wsociedad

La dometica, medio de independencia

Sobreprotegidos y
‘minusvalorados’
por la sociedad en
general, las
personas con
discapacidad luchan
por conseguir una
vida independiente,
igualdad,
dignidad... y no
caridad. La
domoticay la
asistencia personal
son las
herramientas claves
para conseguirlo
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| grito de “Nada sobre no-
sotros, sin nosotros”, el
Movimiento de Vida Inde-
pendiente comenzo en Es-
tados Unidos su lucha por los de-
rechos civiles de las personas con
discapacidad. En 1962 Ed Ro-
berts, un joven de Berkeley con
una gran diversidad funcional,
consigui6 ser admitido en la Uni-
versidad de California. Fue el ini-

cio de un largo peregrinaje con el
objetivo de alcanzar la autonomia
de las personas discapacitadas.
Aun en nuestros dias contintia su
reivindicacion cimentada en la fi-
losofia del Movimiento de Vida
Independiente.

Reconociendo que la persona
con discapacidad tiene una serie
de necesidades sanitarias, sociales
y técnicas, esta corriente lucha por
el incremento de su autodetermi-
nacion, acabando con la concep-
cion social mas extendida. Aque-

lla basada en el tradicional mode-
lo médico rehabilitador, en el que
los profesionales sanitarios son los
que determinan el devenir de la
cotidianidad de sus pacientes im-
pidiendo el desarrollo de una vida
activa y auténoma. Una concep-
cion que se puede trasladar a la so-
ciedad en general, y contra la que
lucha esta corriente ideologica.

Su ideario para alcanzar di-
cho objetivo se constituye en lo
que define como “las tres des™:
Desinstitucionalizacién, Desme-
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con discapacidad tiene una serie de
necesidades sanitarias, sociales y técnicas, el Movimiento de Vida
Independiente (MVI) lucha por el incremento de su autodeterminacion.

dicalizacion y Desprofesionali-
zacion. La primera hace referen-
cia al cumplimiento de lo esta-
blecido en la Convencion Inter-
nacional de Derechos Humanos
de las personas con discapacidad
de la ONU; la desmedicalizacion
intenta potenciar el derecho de
las personas con diversidad fun-
cional a ser tratados como perso-
nas de primera y no como perso-
nas enfermas; mientras que la
tercera D representa la critica al
ya denominado modelo de ‘mi-
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nusvaloracion’ de los profesiona-
les sanitarios.

La consecucion de sus retos
esenciales pasa por una alta difu-
sion de esta filosofia y por la
aceptacion y normalizacion so-
cial de la discapacidad. Difusion
que se consigue a través de Cen-
tros de Vida Independiente coor-
dinados por personas con disca-
pacidad, que fomentan su incor-
poracion laboral, acercan el mo-
delo de vida independiente y
ofrecen informacién sobre los

servicios que hacen posible vivir
de manera auténoma como pue-
den ser los asistentes personales
y las viviendas adaptadas, claves
para la autodeterminacion.

Dicha filosofia continia desa-
rrolldndose sobre todo en Estados
Unidos —Berkeley ostenta el titu-
lo de ‘ciudad sin freno a la movi-
lidad’ con un disefo urbanistico
basado en el denominado curb
cuf—, Canada, paises del Norte,
centro Europa, Australia y Japon.

Tardia independencia

En Espaiia, el movimiento se tras-
ladé treinta afios mas tarde de su
nacimiento a través de una comu-
nidad virtual llamada Foro de Vi-
da Independiente y fue formaliza-
do con la ‘Declaracién de Ma-
drid’ en el Aino Europeo de las
Personas con Discapacidad de
2002. Un afo mas tarde, la Comu-
nidad foral de Guiptizcoa inicio el
primer proyecto piloto, que mas
tarde adoptarian la Comunidad de
Madrid y Catalunya.

En esta ultima, el Centro de
Vida Independiente (CVI) de Bar-
celona lidera la difusion del movi-
miento, empleando la domética
como su principal medio. Uno de
los puntos clave de su estrategia
ha consistido en la creacion de un
espacio real de valoracion, confi-
gurado como un hogar digital ac-
cesible, donde un equipo humano
interdisciplinario presta asistencia
personalizada a discapacitados y
dependientes. La otra herramienta
en la que se basa su labor es la in-
vestigacion de nuevas soluciones
que permitan mejorar la indepen-
dencia de estas personas.

El equipo, formado por un fi-
sioterapeuta, un terapeuta ocupa-
cional, un logopeda, un técnico
informatico y un trabajador so-
cial, garantiza una precisa valora-
cion de la ayuda técnica y de las
adaptaciones del hogar.

“Debemos pensar que cada
persona es un mundo: con un his-



torial social y con sus limitacio-
nes... por ello es necesario visitar
a cada persona en el Centro para
evaluar qué productos de soporte
necesita en su domicilio y asi rea-
lizar las actividades de forma au-
tonoma™ explican los miembros
del equipo asistencial del CVI.
Esa asistencia personalizada
pasa primero por una entrevista
con la trabajadora social que re-
coge todas las necesidades de la
persona con discapacidad para
que posteriormente sea el equipo
asistencial el que se traslade a un
entorno real, al domicilio de la
persona en cuestion. “Por ejem-
plo si aquella persona tiene pro-
blemas a la hora de realizar la hi-
giene, ira al baio y haremos to-
da la actividad de lavarse con
diferentes ayudas para ver qué es
lo que necesita y como utilizar-
lo. La idea es adaptarnos a su en-
torno real”, comenta el equipo.

Diseiio para todos
El Centro es consciente de la nece-
sidad de unir asistencia e investi-
gacion, por ello se divide en dos
areas, la asistencial y el laborato-
rio. La estrecha colaboracion de
todos estos profesionales y las si-
nergias que de ella se derivan, es lo
que realmente afade valor a la eva-
luacion de la ayuda técnica. Ade-
mas, la organizacion ha estableci-
do acuerdos con un conjunto de
empresas para incrementar la in-
novacion en productos de mercado
adaptados a las personas depen-
dientes, y como contraprestacion
ofrecen a estas empresas una plata-
forma donde éstas puedan validar
sus productos con usuarios reales.
“Actualmente el area del Cen-
tro donde tenemos el domicilio
esta domotizada y los usuarios
pueden interactuar con diferentes
interfaces (aparatos) que cubren
sus diversas necesidades. Siempre
intentamos utilizar sistemas es-
tandar. Es nuestra filosofia: dise-
fo para todos los destinatarios.

r3is

El Centro de \ida
Independiente trahaja
con empresas para
incrementar Ia
innovacion de
productos adaptados

Aunque la sociedad y las empre-
sas aun deben concienciarse, ya
que persiste el modelo de interfa-
ces especificas que tnicamente se
venden en empresas especializa-
das, como puede ser el mando por
voz”, aclara el centro.

En cuanto a I+D+i, la Univer-
sidad Politécnica de Catalunya
colabora en el desarrollo de pro-
yectos tecnologicos pensados pa-
ra personas dependientes. Sus re-
tos son los de dar respuesta a nue-
vas necesidades que puedan plan-
tearse, mejorar y aplicar las tecno-
logias activas en el entorno do-
méstico, valorar prototipos en de-
sarrollo y trasladar a la Universi-
dad ideas sobre las que investigar.
“Actualmente estamos remode-
lando la estructura del Laborato-
rio tecnologico conjuntamente
con la UPC. Ahora trabajamos en
tres proyectos que nacen para me-
jorar la calidad de vida de las per-
sonas dependientes como la pro-
mocion de productos de apoyo
que le den seguridad y confort, la
creacion un software accesible

para controlar el entorno con una
domética estandar y la preven-
cion de caidas con un Hospital
publico de Barcelona™, expresan.

El centro del CVI esta domotizado, cubriendo asi las necesidades de los usuarios.

CAMBIO16 » 16 noviembre 2009  N* 1.080 » cambiol6.info

Pero desde el Centro de Vida
Independiente reclaman una ma-
yor implicacion por parte del Es-
tado en forma de ayudas, ya que
Espana se encuentra a la cola de
Europa. “A nivel europeo estan
muy avanzados, hay multitud de
centros como el nuestro que dan
tecnologia de asistencia y ayudas.
El Movimiento de Vida Indepen-
diente goza de mucho mas reco-
nocimiento, tanto a nivel social
como politico™.

La figura del asistente
Asimismo, La Asociacion de Pa-
rapléjicos y Grandes Discapacita-
dos de Madrid (Aspaym)
supone el principal orga-
nismo de promocion del
Movimiento de Vida Inde-
pendiente en Madrid. La
terapeuta ocupacional, Yo-
landa Hernandez Porras, y
la trabajadora social, Nie-
ves Carracedo, orientan a
través de Aspaym Nuevas
Tecnologias a los lesiona-
dos medulares valorando
las posibles salidas técni-
cas que ofrece la domética.
Sin embargo el campo de

la asistencia los casos de gran di-
versidad funcional, con grado
tres, nivel uno o dos: “y como
maximo once horas al dia de lu-
nes a domingo para cubrir tus ne-
cesidades basicas, levantarte, ir a
trabajar, dormir... Pero el ser hu-
mano hace muchisimo mas. Por
ejemplo, si estudias, existe una
vida mucho mas rica lejos de los
libros a la que no queremos re-
nunciar, jugar al mus, tomar algo
con los compaferos, hacer pe-
llas...”.

El asistente personal es una
figura vigente y en pleno auge.
Su implantacién por medio de la

trabajo de Aspaym es mu- A
cho mas amplio, ya que
desde su Oficina de Vida Inde-
pendiente (OVI) trabaja para im-
plantar una nueva figura profe-
sional, la del asistente personal.

Soledad Carnau, coordinadora
de la oficina, convive con una
gran diversidad funcional que le
impide valerse por si misma, lo
que le hace valorar la “herramien-
ta” del asistente como “esencial
para aprender a apoderarme de lo
que es mio, mi propia vida.”

Su funcién consiste en prestar
apoyo a las personas que sufren
una discapacidad, permitiéndoles
un desarrollo efectivo de sus tare-
as diarias. No obstante, Soledad
lamenta el papel tan restringido
con que se concibe su apoyo en
Espana, ya que solamente reciben

al ord
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con al do a distancia.
Ley de Promocion de la Autono-
mia Personal estd en desarrollo.
Aunque atn no se ha establecido
un convenio especifico, el avance
de este servicio procede de la
apertura de una formacion espe-
cifica de asistencia personal.

Sin embargo, la Ley de Auto-
nomia Personal tendra que sufrir
modificaciones para intentar ser
coherente con la Convencion In-
ternacional de Derechos Huma-
nos de las personas con discapa-
cidad de la ONU. Esta Ley ha
centrado sus esfuerzos en mejorar
la calidad de vida de la tercera
edad sin reparar en la necesidad
de fomentar la autonomia perso-
nal para aquellos que solamente
quieren vivir su propia vida. =

colabo-
rador de Aspaym nuevas tecnolo-
glas, paralitico y con un brazo am-
putado, le serfa imposible poder
llevar una vida aut6noma sl no
fuera porque su casa se encuen-
tra domotizada. Todos los apara-
tos comunes de su vivienda tie-
nen Instalado un sistema de auto-
matismo con el que con s6lo apre-
tar un bot6n puede hacer funcio-
nar persianas, estores, ventanas,
cama, sllias con las que se des-
plaza, puertas... Incluso la
calefaccion de hilo radian-
te que es controlada por
electrovalvulas. Sin embar-
go, algo que resuita im-
prescindible para personas
como Higinlo en Espana,
resulta inaccesible debido
al alto coste de este tipo
de sistemas, a la desinfor-
macién y a la reducida ayu-
da estatal. El presupuesto
que Higinio tuvo que desti-
nar para hacer su casa ac-
cesible fue del 50 por clen-
to sobre el precio de la vi-
vienda. Ahora, ademas de
haber realizado este desembolso
sin ningan tipo de ayuda estatal,
Higinlo tiene problemas con el
mantenimiento de sus sistemas
de control: “tengo una pequena
disputa con el ministerio de Indus-
tria; ya que con la nueva Ley de
Consumo de Electricidad me mul-
ta por exceso de consumo de
energia eléctrica. Y claro, para
mli, o es esto o pago a una perso-
na para que haga las cosas que
yo no puedo hacer. El Estado reall-
z6 la nommativa correspondiente
para penalizar a los que hicléra-
mos ‘un uso Indebido de la energl-
a’ pero no cont6 con que para al-
gunos la energia no es un lujo sk
no nuestro medio de vida”. B
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