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DIARI DE BALEARS
DIJOUS, 31 DE JULIOL DEL 2008

Ni minusvalids, ni discapacitats, niinvalids. Els defensors de la vida independent s'oposen a I'tis d’aquesta terminologia tan habitual.

Vull ser lliure

Laprovacio de la Llei de dependencia genera grans expectatives. Pero el debat és obert: estam en
el cami adequat per aconseguir la plena autonomia de les persones amb diversitat funcional?

Solidaris

Text: Miquel Angel Maria
Fotos: Uloba (Noruega), Diego
Lastra, J. Martin

“Res per a nosaltres sense nosal-
tres”. “Incapacos nosaltres? Les
lleis si que ho s6n!”. “No hi ha gent
discapacitada, sin6 societats inac-
cessibles a la diversitat”. “Som de-
pendents... o ens fan depen-
dents?”. Mitjancant consignes i
lemes punyents, el Forum de vida
independent, comunitat virtual
creada l’any 2001 a I’Estat espa-
nyol a través d’internet, recull la
torxa del Moviment internacional
de vida independent. Aquest és un
moviment social de lluita pels
drets civils que va néixer als EUA

després de la guerra del Vietham
impulsat per excombatents muti-
lats i que molt aviat va trobar resso
alamajoria d’estats europeus.

El Moviment de vida indepen-
dent defensa una existencia digna
de les persones amb diversitat fun-
cional fora de les residéncies, dels
centres de dia i de les cures famili-
ars, que al seu parer hipotequen la
vida normal de l'individu i dels
seus cuidadors i suposen una per-
dua de llibertat. Els defensors
d’aquesta filosofia s’oposen a la
terminologia habitual -minusva-
lids, discapacitats, invalids-, per-
que consideren que tots aquests
termes ressalten la cara negativa
d’una realitat humana i presenten
la persona diferent com algii biolo-
gicament imperfecte que s’ha de
rehabilitar i “arreglar” per acostar-
lo a uns patrons de “normalitat™.

Els activistes per la vida indepen-

dent opinen que les politiques de
promoci6 de I'autonomia perso-
nal han d’apostar per donar prota-
gonisme als mateixos afectats en la
decisi6 sobre allo que els convé
per viure la vida amb normalitat.
Rebutgen el dirigisme quadriculat
de l'actual sistema, que qualifi-
quen d’assistencial i que conver-
teix les persones dependents en
beneficiaries passives d’unes aju-
des, pero no les considera subjec-
tes actius de la seva autonomia.
Aposten pel foment de la figura de

El Forum per
lavida
independent
defensaels
drets d’aquest
col-lectiu

l’assistent personal i conviden les
administracions publiques a aban-
donar la preferéncia per les places
enresidéncies i centres de dia, que
segons ells surten tan cares o més
encara als comptes publics i que
no contribueixen a la normalitza-
cio.

Amb motiu de I'aprovacio i posa-
da en marxa dela Llei de la depen-
déncia, el Forum de vida indepen-
dent ha incrementat les seves acci-
ons i s’ha fet més visible. Per
convencer de la viabilitat de les
seves propostes, no fan gaires dis-
cursos teorics, siné que aposten
per la difusi6 de documents i ma-
terial audiovisual sobre experién-
cies reeixides i economicament vi-
ables. Sense abandonar la seva vo-
cacio de dentincia i reivindicacio,
el seuinterés se centra a impulsar
experiéncies pilot d’autogestio de
la vida independent a diferents in-

drets I’Estat espanyol (Barcelona,
Madrid, Bilbao), en la mateixa linia
que altres paisos de la Uni6 Euro-
pea, amb un estat de benestar més
avancat, és ja un model consoli-
dat: cooperatives o entitats sense
anim de lucre gestionades pels
mateixos beneficiaris, que escu-
llen els assistents personals que els
han de garantir la possibilitat de
dur una vida tan normalitzada
com sigui possible.

Per la gent del Forum de vida in-
dependent, no és acceptable que
en un estat democratic i de dret
subsisteixi un col-lectiu de milions
de persones que viuen en condici-
ons de desigualtat. Un blocaire del
Forum ho té clar: “No som ma-
lalts, ni persones que no funcio-
nam. Funcionam, pero d’una altra
manera. Només volem ser iguals
als altres. Ciutadans lliures, sim-
plement”.e
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“L.anormalitzacio
vindra si ens
donen recursos

Diego Lastra Gutiérrez (Bilbao,
1975) té una paralisi cerebral cau-
sada per una anoxia en el mo-
ment de néixer que li ha afectat
de per vida la part psicomotriu.
Per¢ aix0 no ha estat impediment
perqueé obtingués la llicenciatura
en Dret per la Universitat de
Deusto. Des de la seva casa d’Ala-
ior (Menorca), posa la seva expe-
riéncia personal i tot el seu bagat-
ge intel-lectual al servei de les rei-
vindicacions del Forum de vida
independent, del qual n’és un
membre especialment actiu, amb
'escriptor menorqui José Antonio
Fortuny.

Qué passa amb la llei de de-
pendéncia?

Vol ser un instrument de pro-
moci6 de 'autonomia personal,
pero malauradament no abando-
na el model medicorehabilitador.
Parla molt de residéncies i de cen-
tres de dia, i nosaltres entenem
que I'autonomia personal és tota
una altra cosa: és garantir la lli-
bertat de moviment i el control
sobre les propies activitats per tal
de poder accedir a les oportuni-
tats de tots els ciutadans en igual-
tat de condicions. Per aconseguir
aixo, la forma més adequada és la
figura de I'assistent personal, que
lallei hauria de garantir a tothom,
amb independeéncia del seu nivell
de renda. Es tracta de deixar de
valorar els ciutadans per la seva
capacitat funcional, com prete-
nen els dirigents d’aquest pais, i
comencar a donar importancia a

Lamarxa per 1

eeeE| 15 de setembre de 2007,
el carrer Atocha de Madrid va
acollir la primera “Marxa per la
visibilitat de les persones amb
diversitat funcional”, organit-
zada per la comunitat virtual
del Forum de vida indepen-
dent. Alaconvocatoria, s’hi
van aplegar més de mil tres-
centes persones amb algun
tipus d’afectacié de la mobili-
tat. Léxit de la crida del Forum
els ha animat a repetir aquesta
convocatoria: enguany tindra
lloc el proxim 13 de setembre.
Els organitzadors sén ben op-
timistes i esperen,coma
minim, duplicar 'assisténcia
de manifestants. ¢

— Diego Lastra
té una paralisi
cerebral queli
ha afectatde
per vida la part
psicomotriu

P’activitat mental de les persones.

No és demanar massa?

En absolut. La igualtat d’oportu-
nitats i el control sobre la propia
vida s6n drets humans basics, i
els nostres postulats han estat re-
collits per la Convenci6 de ’'ONU
sobre els drets de les persones
amb discapacitat (especialment a
I’art. 19), paradoxalment ratifica-
da pel Govern espanyol. Lallei re-
coneix els nostres drets, pero no
en garanteix el ple exercici. I el
problema no és que aquesta llei
dugui poc temps d’aplicacio, sind
que fins i tot quan se n’hagi com-
pletat el desplegament continua-
ra essent insuficient. Per exem-
ple, se’m donara ajuda perqué
pugui anar a treballar, perdo com
podré trobar feina si no tenc auto-
nomia per anar a cercar-ne? I si
vull crear el meu propi lloc de
feina? També tindré ajuda per
poder anar a escola, pero no en
tindré per gaudir del meu temps
lliure com un altre ciutada.
Draltra banda, I’'atencio a la de-
pendéncia es presenta com el
quart pilar de I’estat de benestar,

e

Diego Lastra té una paralisi cerebral provocada per un problema en el moment de néixer.

amb I'educacio, la salut i les pen-
sions, pero aixo0 torna a ser meés
teoric que real. Si vaig al metge
per un grip, no em fan una valo-
raci6 del meu patrimoni. Per qué
me I’han de fer a I’hora de valorar
la meva diversitat funcional? Cre-
iem que aquesta llei seria 'autén-
tica consolidaci6 de l'estat de
dret, pero no ha estat aixi: el siste-
ma no equilibra les desigualtats.

Aixi, doncs, la Llei de depen-
déncia no ha representat un
avang?

Si, pero petit. S’ha avangat en el
sentit de reconéixer un dret sub-
jectiu: ara jo puc exigir davant els
tribunals que se’m presti I'atencio
deguda per al desenvolupament
de les activitats basiques de la
vida diaria. Puc exigir, posem per
cas, ajuda per aixecar-me i ficar-
me al llit. Pero vaja, la vida és al-
guna cosa més que aixecar-te i
anar-te’n a dormir, no?

sibilitat

Com valorau I’aplicacié de la
Llei de dependéncia a les Illes
Balears?

Va molt lenta. Jo vaig demanar
I’abril de 2007 la valoracio, que
se’m va fer I’agost del mateix any.
La segiient entrevista no va tenir
lloc fins al maig d’enguany i enca-
ra ara n’estic esperant confirma-

“Laplicacio
delalleide
dependénciaa
les Balears va
molt lenta”

ci6. He demanat un assistent per-
sonal, peré m’han dit que aquest
servei encara no és operatiu i
que, per tant, només puc accedir
a I'ajuda d’un cuidador familiar,
de menor quantia.

Cap on s’ha d’avancar, doncs?

S’ha de superar la contradicci6
entre el reconeixement teoric
dels drets i el seu exercicireal. La
societat i les administracions han
de prendre consciéncia que la
nostra realitat és un tema de dig-
nitat humana, que no es tracta
d’un problema de recursos eco-
nomics. La normalitzaci6 vindra
si se’ns posen els recursos per
funcionar normalment, en tots
els ordres de la vida. Aixo fomen-
taria la percepcié que nosaltres
també som persones normals.
Quan vaig comencar a anar a es-
cola, a I'edat de vuit anys, el pri-
mer dia tot van ser boques ober-
tes. La segona setmana, ningd no
se sorprenia de res. Bé... al princi-
pi les nines volien jugar amb mi,
amb el cotxet, cosa que no
m’agradava gaire. I ara que ja no
em passa, vaja... estaria bé, ja ho
crecle

MES INFORMACIO

Forum de vida independent:
http://www.minus-

val2000.com/relaciones/vidalnde-
pendiente/

El moviment de vida indepen-
dent, experiéncies internacionals:
http://www.usc.es/vidaindependen-
te/arquivos/MVLpdf

Web de la cooperativa d’assisteén-
cia personal Uloba, de Noruega:
http://www.uloba.no/templa-
tes/Page.aspx?id=223

Video sobre Uloba:
http://www.vida-independien-
te.com/documentos/mario-
la/Video%20ULOBA wmv




