nº de participantes con más de 5 participaciones: 
	54

	Nº de miembros histórico: 
	154


*descontando promotores y gestión

Estas cifras, que indican un excesivo peso en promotores y que un 16% de los miembros del Foro se llevan el 70% de los mensajes, dan unan idea general de que el objetivo de una participación mayoritaria y equitativa de todos los miembros no ha sido alcanzada.

Sin embargo, es esperanzador el dato de que el peso de promotores ha bajado del 32% en los 12 primeros meses a un 21% después de 25, siendo la tendencia cada vez más a la baja.

Además, visto desde el punto de vista de participación en Internet (oigo mucho-contribuyo poco), las cifras son espectaculares, ya que más de la mitad de los miembros del Foro se consideran partícipes y contribuyentes (han escrito más de 5 mensajes).

La diferencia entre miembros históricos y reales se explica, además de por las bajas habituales, por un giro de política demando por el propio Foro, por el que hoy en día, un miembro del Foro tienen que poner a disposición de los demás unos datos básicos como son el nombre, la localidad de residencia, etc. Este cambio de política, debatido en el propio Foro, propició la baja de más de 25 miembros.

6.2 Temas tratados

Los temas tratados a lo largo de estos meses han sido muy variados, y a continuación se establece una lista no ordenada de algunos de ellos:

· Estatuto y divergencias con Real Patronato sobre Discapacidad, paradigma de lo que no es Vida Independiente.

· Manifiesto del Foro de Vida Independiente, en el que se establece la filosofía fundamental del grupo.

· Informaciones generales sobre el Foro y de gestión del mismo. 

· Convocatoria de reuniones presenciales en diferentes zonas geográficas. 

· Participación y contenidos del documental “Almas con sexo”.

· Participación en Congresos y otras actividades del Foro.

· Definición del concepto de asistencia personal y propuesta de un programa de formación en asistencia personal.

· Propuestas e ideas de actividades del Foro

· Modelos de vida independiente y costes asociados

· Creación del logotipo del Foro.

· Bioética y su relación con la Discapacidad

· Legislación en discapacidad y derechos humanos. Sentencias y documentos asociados en España y el extranjero.

· Participación o presión en los contenidos de la Ley de Igualdad de Oportunidades y No Discriminación

6.3 Actividades desarrolladas

Las actividades que se han llevado a cabo, promocionándolas o participando miembros del Foro, son las siguientes:

· Congreso Europeo de Vida Independiente, celebrado en Tenerife en abril de 2003, con la participación de más de 400 personas de 15 países. Allí se elaboró el Manifiesto de Tenerife sobre Vida Independiente.

· Creación y edición del libro “Experiencias Internacionales en Vida Independiente”.

· Presentación del libro “Experiencias Internacionales en Vida Independiente” en Madrid en julio de 2003

· Reunión presencial en Madrid en octubre de 2001, con la asistencia de unas 20 personas

· Reunión en Logroño en marzo de 2002, con la proyección del documental “Almas con sexo” sobre la sexualidad en la discapacidad. Asistieron unas 20 personas

· Participación en el Congreso sobre Dependencia, organizado por la Generalitat de Cataluña en Sitges en noviembre de 2002. Hubo una sesión completa dedicada a la Vida Independiente, en la que participaron 5 miembros del Foro.

· Reunión en Valencia en marzo de  2003, a la que asistieron miembros del Foro residentes en dicha comunidad

· Reunión en Barcelona en mayo de  2003, a la que asistieron miembros del Foro residentes en dicha comunidad

· Presentación del concepto de vida independiente, por parte de miembros del Foro, en más de 15 congresos relacionados con la discapacidad.

· Participación en un artículo en la revista “En Marcha” de COCEMFE sobre Vida Independiente.

· Reunión en Madrid del proyecto europeo CEIL, en julio de 2003, con la participación de más de 15 miembros del Foro.

· Campaña por correo electrónico con envíos a diputados y personas relevantes, para mejorar la Ley de Igualdad de Oportunidades y no Discriminación

· Participación en el Congreso Europeo “No discriminación+Acción Positiva = Integración” celebrado en Madrid en octubre de 2002

· Participación de miembros del Foro en el documental “Almas con sexo”, producido por el programa Documentos TV y emitido por TV2 en dos ocasiones (febrero y agosto de 2003)

· Participación en la Junta Directiva de la Red Europea de Vida Independiente (ENIL)

· Coordinación de la participación española en la “Marcha de la Libertad” (Freedom Drive) organizada por la ENIL y que va a presentar a los Europarlamentarios una serie de reivindicaciones durante la sesión plenaria del Parlamento Europeo en Estrasburgo del 23 al 25 de septiembre de 2003.

Como se puede apreciar, la actividad del Foro ha sido intensa durante estos 25 meses, consiguiendo logros poco frecuentes en una “desorganización” de este tipo, sin ningún tipo de estructura ni presupuesto.

A día de hoy se puede afirmar que el concepto de Vida Independiente es conocido (aunque quizá no muy bien comprendido) por todos los sectores relevantes de la discapacidad, dentro y fuera del propio movimiento asociativo. Así, el concepto ha sido incorporado en la Declaración de Madrid, en la Ley de Igualdad de Oportunidades y no Discriminación y en el Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012 del IMSERSO.

Sin ánimo de triunfalismo, el Foro ha conseguido que un concepto completamente desconocido en el país hace tan solo dos años, el de Vida Independiente, figure como línea de pensamiento fundamental en Leyes y programas de gran importancia para el desarrollo de la discapacidad en los próximos años. Ha conseguido que parte de sus ideas se televisen, ha promovido la organización del primer Congreso Europeo sobre Vida Independiente y ha hecho oír su voz por todo el territorio nacional.

No obstante, sigue habiendo varias asignaturas pendientes, como son: la implantación de algún proyecto real de Vida Independiente, la aceptación del concepto por parte de la sociedad y por miembros del propio colectivo, y la participación mayor y más activa de personas con discapacidades auditivas, visuales, deficiencia mental, enfermedad mental y de la tercera edad.

6.4 Documentación recopilada en el FVI

En la comunidad virtual se encuentran recopilados más de 20 documentos sobre  bioética, derechos humanos, legislación y otros varios temas relacionados con la discapacidad y la Vida Independiente.

Cabe destacar los documentos generados por el propio Foro, como son

· Manifiesto del Foro de Vida Independiente

· Declaración de Tenerife

· Comparación entre el Manifiesto del Foro de Vida Independiente y política CERMI

Existen además 4 enlaces a sitios relevantes, seis grupos de fotos de las actividades realizadas y una base de datos con algunos datos relevantes de los miembros del Foro.

7 El futuro del FVI

El Foro tiene proyectos a corto y medio plazo, en los que su labor, como siempre es convencer a organizaciones existentes para que participen dichos proyectos, si son necesarios para es actividad. Entre otros proyectos se pueden mencionar cursos de formación sobre VI, creación de centros de VI, creación de un centro de investigación en VI, creación de una bolsa de de empleo de asistencia personal, participaciones en congresos de discapacidad, derechos humanos, filosofía y filosofía del derecho y reuniones presenciales en Barcelona, aprovechando el Forum 2004, en Galicia, en Murcia y en otras localidades que puedan surgir. También se pretende crear una página web con sus contenidos, de manera que puedan acceder a ello las personas que no quieran o puedan ser miembros de la comunidad virtual.

La función del Foro evolucionará según las necesidades colectivas, pero su vocación sigue siendo la de promoción, difusión y reflexión sobre la propia discapacidad, desde la discapacidad.

Su coste 0 permite augurar una situación financiera neutra, envidiable, que es garantía de una larga duración, mientras sus miembros lo consideren relevante.

8 Evolución en la sociología del FVI

Partiendo de pocas ideas claras, expresadas en capítulos anteriores, el Foro se ha caracterizado por un método de funcionamiento en el que no hay estatutos, ni jefes, ni cargos, ni elecciones, ni votaciones. El valor de la opinión de cada uno de los miembros del Foro lo da la calidad de sus argumentaciones, no el ser una persona u otra.

Como método de funcionamiento, se podría decir que el Foro está más próximo a la anarquía que a la democracia, ya que las acciones y documentos se debaten y se consensuan, no se votan. La mayor parte de las iniciativas de sus miembros son apoyadas desde el Foro, partiendo de la ausencia de presupuesto para llevarlas a cabo.

Habitualmente el que propone, ejecuta, para lo que cuenta con los contactos e información que él mismo tenga y con los que le pueda facilitar el resto de los miembros del Foro.

Si las acciones son de una cierta entidad, requieren el apoyo de otras instituciones. Así el Congreso de Tenerife fue financiado por el Cabildo de Tenerife, el IMSERSO y la Fundación ONCE. El libro “Experiencias Internacionales en Vida Independiente” ha sido financiado por la Fundación Luis Vives y cada reunión presencial ha necesitado la cesión de locales o el apoyo de otras entidades.

Uno de los problemas que persiste es la concentración de liderazgo por parte de los promotores, a pesar de los esfuerzos realizados por conseguir una ausencia de líderes concretos. Esperamos que con el tiempo, la presencia y acción de cada vez más miembros del Foro, de cómo resultado un grupo en el que ya no se considere que haya líderes, sino en el que todos nos consideremos líderes de un movimiento que redunda en beneficio de todos.

Al carecer de poder, estructura y dinero, la vinculación entre los miembros del Foro es personal, en forma de subredes, más que una vinculación próxima de todos a todos. Este tipo de vinculación suele ser muy duradera, lo que es garantía de la estabilidad de la red en el tiempo.

La opinión generalizada entre los que no son miembros del Foro es que es un “invento” elitista de corto alcance y duración. No hay duda de que eso puede ser cierto, no obstante es un hecho que el Foro está creando una nueva forma de vincular a personas y que, de momento parece que funciona y que más de uno le ha abierto nuevas vías vitales para afrontar su discapacidad.

9 Conclusiones

El FVI tras dos años de funcionamiento ha conseguido bastantes más cosas de las pensadas en su creación. Hoy en día es un punto de referencia y es bastante conocido en distintos ámbitos de la discapacidad.

Muchos de sus miembros hacen proselitismo de la VI y procuran aplicarla, en la medida de lo posible, en sus ámbitos de actuación.

Su peculiar estructura y la vinculación establecida entre sus miembros le dota de una solidez poco frecuente en el mundo asociativo. Cada uno de los miembros debe hacer algo en un momento dado, pero nada todo el tiempo, lo que permite realizar cada acción con mayor energía y convicción.

La creación del MVI, es la asignatura pendiente del Foro, que para ello quiere contar con estructuras ya existentes en el movimiento asociativo de las personas con discapacidad. Por ello, la fase de concienciación deberá seguir muchos años, hasta abarcar todo el territorio nacional.

La gran actividad de correo electrónico hace previsible una división en foros temáticos, de manera que la información sea digerible.

Estamos “inventado” una nueva forma de organización que todavía deberá pasar pruebas muy duras para demostrar su efectividad, especialmente en el medio y largo plazo, pero creemos que contando con la ilusión de todos sus miembros, el proceso no tiene marcha atrás y esperamos conseguir grandes cambios en las vidas de las personas con discapacidad.
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