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El cos com
a identitat i
lluita politica

Una de les expressions que ha fet fortuna en el mon de
I'educacio -si més no, en els congressos de pedagogia- és
la metafora que afirma que “una gallina no és una aguila
defectuosa”, per explicar, per exemple, que una nena no
és un nen feble i lent a la classe d'educacio fisica, o que
un infant amb autisme no és cap relacions publiques
nefast, ni un catalanoparlant, cap castellanoparlant mal-
destre. En general, doncs, no té cap sentit descriure la
diversitat humana en termes d'aberracions respecte un
patro de normalitat que ni ha existit ni existeix ni existira
mai. Per aix0, algunes persones catalogades tradicional-
ment com a 'discapacitades' han comencat a proclamar
que la manera com funcionen els seus cossos és una
expressié més de la diversitat humana i que el que cal
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Les persones usuaries de cadires de rodes
han deixat d'acceptar que el fet que no
puguin pujar a un tren sigui perque “les
seves cames son defectuoses”. Tenen clar
que alld que no funciona és el tren, ja que
les seves cames soén tan humanes i reals
com les de qualsevol altra persona. Per
aquesta ra6, han convingut a autoanome-
nar-se persones amb diversitat funcional, as-
sumint que comparteixen amb tothom el
fet intrinsecament huma de funcionar de
manera diversa i que la necessitat d'una
etiqueta ve donada per un context social
discriminatori.

Un forum per a la construccid identitaria
Hi ha qui diu que les discussions sobre el
llenguatge s6n bizantines —eufemismes
nascuts de la déria de seguir el patré poli-
ticament correcte— i que no serveixen per
resoldre els problemes reals. No és el cas
de les més de 800 persones que integren
el Forum de Vida Independent (FVI),

800 persones integren el
Forum de Vida
Independent (FVI)

que estan convengudes que el llenguatge
no és només el vehicle del pensament,
siné que és pensament, ja que el con-
forma, lorienta, el modifica i, per tant,
esdevé una palanca important per al canvi
cultural que necessitem. El FVI va néixer
I'any 2001 com un espai virtual de refle-
xi6 i debat per construir un discurs propi
sobre la realitat de totes les persones amb
diversitat funcional, un discurs teixit des
de I'experiéncia vivencial quotidiana. No
té entitat juridica, ni estatuts ni junta
directiva ni pressupost ni seu, perd ha
organitzat el primer Congrés Europeu de
Vida Independent; ha publicat diversos

Hibres i desenes d'articles; ha comparegut
al Congrés dels Diputats i a diversos par-
hmcnts autm\(‘)mics; h;\ pl’()"lﬂgll( ac-
cions reivindicatives al carrer; ha partici-
pat en jornades, conferéncies i debats i ha
impulsat diversos projectes pilot d'assis-
téncia personal autogestionada.

Aquesta dinamica, en queé el discurs
raja de les experiéncies i les experiéncies
del discurs, ha resultat profundament en-
riquidora i fecunda i ha generat una iden-
titat de grup positiva. Fins al punt que
molts dels que Pintegren comencen a vi-
ure les seves diferéncies amb un sentit
d'orgull identitari similar al que, en el seu
moment, van experimentar altres grups
sistematicament discriminats i oprimits
(dones, étnies minoritaries, persones ho-
mosexuals, etc.) Com en aquests altres
casos, l'orgull no deriva pas en creure’s
millors que els altres, sin6 de la clara cons-
ci¢ncia del valor que aporten com a ex-
pressi6 intensa de la rica diversitat humana
a la construccié d'un mén més fratern, on
s'acabin esvaint precisament aquestes
linies absurdes que separen aquest suposat
nosaltres dels altres.

Els reptes del Moviment

de Vida Independent

El paral-lelisme entre les trajectories de
construccié identitaria i lluita politica de
les persones amb diversitat funcional i
altres grups humans discriminats té arrels
en el mateix origen del Moviment de Vida
Independent (MVI), un moviment social
internacional que va néixer als EUA en el
marc de les lluites dels anys 60 pels drets
civils de col-lectius com les dones, els a-
froamericans, els homosexuals i, amb cert
retard, les persones amb diversitat funcio-
nal. Aquest nexe d'uni6 historic és molt
significatiu i, sovint, resulta Gtil per iden-
tificar situacions discriminatories subtils.
Per exemple, imagineu que la llei d'inte-
rrupcié voluntaria de I'embaras (IVE) aca-
bada d’aprovar hagués establert un ter-
mini diferent del termini general en cas
que es detectés que el futur infant sera
homosexual. La giiestié no seria tant la
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possible discriminacié del nasciturus ho-
mosexual com la innegable carrega de
valoracié negativa que s'estaria projectant
sobre una condicié que és part de la diver-
sitat humana, amb el consegiient dany
social, moral i psicologic que aquesta
construccié social estaria infligint a les
persones homosexuals. Doncs, precisa-
ment l'article 15.b i part final del 15.c de
I'esmentada llei estableixen que, a partir
de la catorzena setmana, si el nasciturus té
una probabilitat alta d'assemblar-se a la
persona que subscriu aquestes linies
—“malformada” i “amb una malaltia greu i
incurable™, la interrupcié voluntaria de
I'embaras és legal, mentre que, si s'ha d'as-
semblar al senyor Brad Pitt, aleshores
aquesta interrupcid no s'autoritza. Aquest
acord social agredeix les persones amb
diversitat funcional i és el primer pas per
construir camins de vida de separaci6,
segregacio i exclusi6 social. La pregunta
que rau a la base de tot plegat és: per que
les persones amb diversitat funcional
haurien de rebre els suports socials neces-
saris per tenir les mateixes oportunitats
que en Brad Pitt si la seva vida es valora
com a menys digna que la seva? En aquest
cas concret, perd, no es tracta de debatre
IVE si 0 IVE no, sin6 d’entendre que ha de
ser IVE respectuds amb la diversitat humana, i,
a partir d'aqui, cadasct que formuli les
demandes en funcié de les seves convic-
cions.

Bioética i canvi cultural

Una altra qiiestié bioética recurrent quan
s'aborda la diversitat funcional és el sui-
cidi assistit. Hi ha qui propugna legalitzar
el suicidi assistit només per algunes per-
sones, concretament per aquelles que
s'assemblen a l'autor d’aquest article
(“més tetraplegic” que el senyor Sanpe-
dro) o, com ha estat noticia recentment a
Holanda, per les persones més grans de
70 anys. Igual que en el cas de I'IVE, es
torna a assenyalar amb el dit quines vides
son susceptibles de tenir tan poc valor per
ser eliminades legalment i quines s6n tan
dignes que el fet d'ajudar a posar-hi fi
seria sempre un crim. De la mateixa
manera que abans, no es tracta de plante-
Jjar el debat suicidi assistit si o suicidi assistit
no, sin6 tan sols d’assenyalar que, en
qualsevol cas, ha de ser suicidi assistit res-
pectuds amb la diversitat humana i, per tant,
qui defensi el suicidi assistit si, que el
defensi per tothom i qui no el defensi,
que no accepti cap supdsit. La bioética
també es troba a la base del canvi cultural
que necessitem i, en aquest sentit, convé
no oblidar llicons historiques tan doloro-
ses com que el primer objectiu de I'exter-
mini nazi van ser les persones amb diver-
sitat funcional. No es tracta només de

deixar de matar-nos, siné d'assumir les
conseqiiencies del fet que les nostres
vides s6n igual de dignes i que tenen
exactament el mateix valor que la resta.

El paral-lelisme entre les lluites iden-
titaries i politiques de grups humans his-
toricament oprimits posa de manifest
que l'objectiu final és comi i molt sim-
ple: viure fraternalment en comunitat.
Quan parlem de vida independent no par-
lem de viure aillats i fer les coses per un
mateix sense el suport de ningd, siné
d'esdevenir nodes i no illes enmig de I'en-
tramat comunitari i assumir la responsa-
bilitat i el control sobre els instruments
socials que ens donen accés al nostre
propi cos, a la quotidianitat de la llar, a la
participacié social en tots els ambits. En
el cas de les persones que necessiten su-
ports d'unes altres persones per dur a
terme les activitats de la vida diaria, l'eina
fonamental sobre la qual s’han de res-
ponsabilitzar i han de controlar és I'assis-
téncia personal. Es tracta de quelcom tan
basic com poder decidir qui ens acom-
panya al lavabo o al caixer automatic, a
quina hora anem al llit o al cinema, quant
de temps passem a la biblioteca o assistint
a reunions sindicals, per exemple.

L'autogestid alliberadora

L'assisténcia personal no ens fa lliures
només per les activitats que ens permet
dur a terme, siné també per l'apodera-
ment i el potencial emancipador que su-
posa el fet de poder prendre totes les
decisions sobre qui, com, quan i en qué
se'ns déna suport. D'aquesta forma de
gestié que ens possibilita transitar d’objec-
tes de cura a subjectes d'emancipacié, en diem
autogestié i, técnicament, es basa en la
lliure gestié —no necessariament posses-
si6— de la prestacié econdmica correspo-
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nenta un pressupost individual en funcié
de les hores d'assistencia que cadasca
necessiti. Actualment, la prestaci6 econo-
mica per assisténcia personal generada
per la llei de dependéncia (en endavant
llei d’independéncia) ha estat integrada al
nou sistema catala de serveis socials de
manera precaria i insuficient. L'import
maxim només permet finangar tres hores

diaries d'assisténcia, quan les persones a
qui s'adrega (grau 3, gran dependéncia)
requereixen entre vuit i 24 hores al dia.
L'anomenat Pla individual d'atenci6 no
contempla modular I'import de la presta-
¢i6 en funcié de la valoraci6 individual de
les hores necessaries, es redueix tota la
complexitat que representa un pla de vida
i ciutadania activa al grau i el nivell que
resulti del barem. A més, l'assisténcia tec-
nologica (ajudes tecniques, supressié de
barreres, adaptacié de l'entorn) que
podria minimitzar i potenciar 'assistén-
cia personal no es contempla al pla indi-
vidual ni té el caracter de prestacié garan-
tida a la cartera de serveis socials.

Des de l'administracid, s'analitza
aquest desenvolupament de la llei d’inde-
pendenciai de la llei de serveis socials des
del punt de vista dels imputs —és a dir, dels
diners i els recursos que s'hi esmercen—i
s'assenyala que hi ha hagut un gran aveng.
Aquesta millora de la inversi6 és real i
necessaria, perod no és suficient ni quanti-
tativament ni qualitativament i aquest
altim aspecte és el més preocupant. S’ha-
urien de comengar a valorar les politiques
publiques també des de la perspectiva
dels outputs, dels efectes finals sobre la
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vida de les persones que producixen cls
imputs. Si ens preguntem quantes perso-
nes amb diversitat funcional han pogut
independitzar-se de la familia i exercir
una ciutadania plena i activa, quantes per-
sones (majoritariament dones) de I'en-
torn familiar han pogut recuperar la seva
vida i deixar de fer assisténcia forgosa o
quantes persones (majoritiriament dones
immigrades) que treballaven com a assis-
tents des de I'economia submergida han
pogut integrar-se al mercat laboral ordi-
nari en condicions dignes, la resposta ha
de ser ningti o gairebé ningti. La capacitat
de transformacié social del nou sistema
ha estat, fins al moment, practicament
nul-la, més aviat ha servir per reforgar i
perpetuar el sistema patriarcal d'atencié
familiar i assistencialista.

Cap a la vida independent

Es possible reorientar el desplegament
del nou sistema d'autonomia personal
creant opcions amb veritable capacitat de
transformacié social. El projecte pilot
Cap a la vida independent que desenvo-
lupa el FVI, conjuntament amb I'Ajunta-
ment de Barcelona, fa més de tres anys
que demostra que podem autogestionar
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Arxiu

20,21, 22,23, 24, 25,26, 27,28,29130 de
la Declaracié Universal dels Drets Hu-
mans.

A nivell europeu, la desinstituciona-
litzaci6 és una estratégia clau i un procés
imparable. L'any 2009, el grup Ad Hoc
d'experts sobre la transicié de serveis
residencials cap a serveis comunitaris va
entregar al comissari europeu de Treball
i Afers Socials, Spidla, un informe on es
recomanava “adoptar estratégies i plans
d'accié basats en els principis basics
comuns, acompanyats d'un calendari clar
i d'un pressupost per al desenvolupa-
ment de serveis a la comunitat i la clau-
sura de les institucions residencials de
llarga estada”. Més recentment, el co-
mite de ministres va adoptar la Recoma-
nacié6 CM/Rec (20010)2 sobre la desins-
titucionalitzacié i la vida en comunitat
dels infants amb diversitat funcional,
que demana que els governs dels estats
emprenguin “totes les mesures legislati-
ves, administratives, aixi com altres me-
sures adequades per adherir-se als prin-
cipis establerts a l'apendix d'aquesta
recomanacié per substituir els serveis
residencials per serveis comunitaris dins
d'un calendari raonable i amb un enfoca-
ment global”.

Cal evitar caure altra vegada en un
procés de desenvolupisme dels serveis so-
cials que acabi visualitzant les persones
amb diversitat funcional com a mera
matéria primera per insuflar energia a la
poderosa maquinaria econdmica de la
qual participen empreses constructores,
asseguradores, bancs, col-legis professio-
nals i sindicats. Tancar les persones en
institucions no és part de la solucié, siné
part del problema.




