VOCES A CONTRACORRIENTE

Javier Romanach y el
Foro de Vida Independiente

El Foro de Vida Independiente es una agru-
pacion ciudadana, abierta a la participacion direc-
ta y organizada a través de Internet, que persigue
la plena participacion, la igualdad de oportunida-
des y la no-discriminacién de las personas con diver-
sidad funcional (discapacidad). Arranco en 2001
con tres personas, y la comunidad virtual consta
actualmente de unos 400 hombres y mujeres, con
y sin diversidad funcional, que se comunican, deba-
ten y realizan acciones a titulo personal, coordina-
dos a través de correo electrénico y vinculados a la
filosofia de vida independiente.

Javier Romanach es un miembro del Foro
de Vida Independiente muy comprometido con la
difusién de esta nueva manera de ver la diversi-
dad funcional desde la propia diversidad funcio-
nal. Licenciado en Informatica y experto en inge-
nieria del software, un accidente de trafico en
1991 le provocd una tetraplejia que le ha llevado
a reorientar su carrera y sus intereses intelectua-
les hacia la bioética y la tecnologia aplicada a la
vida independiente. En esta entrevista, Javier
Romanach desgrana los argumentos que verte-
bran esa perspectiva audaz e innovadora, des-
marcandose del modo habitual de tratar “el pro-
blema de la dependencia” y ofreciendo un valioso
contrapunto a los planteamientos al uso sobre
este tema.

1. El Foro de Vida Independiente insiste en
hablar de “diversidad funcional” en lugar de “dis-
capacidad” o “dependencia”. ;Cuales son las razo-
nes de esta preferencia por el concepto de “diver-
sidad funcional”? ;Cuél es la ventaja de introducir
este concepto en el discurso publico, en lugar de
los otros dos mas habituales de “discapacidad” y
“dependencia”?
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Las palabras no se construyen ni se usan por
casualidad; llevan una carga semantica adquirida
a lo largo del tiempo, relacionada con la cultura
en que se crearon. Los términos “discapacidad” y
“dependencia” hacen hincapié en la falta de capa-
cidad y en la necesidad imperiosa de otra perso-
na para realizar tareas. El término “diversidad fun-
cional” refuerza la idea de variedad (y, por tanto,
de rigueza), inherente a un colectivo de personas
cuyos cuerpos o mentes funcionan de otra mane-
ra; por ejemplo, personas que realizan la funcion
de desplazarse utilizando sillas de ruedas en lugar
de las piernas. Misma funcion, diferente manera.
En lugar de utilizar la palabra “dependencia”, en
el Foro de Vida Independiente preferimos utilizar
la palabra “inDependencia”, ya que nuestro obje-
tivo consiste en conseguir las herramientas y los
recursos necesarios para controlar nuestra vida y,
por lo tanto, llevar una vida independiente. Del
mismo modo que se habla del sistema de sanidad
y no del sistema de enfermedad, preferimos los
términos positivos o neutros para describir nues-
tra situacion.

2. ;/Qué entiendes exactamente por “vida
independiente”?

La expresion “vida independiente” no hace
referencia a las capacidades funcionales; no signi-
fica “hacer todo sin ninguna ayuda humana exter-
na”. En términos generales, se emplea para indicar
gue las personas con diversidad funcional (disca-
pacidad) deben tener control sobre sus vidas, pue-
den acceder a las mismas oportunidades y enfren-
tarse a las mismas elecciones en la vida diaria que
las personas sin diversidad funcional. Las personas
funcionalmente diversas tienen derecho a pensary
hablar por si mismas, sin la interferencia de otros,
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a tener igualdad efectiva de oportunidades y a no
ser discriminadas por su diferencia.

3. En Espaha, sequn la Encuesta de Disca-
pacidades, Deficiencias y Estado de Salud que el Ins-
tituto Nacional de Estadistica llevd a cabo en 1999,
a principios de este nuevo siglo habia aproximada-
mente 750.000 personas en situacion de “depen-
dencia moderada”, 600.000 en situacion de
“dependencia grave” y 320.000 en situacion de
“dependencia severa”. ;Qué estrateqgias habria que
adoptar para ayudar a estas personas a llevar a cabo
una vida independiente?

Desde el Foro de Vida Independiente defen-
demos que la mejor solucién para que un hombre
0 una mujer con gran diversidad funcional puedan
tomar el control de su vida y, por lo tanto, participar
plenamente en la sociedad en igualdad de oportu-
nidades y sin ser discriminado consiste en dotarle de
los recursos y herramientas que precise. Ademas,
debe tener también el control de esos recursos y
herramientas. Para ello proponemos la regulacién
de la figura del asistente personal, que es la perso-
na que se encarga de realizar las tareas que deter-
minadas personas no pueden hacer por si mismas
(por ejemplo, levantarse, lavarse, salir a trabajar, estu-
diar, practicar actividades de ocio, etc.). Al igual que
las mujeres no tomaron el control de sus vidas has-
ta que tomaron el control econdémico de sus recur-
sos, las personas que tienen diversidad funcional
deben tener el control econémico de los recursos
destinados a la asistencia personal a través de pres-
taciones economicas, cuyo uso correcto se debera
justificar ante la administracion pertinente.

De esta manera, se dota a la persona con
diversidad funcional del poder de eleccién de su
asistente personal y una relacion laboral en la que
queda claro quién toma las decisiones. También se
garantiza un uso eficiente y controlado de los recur-
sos publicos, ya que el gasto se justifica y la pres-
tacion econdmica resulta menos costosa que las
soluciones tradicionales.

Esta solucién no ha sido nunca contemplada
en los disefos de politicas sociales del estado espa-
fiol. El Foro de Vida Independiente promueve que
esta opcion se contemple en todos los disefios de
politicas futuras, ya que nace desde el colectivo de
personas con diversidad funcional, que somos, al
fin y al cabo, los mejores expertos en nuestras vidas
y nuestras necesidades.

El camino hacia la plena implantacién del
nuevo sistema de autonomia o “inDependencia”
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puede llevar afos, y entendemos que se debe
empezar por las personas que han sido tradicional-
mente mas discriminadas; es decir, aquellas que pre-
cisan mas recursos por tener una gran diversidad
funcional independientemente de su edad. No obs-
tante, al final del camino, toda la poblacién que
requiera de apoyos para no ser discriminada y desa-
rrollar una vida en igualdad de oportunidades, acor-
de con sus circunstancias y su edad, debe encon-
trar una solucion elegida libremente por si misma
en el nuevo sistema.

4. Entre los argumentos del Foro de Vida
Independiente destaca el que hace referencia a la
actual discriminacion de las personas con diversi-
dad funcional en nuestro pais. ; Cémo se concreta
esa discriminacion?

Las personas con diversidad funcional, espe-
cialmente aquellas con gran diversidad funcional,
se ven discriminadas en todos los aspectos de la
vida diaria. Sin asistencia personal no se puede par-
ticipar en el trabajo, en el ocio, en los estudios; no
se puede circular libremente, no se puede comuni-
car de igual a igual, recibir la misma informacién,
acceder a los servicios publicos y privados, etc. No
poder entrar a los mismos locales que los demas,
carecer de sistemas de orientacion e informacion,
no poder acceder a las escuelas y universidades ni
entrar a los lugares de trabajo, entre otras muchas
carencias y privaciones, son realidades discrimina-
torias con las que convivimos las personas con diver-
sidad funcional diariamente.

5. ¢Cudles son, en la actualidad, los princi-
pales obstaculos a la consecucion de una vida inde-
pendiente en Espana?

El principal obstaculo para poder conseguir
una vida independiente en Espafia es la tradicional
vision de las personas con diversidad funcional
como individuos enfermos que sufren por ser dife-
rentes. En el momento en que se nos empiece a
considerar ciudadanos diferentes de pleno derecho,
gue padecen diariamente una gran discriminacion,
se empezara a entender gque Somos Nosotros mis-
mos los que mas y mejor luz podemos arrojar sobre
las politicas sociales que versen sobre nosotros.

Hasta ahora han sido las personas sin diver-
sidad funcional las que han pensado por nosotros
y han decido lo que mejor nos venia, sin tener una
verdadera experiencia de la vida desde la diferen-
cia. Por ese motivo hemos sido discriminados, rele-
gados a vivir con nuestras familias o en residencias,
y se ha perpetuado la desigualdad de oportunida-
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des. Ha llegado la hora de que nuestra voz y nues-
tro pensamiento imperen en todo aquello que se
refiera a nosotros. De ahi nuestro lema: “Nada
sobre nosotras y nosotros sin nosotras y nosotros”.

6. /Y cuéles son los principales obstaculos
que encontrais a la hora de consequir que vuestros
planteamientos penetren en el discurso publico e
informen las politicas publicas?

El principal obstaculo hasta ahora, y aun
hoy, ha sido y es la percepcién de que somos un
colectivo sin ideologia clara que mendigaba solu-
ciones dispersas y no siempre coherentes. Desde
esa percepcion, se nos han “concedido” derechos
de manera graciable, sin que se haya abierto un
camino firme para colocarnos en igualdad de
oportunidades. Hoy tenemos una filosofia clara,
exigimos nuestros derechos y no aceptamos que
sean graciables. Queremos erradicar la discrimi-
nacion cuanto antes.

7. ¢En qué instituciones u organismos estan
encontrando los argumentos del Foro de Vida Inde-
pendiente mayor respaldo?

La filosofia del Foro de Vida Independiente
ha sido presentada y difundida en una gran canti-
dad de instituciones, entre las que se incluyen el
Congreso de los Diputados, el Parlament de Cata-
lufa, el IMSERSO vy varias administraciones con res-
ponsabilidades sociales, como la Diputacién de Gui-
puzcoa, las consejerias de asuntos sociales de las
comunidades de Valencia, Madrid, Andalucia, Gali-
cia, Canarias, etc. También han mostrado un gran
interés por nuestras ideas muchas universidades de
todo el pais.

El apoyo real y efectivo a proyectos de vida
independiente dotados econémicamente, aunque
de manera parcial, se ha producido hasta ahora sélo
en Guipuzcoa. En los demas territorios hemos obte-
nido diferentes grados de compromiso, que van
desde proyectos en planes aprobados y dotados de
recursos para el proximo afio, como es el caso de
la Comunidad de Madrid, a las buenas palabras reci-
bidas muy recientemente por parte del nuevo
gobierno de Galicia, pasando por multitud de dife-
rentes tipos de respuesta, como es el caso de la
Comunidad Valenciana, que se ha comprometido
a realizar un proyecto en Valencia y, ademas, finan-
ciar la Oficina Europea de Vida Independiente, que
tendra su sede en esta ciudad.

8. /Crees que el Libro Blanco de la Depen-
dencia del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
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ofrece algunas vias prometedoras hacia la vida inde-
pendiente? ;Como valoras el documento?

El Libro Blanco es fundamentalmente un
excelente documento de diagnostico, es decir, un
magnifico Libro Verde. En él se abren pequefias ven-
tanas a la vida independiente, pero habra que espe-
rar al borrador del proyecto de ley de autonomia
de las personas en situacion de dependencia para
conocer con claridad las posiciones y estrategias del
gobierno. En principio, se pretendia aprobar la ley
antes de fin de afo y, por lo tanto, en estos dias el
borrador deberia ser publico, permitiéndonos valo-
rar con rigor la intencion del gobierno de tenernos
en cuenta en las nuevas politicas sociales.

9. (Qué pedirias a quienes estan preparan-
do ese proyecto de ley?

Les pedirfa que nos vean como ciudadanos de
pleno derecho permanentemente discriminados a
lo largo de la historia y expertos en nuestras propias
vidas. Que se hagan cargo de que este sistema es
para toda la sociedad y que lo preparen pensando
en si mismos, ya que mafiana, por edad u otra cir-
cunstancia, pueden formar parte del colectivo de
personas discriminadas por su diversidad funcional.
Que entiendan que un sistema universal como éste
debe ser como los otros tres: sanidad, educacion y
pensiones, y seguir sus mismos criterios basicos:
libertad de opcién, gratuidad y universalidad. Que
piensen y razonen sobre nuestras propuestas, que
ya les hemos hecho llegar y conocen: opcién de asis-
tencia personal, pago directo (prestacion econémi-
ca) y no copago en funcién de ingresos o patrimo-
nio, es decir, universalidad en lugar de “pruebas de
renta”, como en el resto de pilares del bienestar. Y
gue si les parecen razonables, como pensamos que
son, las incluyan en la ley.

10. /Hay algun pais que esté abordando la
cuestion que nos ocupa desde una estrategia que
se aproxime a los postulados del Foro de Vida Inde-
pendiente?

La filosofia de vida independiente se ha intro-
ducido ya en el debate publico de un gran nime-
ro de paises como Estados Unidos, Suecia, Norue-
ga, Dinamarca, Gran Bretafia, Holanda, Alemania,
etcétera. Gran Bretafa, por ejemplo, ha adoptado
esta filosoffa en su Plan Social Estratégico para los
proximos veinte afos, porque, tras muchos afos
de experiencia, se ha podido comprobar que la asis-
tencia personal y el pago directo son las herra-
mientas que producen mayor satisfaccion a las per-
sonas con gran diversidad funcional y las que mejor
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responden al objetivo de la consecucién de los ple-
nos derechos, la no discriminacién y la igualdad de
oportunidades. Mas alla, también se ha compro-
bado que las soluciones propuestas bajo la filoso-
fia de vida independiente resultan menos costosas
para el estado y garantizan una respuesta adecua-
da a cada persona, ya que es él o ella quien deci-
de la solucién y toma el control de su propia vida.
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