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Introducción

El imparable desarrollo de Internet y sus servicios asociados a la comunicación y a la difusión y construcción de información y conocimiento, han dado pie a nuevas formas de organización y participación ciudadana que nunca habían sido posibles en el pasado.

Este artículo habla de una experiencia real de este tipo de organización: el Foro de Vida Independiente, una comunidad virtual organizada por Internet que ha sido capaz, en tan sólo seis años, de revolucionar el pensamiento y la acción de un grupo de dis-ciudadanos y convertirse en un agente social de fuerte relevancia en el sector de las políticas sociales españolas, siendo el impulsor de la lucha de ese colectivo hacia la plena ciudadanía.

Un colectivo sin conciencia de discriminación

El colectivo de personas con diversidad funcional
 (discapacidad), más conocido por personas con dis-capacidad ha tenido poca conciencia de su discriminación en España y se ha refugiado tradicionalmente en la espera de una cura o arreglo que no llega y ha aceptado el rol de ciudadano de segunda categoría, al carecer de una ideología que impulsara su deseo de lucha por una ciudadanía plena basada en Derechos Humanos.

Como resultado, algunas de las políticas y luchas del colectivo, agrupado en más de 3.000 asociaciones distintas  y en una estructura de representatividad territorial habitual, producían avances insuficientes en algunos casos y erróneos en otros y, sobre todo, una desidia general en las personas. Sin embargo, resultaba llamativo el poder económico de este colectivo, cuyas entidades, con la ONCE y su cupón a la cabeza, facturan unos 2.500 millones de euros.

Un punto de inflexión

En el año 2001, tres personas que habían colaborado con la estructura asociativa durante varios años, decidieron intentar una nueva forma de hacer las cosas, que pasaba por una profunda reflexión sobre los errores cometidos y los motivos de lo infructuoso de la lucha previa en algunos campos relevantes de la política social: nace el Foro de Vida Independiente.

Para no replicar ningún patrón previo, el Foro de Vida Independiente fue y es una iniciativa basada sólo en Internet, sin estructura formal (junta directiva, NIF, asamblea, estatutos, etc.) y con la vocación de desarrollar sobre todo reflexión, conocimiento y pensamiento entre un colectivo poco dado a estas actividades. 

La filosofía subyacente sería puramente Internet, haciendo de la información y el conocimiento un valor público a difundir de manera gratuita, basado en conceptos como el copyleft y la construcción colaborativa en red, sin importar la situación geográfica ni la diversidad de las personas involucradas en el proceso.

En aquellos momentos se decidió utilizar el concepto de comunidad virtual, eligiendo como herramienta un grupo (concepto ampliado de lista de correo) de Yahoo, cuya dirección y uso siguen vigentes: http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente/.

La comunidad virtual empezó con tres miembros y una veintena de invitados que aceptaron incorporarse paulatinamente a la iniciativa en los primeros meses. Durante su primer año de funcionamiento se intercambiaron 136 mensajes de correo electrónico.

Difusión de información y generación de conocimiento

Desde el primer momento la difusión de la información y la generación de conocimiento fueron las prioridades del Foro de Vida Independiente que tradujo documentos del inglés, promovió la escritura de artículos, libros y documentales y la difusión de sus ideas también a través de participaciones en congresos, cursos, charlas, prensa, etc.

Como resultado existen hoy cinco libros
 escritos o traducidos desde el Foro y cuatro documentales relacionados con sus ideas, uno de los cuales “Almas con sexo” fue emitido tres veces en los años 2003 y 2004 en el programa Documentos TV de TV2. Un resumen de otro de ellos “Editar una vida”, se puede obtener en la red
 

Otras apariciones relevantes fueron en el programa “Las Cerezas” de TV1, en el año 2005 y en el programa “Enfoque” de TV2 en 2006. No obstante se cuentan por decenas las apariciones de miembros del Foro de Vida Independiente en diferentes televisiones en todo el país.

Los libros editados, todos ellos disponibles en Internet, han supuesto una revolución conceptual en el mundo de la diversidad funcional, dando lugar a nueva visión de esta realidad humana que se va extendiendo paulatinamente por la geografía nacional e internacional.

La utilización de la palabra “diversidad funcional”, en detrimento de las peyorativas “dis-capacidad” o “minus-valía”, promovida desde el Foro en el año 2005, cuenta a día de hoy con 90.000 entradas en Google, sin que antes existiese ni siquiera su uso, excepto en pequeños rincones de la biología.
Existe un festival de cortos de cien sobre diversidad funcional “Nada sobre nós sin nós” que tiene lugar desde hace tres años en Boiro (La Coruña) al que han acudido más de un centenar de piezas relacionadas con el tema.

A largo de estos años se han ido publicando decenas de artículos y documentos de análisis en publicaciones sociales, académicas y en web de diferentes ámbitos como la política social, la accesibilidad, la educación, la filosofía moral, la filosofía del derecho, la bioética o la informática y sus contenidos se han difundido también a través de cientos de charlas y conferencias en diferentes ámbitos, algunos impulsados desde el propio Foro de Vida Independiente, incluyendo más de un centenar de apariciones en medios: cartas al director, noticias, TV, Radio, etc.

Varios cursos y clases se han impartido en diferentes universidades del país que incluyen la UNED, Universidad Menéndez Pelayo, Politécnica de Madrid, Carlos III, Rey Juan Carlos y Complutense de Madrid, Universidad de Zaragoza, Las Palmas de Gran Canaria, Autónoma y Politécnica de Barcelona, Universidad de Vigo, La Coruña, Salamanca y un largo etc. que incluye universidades extranjeras como las de Camerino y Ancona en Italia.
Acciones diferentes fuera y dentro del mundo virtual

La ausencia de recursos económicos ha incentivado el desarrollo de iniciativas novedosas y acciones tradicionales tanto en fuera como dentro del mundo virtual.

Dentro del mundo virtual se puede destacar la campaña “Apadrina a un político: Ayúdale a comprender”, en la que varios miembros del Foro se dirigieron por correo electrónico a políticos de todo el arco parlamentario para “apadrinarlos” en lo referente a la realidad de las personas con diversidad funcional y las políticas relacionadas. Como resultado de la campaña, varios miembros del Foro mantienen un contacto personal y directo con representantes en la Cortes y en varios gobiernos autónomos.

También se creó el “Programa 555”, por el que cada miembro del Foro envía información relevante a 5 políticos, 5 periodistas y 5 ONGs del sector, siempre a través de correo electrónico.

Las acción más relevante en el mundo real es la “I Marcha por la visibilidad de la diversidad funcional”
 (), celebrada en Madrid el 15 de septiembre de 2007, a la que acudieron más de mil personas con diversidad funcional de toda España y sus correspondientes actos matinales.

También es relevante el encierro de 30 personas con diversidad funcional en la sede central del IMSERSO, que permanecieron 24 horas en el edificio en septiembre de 2006 hasta que el Ministro Jesús Caldera les concedió una reunión para escuchar de primera mano sus reivindicaciones sobre la “Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia” (LEPA). Tras prometer el ministro aceptar dos de las seis peticiones del Foro de Vida Independiente, incumplió su palabra y finalmente todas fueron ignoradas.
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Foto de una de las acciones en la calle del Foro de Vida Independiente previas a la I Marcha por la Visibilidad de la Diversidad Funcional celebrada en Madrid el 15 de septiembre de 2007.
Funcionamiento en red

Desde su nacimiento, el Foro de Vida Independiente ha funcionado exclusivamente a través de los mecanismos y servicios que proporciona Internet, incorporando las novedades (blogs, youtube, SecondLife, etc) a medida que iban apareciendo, por lo que todos sus miembros proceden y practican una cultura cien por cien digital.

Su peculiar manera de funcionar y organizarse, mezclando coordinación y acción virtual, con acción e incidencia en el mundo real sin el apoyo de ninguna  ha dado lugar a un nuevo modelo de participación ciudadana y acción social que se basa en dos conceptos básicos: participación ciudadana directa y “Diversocracia”.

La participación ciudadana directa permite a los individuos dirigirse personalmente a sus representantes políticos para demandar los cambios que desean sin pasar por las estructuras o agentes sociales tradicionales: sindicatos, ONGs, asociaciones, etc. El ejercicio de este método de participación ha levantado ampollas y temores en los sectores representativos tradicionales que han acusado al Foro de “no representar a nadie”, perdiendo de vista que cada miembro del Foro de Vida Independiente se representa a sí mismo y delega coyuntural y voluntariamente esta representación en otros miembros del Foro para acciones concretas, basadas siempre en documentos acordados y públicos creados desde el propio Foro. Al carecer de cargos preasignados, los representantes varían en función de la acción a realizar y el lugar dónde ésta se realice y suelen ser personas que se han ganado la confianza de los demás por el trabajo realizado previamente.

La “Diversocracia” es el término, acuñado desde el propio Foro, que se le ha dado a la manera de tomar decisiones dentro del Foro, más próxima a la anarquía que a la democracia.

“En Diversocracia pasan cosas raras. No existe la democracia. Las personas se ponen de acuerdo, pero no siempre. Una persona puede cambiar el rumbo de la mayoría, las mayorías no sirven de nada, el respeto impera sobre la tradición, la reflexión impera sobre la diplomacia. Ha habido gente que vino y se fue porque no supo sobrevivir a la ausencia de reglas y la construcción de un nuevo mundo basada en sólo dos ideas: respeto y sentido común. Respeto incluso a los que no tienen respeto, sentido común para que sea el más común de los sentidos. Razonamientos, argumentaciones, imaginación, inventos, historias. Todos ellos son las armas de guerra y los ladrillos de construcción. Las batallas dan lugar a la construcción, la construcción da lugar a nuevas batallas y a una Diversocracia distinta, mejor.

Nunca se vota en Diversocracia, sólo se opina. Unidos en una opinión, los habitantes de Diversocracia hemos visitado los Leones del poder para llevar ideas frescas en una nevera. Hemos sido recibidos en castillos y templos de poder rancio y teatral. Hemos abierto puertas empujando sólo con el soplo de la palabra trasvasada de Diversocracia al mundo real que existe tras mi teclado. Hemos abierto jaulas cerradas llenas de mitos vitales en calles desiertas, hemos visitado las cajas y dedales de control de masas y las letras impresas de los medios de dominación.”

Esta combinación de ideas a la hora de funcionar ha levantado no pocas sospechas sobre inventadas manipulaciones políticas y maquinaciones de agentes ocultos que debían ser los verdaderos y ocultos responsables de tanto impacto social en tan poco tiempo.

Estas sospechas se basan en la absoluta ignorancia del poder que mana del funcionamiento en red de una manera no utilizada hasta ahora: dando a cada ciudadano y ciudadana herramientas teóricas y prácticas para participar en un grupo humano de la manera que elija libremente su nivel de acción y participación, sin preasignaciones de cargos ni tareas, pero con el objetivo común y poderoso de conseguir la plena ciudadanía y el respeto de los Derechos Humanos de aquellas personas tradicionalmente discriminadas por su diferencia.
El cambio: de la dis-ciudadanía a la ciudadanía

La difusión de la información y la elaboración y difusión de conocimiento en red a un grupo amplio de personas con diversidad funcional ha tenido un impacto muy importante en dos aspectos:

· La visión sobre nosotros mismos

· La colaboración en la lucha por los derechos comunes

La segunda es consecuencia directa de la primera.

Al crear el Foro de Vida Independiente en el año 2001, partíamos de una visión sobre nuestra realidad impregnada de lo que se denomina modelo médico-rehabilitador, que se basa en la concepción de la “dis-capacidad” como un tipo de malformación humana que hay que reparar para conseguir “normalizar” o curar al enfermo. Mientras no se consigue la tan ansiada cura, las personas son tratadas como ciudadanos de segunda categoría a los que se les “conceden” algunos derechos y se les relega a los cuidados de la familia o se les encierra en residencias.

De manera graciable se les conceden loterías de cuyos beneficios, los propios “dis-capacitados” generan sus propios puestos de trabajo y se organizan para mejorar las condiciones de sus vidas, que no dejan de ser consideradas como vidas de sufrimiento, no deseadas por nadie y no se ponen en el mismo valor que las de las personas “normales”. Por ello se considera una idea muy progresista el hecho de abrirles las puertas hacia una muerte digna, que les permita evitar el sufrimiento en sus vidas.

Desde el Foro de Vida Independiente, basándose en las ideas del Movimiento de Vida Independiente internacional, nacido en los EEUU a finales de los años 60 del siglo pasado, se trajeron a España ideas novedosas sobre la “dis-capacidad” difundiendo e implantando lentamente una visión antitética a la anterior, que huye de la visión exclusivamente médica de nuestra realidad. Desde el modelo de Vida Independiente, las personas se ven como seres humanos discriminados por su “dis-capapcidad” y luchan por obtener las herramientas y derechos que les permitan participar plenamente en la sociedad, que es quien debe garantizar dichos derechos.

La reflexión realizada desde el Foro ha permitido ir más allá de esta nueva visión dando un paso más al elaborar el “Modelo de la Diversidad”, libro ya mencionado, en el que las personas con diversidad funcional (nótese el cambio de terminología)  se ven como personas diferentes, que funcionan de manera distinta a la mayoría de la población, que luchan por obtener la plena dignidad, reclamando que sus vidas sean percibidas con el mismo valor que las de los demás seres humanos.

Desde esta perspectiva hablamos de dis-ciudadanos a los que históricamente se les han negado sus derechos como ciudadanos y que, gracias al conocimiento de una nueva visión sobre su realidad y la toma de conciencia de sus derechos, les está abriendo el imparable camino de la lucha hacia la plena ciudadanía en igualdad de oportunidades y sin sufrir discriminación.
Seis años  después

Tras seis años de ese camino, a la hora de escribir este artículo, la comunidad virtual que conforma el Foro de Vida Independiente está formada por una amalgama compleja de servicios web que incluyen trece grupos de Yahoo, media docena de webs y cuatro blogs.

En todo este tiempo se han intercambiado unos 50.000 mensajes de correo electrónico, siendo la media anual de unos 10.000 mensajes en los tres últimos años. El número de personas que participan directamente en la comunidad virtual ha pasado de 3 a 700, siendo la red social mucho más amplia a través de personas que conocen y colaboran con el Foro sin pertenecer directamente a su estructura Internet, estimada en unas 2.000 personas.

Desde el punto de vista de conocimiento del grupo y su filosofía, hoy en día, todos los agentes relevantes  relacionados con las políticas sociales que tienen que ver con la diversidad funcional (Parlamento, Ministerios, CCAA, Sindicatos, grandes ayuntamientos, IMSERSO, grandes ONGs del sector, etc.) conocen el Foro de Vida Independiente y sus reivindicaciones.

Sus ideas fundamentales y su implementación práctica: Asistencia Personal y pago Directo, se contemplan parcial o totalmente en dos de la leyes sociales más importantes de los dos últimos años; la “Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad universal de las personas con discapacidad” (LIONDAU) y la LEPA, además de estar en la agenda social de prácticamente todas las Comunidades Autónomas, incluida alguna Ley de Servicios Sociales, como la de Cataluña.

Su nivel de relevancia social quedó claro en  el 2006 cuando en la página web del partido en el poder, PSOE, criticó públicamente al Foro de Vida Independiente: una entidad social de tan sólo setecientas personas, sin ningún tipo de poder tradicional (dinero, patrimonio, reconocimiento oficial, etc.)

También en Europa, el Foro juega un papel relevante, ya que la sede europea de la red europea de Vida Independiente (ENIL) se encuentra en Valencia y la Comisión Europea conoce de primera mano sus acciones y realidades.

Además, de la ausencia de presencia de las políticas propuestas desde el Foro en todo el país en el año 2001 se ha pasado a la realidad de seis proyectos de Vida Independiente funcionando en 2007 (San Sebastián, Madrid, Barcelona, Andalucía, Cataluña y Galicia) que dan servicios de asistencia personal a más de 100 hombres y mujeres con diversidad funcional, que sin la existencia del Foro de Vida Independiente habrían estado abocadas a la prórroga de su dis-ciudadanía permaneciendo a cargo de sus familias o abocados a terminar en una residencia.
En seis años, una idea de sólo tres personas, sin ningún tipo de financiación y coordinadas exclusivamente a través de Internet, ha alcanzado una cota de difusión e impacto social imposibles de prever y de alcanzar si no se hubiera utilizado la red, sus servicios y su filosofía y no se hubieran difundido                     la información y el conocimiento necesarios para que hoy cientos, y mañana miles, de personas cambien su situación de dis-ciudadanos por la de ciudadanos en una nueva sociedad con nuevos conceptos de ciudadanía basados en Derechos Humanos, que estará mejor preparada para acoger a todos aquellos que envejecen y a todos aquellos que son diferentes.
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