Dependencia i
educacio per a
I'autonomia

Antonio Centeno Ortiz
Nuria Goémez Jiménez
Francisco Guzman Castillo
Asun Pié Balaguer

M. Carme Riu Pascual
Javier Romarnach Cabrero

PID_00185549

Material docent de la UOC

Universitat Oberta
de Catalunya




CC-BY-NC-ND « PID_00185549

Dependéncia i educaci6 per a l'autonomia

| Antonio Centeno Ortiz

| Nuria Gémez Jiménez

| Francisco Guzman Castillo |

| Asun Pié Balaguer

Llicenciat en Matematiques per la
Universitat de Barcelona, va exer-
cir com a professor de Matema-
tiques d'educacié secundaria des
de 1998 fins al 2010. Es membre
del Forum de Vida Independent i
Divertat (FVID) des de 2004, on
ha col-laborat en I'elaboracié de
diversos documents sobre la Llei
d'autonomia personal i sobre la
Llei de serveis socials de Catalu-
nya. En relacié amb aquesta dlti-
ma llei, va compargixer davant la
Comissié de Politica Social del Par-
lament de Catalunya dues vega-
des, els anys 2005 i 2006, i davant
la Comissié d'Estudi de la Situacié
de les Persones amb Discapacitat
el 2010. També va compareixer a
la Comissié d'lgualtat del Congrés
dels Diputats el 2011 per tractar
sobre el Projecte de llei d'igualtat
de tracte i no-discriminacié. Mem-
bre del Consell Assessor de SOL-
COM i un dels nou activistes del
FVID que van dissenyar, van nego-
ciar i van engegar el novembre de
2006 I'Oficina de Vida Indepen-
dent (OVI) de Barcelona i el pro-
jecte pilot d'assistencia personal
autogestionada "Cap a la vida in-
dependent".

Diplomada en Treball Social i lli-
cenciada en Sociologia per la Uni-
versitat de Barcelona. Activista del
Moviment de Vida Independent.
Cofundadora de I'Oficina de Vida
Independent de Barcelona i del
projecte pilot d'assisténcia perso-
nal autogestionat "Cap a la vida
independent", de la qual va ser
coordinadora de 2007 a 2011.
Membre de SOLCOM, organitza-
cié per la defensa juridica davant
la vulneracié de drets de les per-
sones amb diversitat funcional.
Participa en seminaris, jornades i
tot tipus d'actes que promouen
una visié de la diversitat funcional

com una qiesti6 de drets humans.

Té diversitat funcional i necessitat
assistencia des de fa setze anys,
deu dels quals ha estat en dife-
rents centres residencials. A causa
d'aix0, té un coneixement expert
en processos d'institucionalitzacio.

M. Carme Riu Pascual

| Javier Romaiach Cabrero

Llicenciada en Psicologia per la
Universitat Autonoma de Barce-
lona el 1977, i llicenciada en Pe-
dagogia per la mateixa universi-
tat el 1981. Diplomada en estu-
dis superiors especialitzats en psi-
cologia social critica per la Uni-
versitat Autonoma de Barcelona
el 1999. Professora de I'Institut

Llicenciat en Informatica per la
Facultat d'Informatica de Madrid
(UPM). Experiéncia en el camp
de I'enginyeria del programari,
en sectors d'espai i comunicaci-
ons, especialment en interficies

home-maquina. Treballa desenvo-

lupant al CERN (Suissa), Grup de
Mecanica del Vol, Agéncia (ESA)

Candidat a Doctor pel Departa-
ment de Filosofia, Llenguatge i Li-
teratura de la Universitat Carlos IIl
de Madrid. Becari contractat JAE-
Predoc a I'Institut de Filosofia (De-
partament de Ciéncia, Tecnolo-
gia i Societat) del CSIC. Llicenciat
en Ciéncies Fisiques (Universitat
Complutense de Madrid, 2003)

i en Humanitats (Universitat Car-
los 1ll, 2006), i master oficial en
Humanitats i diploma d'estudis
avancats (Universitat Carlos Il
2008) obtingut amb la tesina titu-
lada Agencia y Funcionalidad. So-
bre Mundos Prdcticos para perso-
nas/cuerpos diversos. Els seus in-
teressos investigadors se centren
en el seglient: estudis sobre cién-
cia, tecnologia i societat; movi-
ment de vida independent; drets
civils de les persones amb disca-
pacitat; el concepte de discapa-
citat en l'enfocament d'Amartya
Sen; analisi filosofica de les idees
d'agéncia i funcionalitat sota una
consideraci6 de la persona basada
en la diversitat. Algunes publicaci-
ons destacades: "Cuerpos, capaci-
dades, exigencias funcionales... y
otros lechos de Procusto", Politica
y Sociedad (47(1), 2010); "Funda-
mentos éticos para la promocién
de la autonomia: hacia una ética
de la interdependencia", Alterna-
tivas. Cuadernos de Trabajo Social
(17, 2010); "Diversidad funcional.
Anélisis en torno a la propuesta de
un cambio terminolégico para la
discapacidad", Seminario Internaci-
onal de J6venes Investigadores. Cla-
ves actuales de pensamiento (Maria
G. Navarro, Antolin Sanchez Cu-
ervo i Betty Estévez (eds.), Plaza y
Valdés, Meéxic, 2010), "Hermenéu-
tica de la persona. Modos de re-
conocimiento a través de la agen-
cia", Revista Latinoamericana de Es-
tudios sobre Cuerpos, Emociones y
Sociedad (ISSN: 1852.8759, nim.
3, 2010).

Doctora en Pedagogia per la Uni-
versitat de Barcelona i educado-
ra social. Ha estat professora de

la Universitat Ramon Llull fins al
2010. Actualment, professora als
Estudis de Psicologia i Ciéncies de
I'Educaci6 de la Universitat Oberta
de Catalunya. Professora associa-
da a la Facultat de Pedagogia de
la Universitat de Barcelona. Les se-
ves linies d'investigacié principals
se centren en la participacié ciuta-
dana en materia de politiques de
dependencia, la construccié soci-
al de la discapacitat i les seves no-
ves formes d'inclusié social amb
especial aprofundiment en els mo-
viments socials i pedagogics critics
i la seva incidéncia en l'educacié
social. Algunes publicacions desta-
cades s6n Pedagoqueer: resistencias
y subversiones educativas (2011);
Discapacitat, vulnerabilitat i depen-
dencia: la corporeitzacio de la pe-
dagogia (2011), el treball de tesi
doctoral De la reinvencié de la dis-
capacitat o de l'articulacié de nous
tipus de transit social: la pedagogia
i les seves formes sensibles (2010)
(UB), Educaci social i Teoria que-
er: de l'alteritat o les dissidéncies pe-
dagogiques (2009) i De la teoria
queer i les altres maneres de pen-
sar l'educacio (2009). Membre del
Grup de Recerca LES (Laboratori
d'Educaci6 Social - UOC).



CC-BY-NC-ND « PID_00185549

Dependéncia i educaci6 per a l'autonomia

d'Educacié Secundaria Joan Sal-
vat Papasseit de Barcelona. Presi-
denta de I'Associacié de Dones No
Estandard. Membre del Consell
d'Europa a Dona i Discapacitat.
Representant del Consell Nacional
de Dones de Catalunya a les Naci-
ons Unides el 2000, 2005, 2006 i
2010. Autora, entre d'altres, dels
llibres seglients: La Asociacion Do-
nes No Estandards a Mujer y Disca-
pacidad - Buenas Prdcticas (Madrid,
Ministeri de Treball i Afers Soci-
als, "Documentos - Serie de Expe-
riencias Innovadoras", 2, 2000);
Indicadores de exclusion social de
mujer con discapacidad (Barcelo-
na, Associacié Dones No Estan-
dard en col-laboracié amb el Mi-
nisteri de Treball i Afers Socials i

la Universitat Autbnoma de Bar-
celona, (Observatori de la Disca-
pacitat, serie "Catélogos y Gui-
as", 5, 2002); La construccion so-
cial de la dis-capacidad manifies-

ta en la mujer (Barcelona, Associ-
acié de Dones No Estandard en
col-laboracié amb I'Ajuntament
de Barcelona i I'Institut Catala de
la Dona, 2003); La discriminacié
en contra de les dones amb disca-
pacitat - Segona Conferéncia de
Ministres responsables de les poli-
tiques d'integracié de les persones
amb discapacitat (Barcelona, As-
sociaci6 de Dones No Estandard
amb ['Institut Catala de la Dona i
el Consell d'Europa, 2003), Mddu-
lo especifico de formacién en géne-
ro y discapacidad (Oviedo, Funda-
cién FASAD en col-laboracié amb
el projecte Equal Promociona, Go-
vern del Principat d'Astdries, Mi-
nisteri de Treball i Afers Socials i el
Fons Social Europeu, 2004); Pro-
postes d'accio: La contextualitat del
génere i la discapacitat (Barcelona,
Associacié de Dones No Estandard
amb el suport de I'Ajuntament de
Barcelona, Regidoria de Drets Ci-
vils i I'Institut Catala de la Dona,
2005).

L'encarrec i la creacié d'aquest material docent han estat coordinats

Espacial Europea i Telefénica R+D.
Després d'un accident de transit
I'any 1991, amb conseqiiéncia de
tetraplegia, reorienta la seva carre-
ra cap a l'estudi de la tecnologia

i la diversitat funcional (discapaci-
tat) i, posteriorment, als drets hu-
mans, la vida independent, I'etica
i la bioética. Activista en la lluita
pels drets de les persones amb
diversitat funcional sota la pers-
pectiva del model de la diversitat.
Expert en drets humans, bioéti-
ca i diversitat funcional, des de la
diversitat funcional. Autor de di-
versos articles i presentacions en
aquest ambit. Membre del Forum
de Vida Independent i Divertat,
en el qual s'esta especialitzant en
ética aplicada, bioética i drets hu-
mans i la seva relacié amb la di-
versitat funcional. Ha comparegut
dues vegades al Parlament estatal
i en diversos parlaments autono-
mics amb referéncia a lleis relacio-
nades amb la diversitat funcional.
Ha aparegut en diversos mitjans
de comunicacié en defensa dels
drets de les persones amb diversi-
tat funcional (Canal Sur, TVE, He-
raldo de Aragon, ABC, El Mundo,
etc.).

per la professora: Asun Pié Balaguer (2012)

Primera edici6: febrer 2012

© Antonio Centeno Ortiz, Ntria Gémez Jiménez, Francisco Guzman Castillo, Asun Pié Balaguer, M.

Carme Riu Pascual, Javier Romariach Cabrero

Tots els drets reservats
© d'aquesta edici6, FUOC, 2012

Av. Tibidabo, 39-43, 08035 Barcelona

Disseny: Manel Andreu

Realitzaci6 editorial: Eureca Media, SL

Diposit legal: B-358-2012

@0eo

Els textos i imatges publicats en aquesta obra estan subjectes —llevat que s'indiqui el contrari— a una llicéncia de Reconeixement-
NoComercial-SenseObraDerivada (BY-NC-ND) v.3.0 Espanya de Creative Commons. Podeu copiar-los, distribuir-los i transmetre'ls
priblicament sempre que en citeu 'autor i la font (FUOC. Fundacié per a la Universitat Oberta de Catalunya), no en feu un iis
comercial i no en feu obra derivada. La llicencia completa es pot consultar a http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/es/
legalcode.ca


http://creativecommons.org/licenses/by/3.0/es/legalcode.ca

CC-BY-NC-ND » PID_00185549 Dependencia i educaci6 per a l'autonomia




CC-BY-NC-ND ¢ PID_00185549 5 Dependencia i educaci6 per a l'autonomia

Introduccio

Aquesta assignatura s'ha elaborat des del que considerem que és una distorsio
conceptual en aquest sector. Bona part dels manuals dedicats a aquesta qtiestio
estan centrats a conceptualitzar, mesurar i delimitar la dependencia. Aixi, ob-
servem sovint forca preocupacié per l'assisténcia i poca per 1'autonomia. Més
enlla d'aixo, pero, el tipus de conceptualitzaci6 tedrica que trobem en aquest
sector és fruit d'un tipus de saber, que podem situar a l'entorn del pensament i
la raé. Es tracta d'un saber habitualment molt valorat pel mén académic pero

que és, en paraules de Skliar:

"[...] el resultado de la determinacion artificiosa de un problema igualmente artificioso,
el establecimiento de una distancia imprescindiblemente distante, la puesta en marcha
de una observacién tan gélida como rigurosa y la re-creaciéon empecinada de un lenguaje
en extremo especializado."

(SKkliar, 2009, p. 12)

Ens podem preguntar, justament, quin és aquest tipus de saber que s'amaga
darrere la presumpci6 d'objectivitat. Seguint Skliar, que sap aquest saber?, que
comunica? Per una banda, es tracta d'un saber construit des de fora la realitat,
des de l'exterior. Parteix del suposit que hi ha alguna cosa aixi, com un exterior
de la realitat, des d'on és possible mirar el moén sense relacionar-s'hi. Per altra
banda, és un saber que no coneix des de l'experiéncia sin6 des de la teoria.
Respecte a aix0, nosaltres partim de la conviccié que "la prioridad de este sa-
ber es, en buena medida, el privilegio de un lenguaje tan altivo como sober-
bio" (Skliar, 2009, p. 14). La dependéncia i I'autonomia han quedat capturades
per aquest saber immobil, que no té dubtes, que diu que anomena allo que ha
estat sempre alla. Hi ha un altre tipus de saber, pero. Un saber construit des del
mon, des de 'experiéncia, el dubte, la interrogaci6 i la contradiccié. Es un sa-
ber que no pretén ser inamovible, sin6 producte de la vitalitat de I'experiéncia
i, per tant, subjecte a revisions constants. Es el saber de I'experiéncia. "Se trata,
claro esta, de un saber incomodo, inestable, fragmentario, contingente [...]. Un
saber que, siempre, se inicia en el otro, en la otra cosa; un saber que se sostiene
en una relacion que, tal vez, no quiera saber tanto. Ese saber tiene sabor, claro
esta: nace de la intimidad, del susurro, de la inseguridad, del misterio" (Skliar,
2009, p. 15). Es aquest tipus de saber el que travessa tots els continguts del ma-
terial que presentem aqui. Es un saber produit des de I'experiéncia i no des de
la retorica. Especificament, és un saber narrat des de l'experiencia dels cossos
discriminats, produit des de la vida i des de la convivencia. En paraules de Gil,
les formes de pensament classic asfixien la mateixa possibilitat de reconstruir
coneixements propis sobre les situacions en qué estem immersos. Per aquest
motiu, cal partir del que és subjectiu, del que és intim. Es justament aquesta
narrativa propia i intima la que permetra construir sentits politics sense utilit-
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zar llenguatges codificats (Gil, 2011, p. 40). Aquest material, per tant, el podem
categoritzar com a estrany per al mon academic, hibrid amb altres discursos,
proper a l'activisme i al sentiment de la militancia.

Més enlla del fet indubtable i irrenunciable de partir de I'experieéncia, la nostra
preocupaci6 ha estat, justament, la conceptualitzacié de 'autonomia. Aques-
ta conceptualitzaci6 inclou la revisi6 dels suposits de la noci6 de dependencia,
l'analisi del marc legal i étic entorn de les politiques de dependéncia i la di-
mensio politica que té, entre altres qiiestions. Tot plegat, pero, com déiem, des
de la mateixa experiéncia de la diversitat funcional i la dependéncia, i també
des de les mateixes propostes practiques sorgides d'aquesta experiencia. Hi ha,
a priori, una primera aproximacio sociologica i filosofica centrada en una altra
epistemologia. En definitiva, es parteix de la conviccié que aquest ambit esta
excessivament negativitzat, segons una concepci6 tragica del que és la fragili-
tat i la vulnerabilitat i segons, tamb¢, una idea erronia del que és la indepen-
dencia. Si ens hi fixem, historicament les persones conceptualitzades com a
dependents han quedat al marge de la mateixa escriptura d'aquesta historia,
de les propostes legislatives, de la recerca cientifica i de la participaci6 ciuta-
dana. Ha estat, possiblement, l'expulsi6 i segregacié més punyent de tota la
ciutadania, que per rad de la seva diversitat funcional ha estat condemnada
a sobreviure en els marges de la vida, de les idees i dels discursos. Per tant,
la nostra preocupacio, en primer lloc, ha estat pensar una assignatura sobre
dependéncia, centrant-nos en l'autonomia i la vida independent. En segon
lloc, fer-ho des del saber de I'experieéncia, lluny de pretensions universalistes i
presumptament objectives. En tercer lloc, hem optat per desplegar un discurs
i uns continguts des de la dimensio politica de la dependencia i la diversitat
funcional. Es a dir, des d'un tipus d'experiéncia molt particular: la militancia.
Es tracta dels discursos i de les lluites politiques orientades a la consecucio
dels drets de la ciutadania discriminada per radé de diversitat funcional o de-
pendéncia.

Aquesta historia militant ha estat sistematicament allunyada de 1'académia, de
les decisions politiques, dels criteris técnics dels professionals i dels dissenys de
politiques socials dirigides a la dependéncia. Per tots aquests motius, i per un
convenciment del que aporta 'experiéncia encarnada al saber académic, hem
cregut convenient oferir una altra mirada de la dependéncia i de les estrategies
per tractar-la. Per tant, és un material universitari totalment inedit en aquest
sector. Ho és pels continguts, per I'orientacio del discurs, pel compromis poli-
tic que té, per la recuperaci6 d'aquella experiéncia encarnada, per l'alianca que
implica entre universitat i militancia. També ho és, especialment, per la ruptu-
ra definitiva que implica amb els models assistencialistes i rehabilitadors que
ocupen el sector. I ho és, finalment, pel compromis assumit de formar nous

professionals de I'educaci6 social amb uns altres suposits de la dependéncia.

Els apartats del material responen a una dimensié critica sobre la concepcio
institucionalitzada que es dona al fenomen de la dependéncia. S'ha fet, espe-

cificament, com hem dit, des de l'experiéncia encarnada de la diversitat fun-
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cional, que, per bé que s'ha ignorat en els primers dissenys de les politiques
de dependeéncia en el nostre pais, ha estat evident, posteriorment, la riquesa
de les seves aportacions en questions d'autonomia. Aixi, la tematitzaci6 de la
dependéncia es revisa des del model de la diversitat que proposa el Forum de
Vida Independent, des del model social i des del model de la no-estandardit-
zaci6 de I'Associacié de Dones No Estandard.

Estem convencuts que aquest material és un acte d'innovaci6 académica, pero
també és un acte politic, de compromis amb la lluita i resisténcia encapcalada
per una part del col-lectiu més concernit en mateéria de politiques de depen-
déncia. Un acte politic que, a priori, llanca un missatge als educadors socials
sobre la necessitat de bel-ligerancia en les seves accions i els seus discursos.
Si bé és cert que hi ha veus condemnades al silenci més obscur, veus que no
s'han legitimat des de cap espai, que no s'han pres en consideraci6 en la cons-
truccio6 del saber academic, ara es converteixen des d'aquii des de la militancia
d'aquests darrers anys en productores de saber. Un tipus de saber sobre la de-
pendeéncia que condemna algunes practiques i en proposa d'altres. S6n aques-
tes altres practiques i, sobretot, aquestes altres mirades sobre la dependéncia

el que volem transmetre.

Compartim les paraules de Pérez de Lara quan afirma que:

"[...] lo que salta a la vista cuando miramos el mundo de hoy es, precisamente, la realidad
que nuestro mundo es un mundo en el que la presencia de seres diferentes a los demas,
diferentes a esos demds caracterizados por el espejismo de la normalidad, es vivida como
una gran perturbacion."

(Pérez de Lara, 2003, pp. 294-295)

Aquesta reacci6, en els altres, que implica la diversitat funcional o les situa-
cions de dependencia, és, justament, un dels nusos conceptuals més impor-
tants. I ho és perqué bona part de les practiques que s'orienten a tractar la
dependéncia tenen, com a finalitat inconscient, clausurar I'angoixa produida
per aquesta diferéncia. Al capdavall, especialment en 1altim modul, el que es
pretén és construir una pedagogia de la diferéncia que en paraules de McLa-
ren consisteixi a intentar situar aquesta diferéncia tant en la seva especificitat
com en la seva capacitat de proporcionar elements per a establir criticament
relacions socials i practiques culturals (McLaren, 1997, p. 36).

Dependencia i educaciéo per a Il'autonomia és una assignatura que, per
I'enfocament que té, podem conceptualitzar dins les pedagogies critiques. Mal-
grat aixo, creiem que va més enlla d'aquestes pedagogies perque supera un dis-
curs modern i supera, tambg¢, els limits d'alguns plantejaments postmoderns.
Construim, per tant, una proposta educativa. Des de 'aproximacio critica i la
desconstrucci6 dels primers capitols, arribem després a les orientacions prac-
tiques que ha de considerar una educaci6 implicada en el canvi social. L'inica
manera que tenim de pensar I'educacio social, €s a dir de comprendre-la, és des
del compromis bel-ligerant, des del fet de posar-se al costat de les persones a les

quals diu que vol dirigir les seves practiques. En definitiva, aquesta assignatura
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s'ha construit des de l'acceptaci6 d'un dels lemes més compartits dins la lluita
militant de les persones amb diversitat funcional: "Res sobre nosaltres sense
nosaltres". Aquesta és, per tant, la idea de la qual partim. Una idea que, a priori,
voldriem convertir en orientaci6 general de qualsevol practica educativa.
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Objectius

Els objectius que s'han d'assolir un cop acabat l'estudi de 1'assignatura son els
seglients:

1. Coneixer les implicacions del model social en el camp professional de
I'educacio.

2. Entendre les implicacions de les diferents propostes etiques relacionades
amb la diversitat funcional i la dependéncia, i també la relacié que tenen

amb la intervenci6 professional.

3. Coneixer el context historic i social relacionat amb l'evoluci6 de les poli-
tiques de la dependencia.

4. Comprendre la dimensi6 politica de la dependencia i la diversitat funci-

onal.

5. Identificar les aportacions del postfeminisme en 1'ambit de la dependen-
cia i I'opini6 de les veus més concernides en materia de politiques de la
dependéncia.

6. Entendre el marc legislatiu que regula la dependéncia en el territori espa-
nyol i catala.

7. Coneixer les implicacions practiques en el camp social i educatiu del pa-
radigma de vida independent.
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Continguts

Modul didactic 1

Fonaments de 1'educacio per a 1'autonomia: el model social de la
discapacitat

Asun Pié Balaguer

1. Analisi terminologica: de les definicions oficials a la lliure controversia
2. Origens del model social de la discapacitat

3. DPossibilitats i critiques del model social

4. El model rehabilitador i el model social

Modul didactic 2

Etica i drets en la practica diaria d'atencio a la dependeéncia:
autonomia moral enfront d'autonomia fisica

Javier Romaifiach Cabrero

1. Consideracions preliminars

2. Bioetica i dependéncia

3. [Etiques de la dependeéncia

4. Dependencia i drets humans: la Convenci6 Internacional sobre els Drets
de les Persones amb Discapacitat (diversitat funcional)

5. Comportament moral i actituds davant la dependencia

Modul didactic 3

Evolucié de l'atencié a les persones en situacié de dependéncia

Francisco Guzman Castillo

1. Historia del reconeixement constitucional a l'atenci6 i proteccié de les
persones en situacié de dependencia
Agents del disseny de politiques d'atencio a la dependéncia

3. Tendéncies observades en el disseny i l'aplicacié de politiques d'atencio
a la dependencia

Modul didactic 4

La dependeéncia com a problema politic

Asun Pié Balaguer

1. El contractualisme i la dependéncia

2. Lajusticia i la politica de la diferéncia

3. L'acci6 social i I'activisme: respostes davant la desigualtat social

Modul didactic 5

Feminisme i politiques de la dependéncia

M. Carme Riu Pascual

1. Societat i dependencia

2. Dependéncia i dona: una situaci6 especial de vulnerabilitat i exclusio
social

3. Les produccions discursives de 1'Associacié de Dones No Estandard
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Modul didactic 6

Marc legislatiu de la dependéncia

Antonio Centeno Ortiz

1. Antecedents i desenvolupament del marc legislatiu

2. L'activisme de les persones amb diversitat funcional en el procés legisla-
tiu

Modul didactic 7

Vida independent

Nuria Gémez Jiménez

1. Vida independent: un concepte nou

2. Assisténcia personal, una alternativa a la institucionalitzacié que iguala
en oportunitats

3. Les oficines de Vida Independent
Paradigma emancipador: possibilitar la independencia enfront de facili-
tar la dependencia

Modul didactic 8

Pedagogia de la interdependeéncia

Asun Pié Balaguer

1. La construcci6 del valor de la interdependéncia
2. Dificultats i possibilitats de la interdependéncia
3. Les coaliances de la interdependéncia

4. La pedagogia de la interdependéncia
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