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ESPECIAL

La Universidad Internacional
Menéndez Pelayo (UIMP)
acogio6 en Santander, del 30 de
agosto al 3 de septiembre, el
seminario patrocinado por el
IMSERSO, “Discapacidad y
Vida Independiente’’, una
actividad formativa que
desperto6 un gran interés y que
ha servido especialmente para
reflexionar sobre los conceptos
claves de esa filosofia y
conocer las experiencias
realizadas en otros paises con
mas tradicion en la aplicacion
de los principios de vida
independiente.

SANTANDER / Jestis Zamarro Cuesta
FOTOS / M* Angeles Tirado

a filosofia de vida independiente
pretende cambiar el punto de
vista que la sociedad tiene
sobre las personas con discapa-
cidad y, en especial, sobre las
que dependen de otros para el
normal desarrollo de su vida diaria.

Partiendo del modelo social de la disca-
pacidad y amparindose en los buenos
resultados obtenidos en otros paises con la
aplicacion de los principios de vida inde-
pendiente, el Foro de Vida Independiente
intenta implantar esta filosofia en Espafa.
Un Foro que se define a si mismo como
una comunidad virtual que agrupa a mas de
200 personas con limitaciones funcionales,
junto con personas interesadas en la disca-
pacidad, que luchan por los derechos de las
personas con discapacidad en Espafa.

La preocupacion final de la vida indepen-
diente es lograr que las personas con disca-
pacidad estén en el centro de la planifica-
cién, puesta en practica y evaluacion de los
servicios que afectan a la calidad de sus
vidas. Se trata, en opinién de Lean Barton,
profesor del Instituto de Educacion de la
universidad de Londres, de los beneficios y
responsabilidades de tener control, decisio-
nes y derechos en sus vidas. Es decir, las per-
sonas con limitaciones funcionales desean
tomar el control de sus propias vidas, para

——

Seminario celebrado en la UIMP

DISCAPACIDAD
Y VIDA
INDEPENDIENTE

lo que es necesario que, de forma directa,
tengan opcion de controlar los recursos y
las soluciones que compensen su discapaci-
dad. De ahi su lema “nada sobre nosotros
sin nosotros”.

Aqui es donde juegan un papel decisivo
los derechos humanos y civiles, la autode-
terminacion, la autoayuda, la posibilidad de
ejercer poder, la responsabilidad sobre la
propia vida, el derecho a sumir riesgos y
recibir lo que se denomina “pago directo”,
algo esencial para conseguir una asistencia
personal que permita vivir la propia iden-
tidad. Estos son, en resumen, los concep-
tos claves de vida independiente que han

sido expuestos y debatidos a lo largo de
los cinco dias de duracién del seminario
sobre “Discapacidad y Vida Independien-
te”, dirigido por José Carlos Baura, secre-
tario general del IMSERSO, en la UIMP de
Santander.

Como punto destacado del debate sur-
gi6 la libertad de eleccién, un concepto basi-
co de la sociedad democritica que hace que
afloren diferentes alternativas de forma de
vida. Por ese motivo, una de las conclusio-
nes del seminario es la necesidad de elegir
modelos efectivos de vida independiente,
asi como la readaptacién de los modelos
residenciales, fomentando en los mismos un
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cambio de mentalidad basado en el poder
de decisién de los usuarios.

MODELO MEDICO Y
MODELO SOCIAL

Para Len Barton, profesor del Instituto de
Educacion de la Universidad de Londres, “la
importancia del modelo social por la equidad
y por un mundo no opresivo ni discrimina-
torio radica en que va mas alla de la cuestién
de la incapacidad y se concentra en estable-
cer y mantener un mundo social en el cual
todas las personas experimenten las realida-
des de los valores y las relaciones integrado-
ras”.

En este contexto, los participantes en
el seminario apuntaron las diferencias
entre el modelo médico y el modelo
social de la discapacidad.

Una de las cuestiones clave de las criticas
al modelo médico que plantean las perso-
nas con discapacidad tiene que ver con has-
ta qué punto pueden ejercer control sobre

sus vidas, incluidos sus cuerpos. Esto tiene
particular importancia con los avances que
se producen en la investigacion y la orien-
tacién genéticas.

Por otra parte, el modelo social de la
discapacidad intenta hacer especial hincapié
en las barreras discapacitantes instituciona-
les, ideoldgicas, estructurales y materiales
que existen en la sociedad y producen
exclusion y discriminacion.

Para el Foro deVida Independiente, ahora
es el momento de disefiar un nuevo modelo
de sociedad en el que todos sean bienveni-
dos, aceptados como iguales y como ciuda-
danos que aportan su diversidad.“Ha llegado
el momento —asegura Javier Romadach,
miembro del Foro- de olvidarnos del origen
de nuestra discapacidad y de su dudosa futu-
ra curacion para afrontar con dignidad nues-
tra posicién, intentando cambiar siglos de
historia y buscar la plena consecucién de la
igualdad de personas y derechos”.

Con relacion a los conceptos bioéticos,
el modelo de vida independiente en Espafia

|- Mesa de clausura del
seminario. De izquierda a
derecha: José Carlos Baura,
secretario general del
IMSERSO; Rosario Gandoy,
vicerrectora de la UIMP;
Angel Rodriguez Castedo,
director general del IMSER-
SO; Francisco A. Berlanga,
director general de Coordi-
nacién de Politicas Sectoria-
les sobre Discapacidad;y
Maribel Campo, del Institu-
to Universitario de Integra-
cién en la Comunidad de la
Universidad de Salamanca
2- Panordmica de los asis-
tentes a una de las clases
del seminario

3- Mesa redonda sobre
mujer, sexualidad, discapa-
cidad y vida independien-
te. De izquierda a dere-
cha: Juana de Andrés,
Defensora del Discapacita-
do de la Comunidad de
Valencia; Reyes Noya
(CEAPAT-IMSERSO); Maria
Soledad Arnau (Foro de
vida independiente) y
Maribel Campo (INICO)

se basara principalmente en la “dignidad en
la dioversidad”. En este sentido, los defen-
sores de este modelo abogan por “la parti-
cipacién de las personas con discapacidad
en los comités nacionales e internacionales
de Bioética de manera que se consiga ayu-
dar a los ciudadanos a vivir y no a morir”.

CONCEPTOS DE LA
FILOSOFIA DE VIDA
INDEPENDIENTE

® Los derechos humanos y civiles

® La autodeterminacién

® La autoayuda

@ La posibilidad de ejercer poder

® La responsabilidad sobre la propia
vida y acciones

® El derecho a asumir riesgos

® Que el "pago directo" sea herra-
mienta principal para conseguir
una asistencia personal que per-
mita vivir la propia identidad

.
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MUJER Y SEXUALIDAD

El derecho a la sexualidad y a formar
una familia es una de las reivindicaciones
del movimiento de vida independiente,
asi como su especial incidencia en las
mujeres.

Constatada la doble discriminacién
que tienen las mujeres con discapacidad
en los diferentes ambitos de su vida coti-
diana, en el seminario de “Vida Indepen-
diente” se puso especial hincapié en las
carencias relacionadas con los servicios
de ginecologia, obstetricia, planificacion
familiar y maternidad. Una de las conclu-
siones indica que hay que partir del
modelo social de la discapacidad con el
propésito de conseguir una percepcion
de las personas con discapacidad como
seres sexuados, con derecho a una vida
sexual plena y en igualdad de condiciones
que los demas ciudadanos.

Para compensar las limitaciones funcio-
nales de cada persona en el desarrollo de
su sexualidad, las personas que participaron
en la mesa redonda sobre sexualidad con-
sideran que serfa necesario contar con
mejores servicios econdmicos, personales
y técnicos. Una idea compartida es que las
mujeres con discapacidad tienen muchas
asignaturas pendientes en el mundo de la
discapacidad.“A pesar de los avances médi-
cos y tecnoldgicos, cada vez mas importan-
tes —afirma Juana de Andrés, defensora del
Discapacitado de la Comunidad de Valen-
cia— y de las medidas legislativas a favor del
colectivo, pienso que lo mas abandonado
es el derecho de las mujeres con discapaci-
dad a disfrutar de su sexualidad”. En su opi-
nién es necesario acabar con victimismos,
con esas barreras psicoldgicas que impiden
superar sus limitaciones.

En este sentido, existen varios factores
que impiden afrontar una relacién, bien
sea esporadica o mas estable, tales como
el hecho de tener una imagen corporal
alterada, una autoimagen negativa o el
simple temor al rechazo.

La experiencia de otros paises ofrece
detalles novedosos. Asi, en Suecia e Israel
existen centros de rehabilitacion sexual
donde personas con discapacidades leves,
junto a otros profesionales, ensefian y ayu-
dan a mantener relaciones sexuales a
otros que no pueden por si mismos. En
Dinamarca también se han puesto en mar-

cha determinados servicios con profesio-
nales del sexo.

En encuestas realizadas en la década de
los 80, se constataba cémo las mujeres
solteras o sin pareja en el momento de la
lesion, dificilmente mantenian relaciones
sexuales y casi ninguna de ellas contraia
matrimonio. Hoy dia, aunque las mujeres
siguen teniendo mayor dificultad, muchas
de ellas mantiene relaciones sexuales,
contraen matrimonio Y tienen hijos.

“La mujer con lesion medular —sefala
Maribel Campo, investigadora del Institu-
to de Integracién en la Comunidad (INI-
CO) de la Universidad de Salamanca—
debe intentar asumir su nueva situacién,
Su nueva imagen, que su autoestima no
baje, tener relaciones sociales, afectivas,
sexuales vy, si ella quiere, considerar la
maternidad como opcién de desarrollo
personal. Existe la necesidad de crear
programas de reeducacion sexual para
mujeres con lesiéon medular. Se deben
enfrentar a su nuevo modelo de sexuali-
dad con recursos e informacién. Los pro-
gramas y el asesoramiento deben poten-
ciar aspectos como la autoestima, la
autoimagen y el autoconcepto”.

Con un mensaje desinhibido y directo,
Reyes Noya, del CEAPAT-IMSERSO pre-

sent6 diferentes ayudas técnicas y pro-
ductos especificos de apoyo a la sexuali-
dad de las mujeres con discapacidad

El placer y la libertad sexuales son real-
mente un derecho y en este nuevo mile-
nio, ninguna persona con discapacidad
deberia soportar un celibato impuesto.
Asi lo afirma Selina Bonnie, jefa de la Uni-
dad de Inclusién Social de Irlanda, quien
prevé un futuro en que “la sociedad nos
aceptara como seres sexuales. Sin embar-
g0, somos nosotras, las personas con dis-
capacidad, quienes debemos empezar a
aduefiarnos de la cuestion, debatiéndola e
involucrandonos en un desarrollo perso-
nal y colectivo en torno a nuestra expre-
sion e identidad sexuales y a nuestra
sexualidad.

FUTURA LEY DE PROTECCION

La futura Ley de Proteccién de Perso-
nas en situacion de Dependencia, actual-
mente en proceso de elaboracién, consti-
tuye, segiin el secretario general del
IMSERSO, José Carlos Baura, "una absolu-
ta prioridad”. Aunque no existe una fecha
concreta para elevar el proyecto de Ley al
Congreso, asegurd durante el seminario
celebrado en Santander que "estara fun-
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cionando en esta legislatura. La idea es
trabajar con intensidad y sin descanso. De
hecho -contintia Baura- ya hay estudios
encargados a expertos y el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales estd, en estos
momentos, trabajando en el enfoque de
la Ley con el objetivo de que contemple
el derecho de las personas con discapaci-
dad a tener protegida su situacion y
garantizarles una vida digna".

4- Aspecto del aula
de Caballerizas,
donde se realizo el
seminario

5- Una de las
mesas redondas del
encuentro. De
izquierda a dere-
cha: Esther Lopez-
Berdinos, Carmen
Rosa Garcia Mon-
tenegro, Javier
Romadiach, Manuel
Lobato y Juana de
Andrés

6- Manuel Lobato
7- John Evans, en el
patio de Caballeri-
zas, acompafado
de Selina Bonnie y
Cristina Rodriguez-
Porrero

En el seminario "Discapacidad y vida
independiente” también participaron
miembros destacados del Foro de Vida
Independiente como Manuel Lobato o
Javier Romanach, quien con relacion a la
futura Ley sobre Dependencia apuntd el
deseo de los miembros del Foro de cam-
biar la formulacion de la futura Ley por "un
concepto positivo", que bien podria deno-
minarse "Ley de Apoyos a laVida Activa".

FORO DE VIDA INDEPENDIENTE

El Foro deVida Independiente es una comunidad virtual que agrupa a cerca de
200 personas con limitaciones funcionales y personas interesadas en la discapa-
cidad, repartidas por todo el territorio nacional, que luchan por los derechos de
las personas con discapacidad en Espana.

El modelo de vida independiente como inspirador de todas las iniciativas y
servicios para las personas con discapacidad es una de las premisas de este movi-
miento. De igual manera, demandan que los servicios y recursos, ya sean de natu-
raleza publica o privada, sean gestionados, en la medida de lo posible, por per-
sonas con discapacidad y, sin excepciones, se ha de procurar la capacidad de
influir y controlar los mismos.

En el Foro se trabaja por dar a conocer una filosofia que busca "la dignidad del
individuo en su esencia", segun Javier Romafiach, quien asegura que "una vez que
asumes que es el mundo el que esta mal hecho y no tu y que es la sociedad la que
te discapacita, no vuelves a la anterior forma de pensar".

Por este motivo, Romanach considera que “es el mundo el que tiene que cambiar
y avanzar hacia una sociedad disefiada para todos en el que nadie se quede fuera".

Manuel Lobato presenté un resumen
de la propuesta del Foro deVida Indepen-
diente a la futura ley, en el que consideran
que dicha ley debe garantizar la compen-
sacién de las limitaciones funcionales de
todas las personas en cualquier época de
su vida que lo necesiten. “Las personas
con limitaciones funcionales —afade Loba-
to- queremos tomar el control de nues-
tras propias vidas; para ello se ha de per-
mitir y facilitar el que nosotros, de forma
directa, tengamos la opcién de controlar
los recursos y las soluciones que compen-
sen nuestras limitaciones funcionales”.

En una rueda de prensa celebrada en el
marco del seminario 'Discapacidad e
Independencia’ de la Universidad Interna-
cional Menéndez Pelayo (UIMP), Berlanga
explico que la nueva ley sobre proteccién
a las personas en situacion de dependen-
cia "complementara la anterior”, refirién-
dose a la Ley de Igualdad de oportunida-
des, no discriminacion y accesibilidad uni-
versal de las personas con discapacidad,
promulgada por el anterior Gobierno y
que, seguin indicé "va a exigir un desarro-
llo legislativo a través de una serie de
decretos y de modificaciones que res-
pondan a nuestras politicas".

En este sentido, indicd, que la nueva
Ley "mejorara la vida activa de las perso-
nas con discapacidad", incidiendo espe-
cialmente en tres sectores de poblacion:
personas con discapacidad desde 0 a 65
afios, personas con discapacidad mayores
de 65 afios y personas mayores de 65
afios con problemas de movilidad.

Para el desarrollo de la nueva Ley, se
crearan foros de debate y grupos de tra-
bajo en los que participaran los represen-
tantes del movimiento asociativo de las
personas con discapacidad.

ASISTENCIA PERSONALY
PAGO DIRECTO

Capacitar a la persona con graves disca-
pacidades para mejorar su calidad de vida,
lograr un mayor nivel de independencia,
favorecer la desinstitucionalizacion y su
inclusion social y productiva, es el principal
objetivo del servicio de asistencia personal,
una de las reivindicaciones del movimiento
de vida independiente. Es un servicio que
va mas alld de las actividades tradicionales
de un servicio de ayuda a domicilio porque
apoya otras actividades desarrolladas fuera
de la vivienda, tales como el desempefio de

.
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un puesto de trabajo, el acompafiamiento,
el apoyo a las comunicaciones o en las acti-
vidades de ocio y tiempo libre.

El sistema defendido por el movimien-
to de vida independiente para gestionar el
servicio de asistente personal es el deno-
minado “pago directo”. Un concepto que
ya se aplica con éxito en varios paises
europeos. El presidente de la Red Europea
de Vida Independiente, John Evans, nos
comenta su experiencia en Reino Unido:
“a lo largo de los ultimos veinte afos
hemos asistido a grandes avances en Vida
Independiente y el pago directo. En la
actualidad hay unas 5.500 personas con
discapacidad en el sistema de pago direc-
to y muy pocas de ellas elegirian volver a
los servicios ofrecidos por otra entidad.
Las personas con discapacidad eligen
quien quieren que trabajen para ellos y las
autoridades locales aportan el dinero””

El proceso de gestion del servicio es
diferente en cada pais. En Suecia, por
ejemplo, las personas con discapacidad
menores de 65 afios reciben el pago
directo desde la Seguridad Social (si nece-
sitan 20 horas o mas a la semana) y los
mayores de 65 afios (y las personas con
discapacidad que necesiten menos de 20
horas a la semana) reciben un servicio
similar desde las corporaciones locales,
aunque no reciben el pago directo.

Las personas que defienden este servi-
cio entienden que “el sistema de pago
directo es el mejor y el mas eficiente para
que las personas con limitaciones funcio-
nales puedan llevar una vida activa en
igualdad de oportunidades”.

ACTO DE CLAUSURA

Angel Rodriguez Castedo, director
general del IMSERSO, fue el encargado de
clausurar este seminario que sirvié para
reflexionar sobre las nuevas ideas surgidas
de la filosofia de vida independiente y de
los diversos campos de aplicacién, como
la bioética, la sociologia y los modelos
sociales. Acompafaron al director gene-
ral, Rosario Gandoy, vicerrectora de la
UIMP; Alfonso Berlanga, director general
de Coordinacién de Politicas Sectoriales
sobre Discapacidad; Maribel Campo, del
INICO de la Universidad de Salamanca y
José Carlos Baura, director del seminario
y secretario general del IMSERSO.
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John Evans, presidente de la Red Europea de Vida Independiente, y José Carlos Baura,
director del seminario y secretario general del IMSERSO

Tras agradecer la presencia de las per-
sonas presentes en el acto de clausura,
Angel Rodriguez Castedo aseguré que los
principios de la filosofia de vida indepen-
diente, por lo que significan para el desa-
rrollo individual de la persona, la equipa-
racion de oportunidades y el respeto por
los derechos humanos, estin presentes en
el amplio debate abierto en la sociedad
espafiola sobre la proteccion a las perso-
nas en situacion de dependencia.

El director general del IMSERSO indi-
c6 que “estamos elaborando el Libro

Blanco de la Dependencia, que vera la luz
a finales de este afio. Este libro generara
un amplio debate en la sociedad, en el que
participaran activamente todos los agen-
tes involucrados en el tema, el movimien-
to asociativo y diversos departamentos
de la Administracion, que nos llevard a la
construccién de un Sistema Nacional de
Dependencia Estamos hablando de elabo-
rar una futura ley de derechos. Se trata de
garantizar y ampliar el estado del bienes-
tar y trasladar un nuevo derecho de ciu-
dadania a las personas de nuestro pais”.

CONSEJO NACIONAL SOBRE DISCAPACIDAD

El director general de Coordinacién de Politicas Sectoriales sobre Discapaci-
dad, Alfonso Berlanga, afirmé que con la aprobacion, en el Consejo de Ministros,
celebrado el 3 de septiembre, de la puesta en marcha del Consejo Nacional sobre
la Discapacidad, el Gobierno avanza hacia "el cuarto pilar del estado de Bienestar,
siendo los tres primeros la Salud, la Educacion y el sistema de pensiones”.

Berlanga, que participé en la ceremonia de clausura del seminario "Discapaci-
dad y vida independiente”, afirmé que el Consejo Nacional sobre la Discapaci-
dad es "un organo de representacion, seguimiento, actuacién e informacion sobre
todo lo que rodea al mundo de la discapacidad en Espafa".

El Consejo esta constituido por representantes de la Administracién General
del Estado, a través de todos los departamentos ministeriales implicados en los
temas de discapacidad, y por representantes del movimiento asociativo. Segin
sefialé Berlanga, de esta forma estaran en el mismo foro las personas encargadas
de planificar y ejecutar las politicas sobre discapacidad junto con aquellos que
tienen que ser los receptores de estas politicas.

Berlanga también apunté que "el tema de la discapacidad es un compromiso
personal del presidente del Gobierno" que desea "resolver los problemas de las
personas con discapacidad de tal manera que tengamos una sociedad mas justa
y un Estado mis moderno".
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