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· Bizimodu Independentearen I. Jardunaldia 2005eko ekainean egin zen, Autonomia Pertsonala eta Ezinduentzako Laguntza Sustatzeko Legearen aurreproiektua zehazten hasten zen unean.

Ministroen Kontseiluak Lege proiektua onartu zuen 2006ko apirilaren 21ean. Espainiako gobernuak 2007ko urtarrilaren 1ean indarrean jartzea aurreikusten du.

Legearen oinarri dira unibertsaltasun, zuzentasun eta berdintasun printzipioak. Eta bere xedea da adinaren edo nolabaiteko ezgaitasunaren ondorioz bere kabuz moldatzeko gauza ez diren pertsonei laguntza integrala ematea.

· Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian izan ziren hitzaldi eta mahainguru bakoitzaren ondoren, galderak egiteko txanda eskaini zen. Liburu honetan bildu ditugu elkarrizketa horietan parte hartu zuten hizlariek eta bertaratutako jendeak egindako ekarpen interesgarrienak.

SARRERA
“EZER EZ GURI BURUZ, GU GABE”. Duela hogeita hamar urte luze pertsona ezgaituen eskubide zibilen alde borrokatu zuten lehen ekintzaileek erabili zuten goiburua inoiz baino biziago dago gaur egun. Bizimodu Independentearen Mugimenduak bereganatu egin du, bere filosofiaren bitartez: ezgaitasuna duten pertsonek ezgaitasuna ez dutenek dituzten eskubide zibil, aukera eta beren bizitzaren gaineko kontrol berak izan behar dituzte.

Gipuzkoako Foru Aldundiak eta Adapvik -Autodeterminazio Pertsonalaren eta Bizimodu Independentearen Aldeko Pertsona Ezgaituen Elkarteak- antolatuta, 2005eko ekainaren 24an Donostian egin zen Bizimodu Independentearen I. Jardunaldiaren helburu nagusia zen aditzera ematea ezgaitasuna duten pertsonek gainerako guztien eskubide berak dituztela eta, ondorioz, aukera berdinak izan behar dituztela.

Era berean, hala eskatzen duten gipuzkoarrek filosofia hori ezartzeko dituzten aukera errealak aztertu ziren, horiei esker pertsona ezgaituak modu independentean bizi baitaitezke. 

Argitalpen honetan jardunaldiko hitzaldiak eta mahainguruak biltzen dira gizarte osoari Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofia ezagutarazteko eta, horrela, ezgaitasuna duten pertsonei, eta bereziki beren eguneroko zereginetan besteen beharra dutenei, begiratu eta haiek ikusteko moduan aldaketa eta hausnarketa sorrarazteko.

Donostia, 2006ko maiatza

TXOSTENAK

1. TXOSTENA

Bizimodu Independentearen Mugimenduaren jatorria eta historia. Bizimodu Independentea Unibertsitatean

Maribel Campo Blanco andrea. INICO-Komunitateko Integrazioaren Institutua. Salamancako Unibertsitatea. Bizimodu Independentearen Foroko kidea

Maribel Campo ezgaitasunari buruzko ikerlari eta irakaslea da Salamancako Unibertsitatean eta Espainiako ordezkaria ENIL (European Network on Independent Living) lantaldean. Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian parte hartu zuen, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren historiaren berri emateko. Aditu honek bere esperientziaren bitartez aipatu Mugimenduaren jatorria azaldu zuen, Unibertsitateko Bizimodu Independentearen aipamen berezia eginez.
“Bizimodu Independentearen Foroko kide gisa, zoriondu egin nahi ditut Gipuzkoako Foru Aldundia eta Adapvi Elkartea jardunaldi honen ideia izan eta antolatu egin dutelako, izan ere guk Foroan defendatzen ditugun ideiak aztertuko baititugu.
Eskertu nahi diet, era berean, Jardunaldi honetan esku hartzeko eman didaten aukera eta, jakina, hemen zaudeten guztioi ere helarazi nahi dizuet nire eskerrona. Zeren eta, gure lemari keinu bat eginez: zuek gabe, ezin dugu ezer egin.
Arestian aipatu bezala, nire mintzaldian Bizimodu Independentearen Mugimenduaren historia laburbilduz azaltzen saiatuko naiz.
Zer esaten digu guri “mugimendu” hitzak? Baliteke fisikako zerbait izatea, ez da hala? Mugitzen ari den pertsona fisikoa; iraultza bat?
Izan ere, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren iturburua iraultza baten izpirituaren inguruan dabil. Zehazki, gizartean aldaketa handiak izan zituen garai batean, 50 eta 60ko urteetako eskubide zibilen alde egon ziren borroken garaiaren izpirituaren inguruan, Estatu Batuetako afroamerikarren artean. Beltzak berdintasunaren alde borrokan ari eta hori lortzeko kalera atera ziren bezala, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren aitzindariak iraultza horren sustraiez baliatu ziren berea planteatu eta hasteko urte batzuk geroago.
Ed Roberts izan zen “Bizimodu Independentearen aita”. Poliomielitisa zuen pertsona bat zen, eguneko ordu askotan arnasketa artifiziala behar zuena, 800 librako (360 kilogramo baino gehiago) altzairuzko biriki astun batek ematen ziona.
Roberts, bere irmotasun sendoan eta izpiritu iraultzailean oinarrituta, beste jende guztiak zuen hezkuntza izaten saiatu zen: eskolara eta institutura joan zen ezgaitasunik ez zuen jendearekin batera eta unibertsitateko ikasketak egitea planteatu zuen. Hori guztia, 60 eta 70eko urteetan, amerikar unibertsitateetan ez zegoenean esperientziarik Edek zituenak bezalako menpekotasun eta laguntza behar hain handiko ikasleekin (gehienez, entzun edo ikusteko urritasunen bat zuen ikasleak zeuden).
Hasieran oztopoak aurkitu bazituen ere (bazekiten Robertsek auziak jarri zituela ikasi zuen institutuen kontra, bere ezgaitasunari buruzko gaietan), Kaliforniako Berkeley Unibertsitatean onartu zuten, eta hango klimak lagunduta, ikasketak egitea erabaki zuen. Ordura arte, Edek behar zituen laguntzekin inork ez zuen han ikasi.

Berkeley hiria, San Frantziskoren kanpoaldean dagoena, muino batzuen gainean dago. Aldapa ugari ditu eta, noski, ez dago prestatuta gurpildun aulkietan ibiltzen diren pertsonak harantz eta honantz ibiltzeko. Bestalde, ez zegoen campusean Robertsentzat balio zuen ikasle bizilekurik. Baina, Unibertsitateak, Berkeleyko campusaren aldamenean zegoen ospitalean logela bat erabiltzen utzi zion.

Berkeleyren ezaugarrietako bat hiri “iraultzailea” izatea da, arlo guztietan aurrerapen sozialak lortzeko ikasleen mugimendu ugariren aitzindaria izatea. Ed Roberts ez zen hortik aparte ibili eta, berehala, muga funtzionalak zituzten beste ikasle batzuekin elkartu zen, Unibertsitateari hobekuntzak eskatzeko.

Jakin badakigu batasunak indarra dakarrela. Horregatik, aurrerapen horiek eskatzeko orduan oinarri izan zuten zutabea berdinen arteko laguntza izan zen. Horrela, Bizimodu Independentearen Mugimendua sortzeko bihurgunea Ed Roberts beste ikasle batzuekin elkartzea izan zen, campuseko ospitalean bizi eta ondoko hobekuntza hauek eskatzeko berarekin bat egin zutenekin:
· Lehenik eta behin, campusean ibiltzeko erraztasunak hobetzea eskatu zuten. Horren ondorioz, lehen arrapalak jartzen hasi ziren.
· Campuserako garraioa egokitua eta hartzeko erraza izatea ere eskatu zuten.
· Laguntza mekanikoa eta beren laguntza teknikoak (gurpildun aulkiak, makuluak, arnasa hartzeko gailuak...) konpontzeko lantegiak ere eskatu zituzten.

· Azkenik, punturik garrantzitsuena, beti besteen aurretik, laguntza pertsonala edukitzeko eskubidea eskatu zuten.
Inor ez da konturatzen nola ibiltzen den, nola janzten dituen oinetakoak, nola eramaten dituen jakiak ahora. Inor ez da konturatzen, berak ere ezin duela egin konturatu arte... Ezberdintasun funtzionalik ez duten pertsonek automatikoki egiten dituzten gauza guzti horiek dira: ohetik jaiki, dutxatu, jan... Eguneroko zeregin automatikoetan eta oinarrizkoetan laguntza pertsonala izateko eskubide hori, pertsona gisa oinarrizko eskubidetzat zuen Ed Robertsek.
Ikasketak amaitu zituenean, Robertsek Berkeleyn bizitzen jarraitzea erabaki zuen. Berak eta bere lagunek, 1970eko urteen hasieran graduatu ondoren, ezberdintasun funtzionala zuten ikasleentzako programa bat ezarri zuten, denborarekin Berkeleyko lehen informazio bulegoa edo Bizimodu Independentearen Zentroa (Center for Independent Living) izango zena; han, ezberdintasun funtzionala zuten pertsonen eskaerei erantzuten zieten eta informazioa ematen zitzaien.

Hasiera batean ezgaitasun fisikoak zituzten pertsonentzako sortu zuten Bizimodu Independentearen lehen Zentro hori. Bere oinarrizko printzipioak ondoko hauek ziren:

· Berdinen arteko laguntza, jada aipatu duguna. Hau da: Zentrora arazo jakin batekin azaltzen zen pertsonari, egoera horretan egon baziren arazo hori nola konpondu zuten erakusten zioten, gero berak bakarrik arazo hor konpon zezan.
· Laguntza pertsonala. Lan poltsa bat egin zen; hasiera batean, unibertsitateko boluntarioek ematen zuten izena, lehenengo enplegua izan zezaten.
· Laguntza mekanikoa eta gurpildun aulkiak, makuluak, arnasa hartzeko gailuak, eta abar konpontzeko lantegiak.
· Irisgarritasuna eta garraioa.
Baina Bizimodu Independentearen Mugimenduaren benetako abiapuntua, Estatu Batuetako Gobernuari beren eskubideak exijitzeko, Ed Roberts eta bere lagunak eraikin federal batean itxi zirenean izan zen, San Frantziskon, 1973an.
Pertsona gisa zituzten eskubideak eskatzen zituzten, laguntza pertsonala, zuzeneko ordainketa... Era berean, eskatzen zuten interesatu bera izan zedila, eta ez beste norbait, erabakiko zuena bere diruarekin zeini ordaindu bere laguntzaile pertsonal izan zedin.
Egun bat eta gaua egon ziren, mendekotasun mailak zekarzkien arazoekin eta behar zituzten laguntza pertsonalik gabe, beren eskaerei baiezkoa eman zieten arte. Orduan, zurrunbilo bat sortu zen eta sistema oso bat abiatu: Bizimodu Independentearen Mugimendua.

Horrela 1972an sortutako, Berkeleyko lehen Bizimodu Independentearen Zentrotik aurrera, antzeko beste berrogeita hamar zentro sortu ziren Estatu Batuetan. Gaur egun, laurehun baino gehiago ari dira lanean.
Hala ere, Estatu Batuetako eredu hori ez zen esportatu, zegoen bezala, Europara. Gure kontinentean, ez dira bulego-bulegoak, han bezala. Hemen, aholkularitzaz hitz egiten dugu gehiago, ideiak helarazteaz, jendea konbentzitzeaz.
Askoz ere errazago izan zen bulego horiek Estatu Batuetan jartzea, hasiera-hasieratik lortu baitzuten finantzazio publikoa. Bizimodu Independentearen Zentroak sortu eta lanean jartzeko zuzenketak idatzi ziren eta horrela, hasieran zeuden berrogeita hamar bulego haiek hirurehun bihurtu ziren, hiru urte geroago.
Gerrako beterano ezinduek, besteak beste, egin zuten indarrari esker, Amerikar Ezgaituen Akta (ADA) 1990. urtean argitaratu zen. Lege hori, gaur egun, garrantzitsuenetako bat da arlo horretan eta, nire ustez, horixe da guri, gure herrian, falta zaiguna.
Estatu Batuetan, Bizimodu Independentearen Zentroak ezberdintasun funtzionala duten pertsonek zuzentzen dituzte; eta finantzatu, europar zentroak bezala, erakunde lokal, estatu, federazio edo fundazioek egindako ekarpenen bidez. Batzuetan, bulego horietako kideak enpresa batean elkartzen dira. Beste batzuetan, beren enpresa propioak dituzte, laguntza pertsonala emateko.
Nire ustez, ez dugu amerikar kultura kopiatu behar, bulego horien lan egiteko erari dagokionez. Nire asmoa Mugimenduaren historia kontatzea besterik ez da, Estatu Batuetan sortu zenetik Europan sartu zenera arte, iparraldeko herrietan sartu, eta handik kontinenteko gainerako herrietara iritsi zen arte.
Iparraldeko herrietan, Ingalaterra eta Irlandan, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofiak urte asko daramatza lanean herritarren artean. Ezinduak berak, bera baita azken batean ordainduko duena, zuzenean hautatutako laguntza pertsonala edukitzeko duen eskubidea Mugimenduaren oinarrizko printzipio da herri haietan. Eta hemen ere horrela izan beharko luke... Pertsona bat behar badugu jaikitzen edo oheratzen laguntzeko, onena da geu izatea elkarrizketa egin eta erabakiko duguna zeinek nahi dugun laguntzea. Ez dugu nahi inork ezertara behartzerik, nahi duguna da gure orduak eta, nola ez, gure dirua nahierara banatzea.
Gure herrian, Manuel Lobato eta Javier Romañach izan ziren, 2000 eta 2001ean, beren indarrak batu eta Mugimendua sartzen saiatu zirenak. Jabetu ziren gauzak aldatzen hasi behar genuela, gure gizarteak eta arazo sozialetara dedikatzen ziren erakundeek Mugimendu horren filosofia behar zutela, izan ere, zentzu batean, pixka bat “kutsatua” baitzegoen dena elkarteen bidez egin behar zelako. Pentsatzen zuten ez zela bakarrik lan sozial bat, baizik eta gure eguneroko bizitzaren gertakari bat (ikastera, erostera joatea...), eta gure eguneko eskubideen gauzatzea.

Manuel eta Javierren ideietatik irten zen Bizimodu Independentearen Foroa. Geroago azalduko dute biek foro hori.

Bizimodu Independentearen Mugimendua eta bere filosofia, lehen esan dudan bezala, unibertsitate giroan sortu baziren ere, Estatu Batuetan, gaur egun, estatuko edozein hiri eta herrietan daude Bizimodu Independentearen Zentroak. Bulegoak dira, eta ezintasunen bat duen seme edo alaba izan duen aita edo ama batek, ezberdintasun funtzionala duen pertsonak edo ezgaitasun bat duenak, bertara joan eta hitzordua eska dezake edozein motatako arazoetan lagun diezaioten, adibidez, lan arazoetan.

Bulego horietan, bitartekari batzuek egiten dute lan. Horien zeregina aholkuak ematea da eta bertara doazenei izan ditzaketen gizarte baliabideak zeintzuk diren eta zer eskubide dituzten azaltzea. Hitz batean, haien lana gai askori buruzko lege aholkularitza da, adibidez, diskriminazioaren kasuan (errekurtso, demanda eta abarrei buruzkoa...).

Ni, pertsonalki, eta Estatu Batuetan lan egin ondoren, konbentzituta etorri nintzen Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofiak bere bidea oztoporik gabe egin zezakeela gure herrian. Gero, Manuel eta Javier ezagutu nituen eta horiekin erabat konbentzitu nintzen... Gure eginkizuna da, orain, herritarrak konbentzitzen saiatzea ikus dezaten Mugimenduaren printzipioek gure jardun guztien oinarri izan behar dutela.”

GALDEREN TXANDA

GALDERA: “Zein da gure egoera laguntza pertsonalari dagokionez?, zer alde aurkituko luke Espainian bizi den ezberdintasun funtzionala duen pertsona batek Estatu Batuetara joango balitz bizitzera?”

ERANTZUNA: “Badakigu, laster, Espainian, Autonomia Pertsonala Sustatzeko Legea edukiko dugula, besteen beharra duten pertsonentzat, nahiz adineko izan, nahiz ezindu. Hor azaltzen da laguntza pertsonala abiapuntu izango dela.
Demagun, adibidez, nire kasu partikularra. Laguntzak behar dituen pertsona naiz; ezin naiz ibili, ezin dut ezer heldu, ezta bakarrik mugitu ere. Baina erabakitzeko edo ez erabakitzeko, ez dut inoren beharrik.
Ni bakarrik bizi naiz, neure etxean; baina ezin naiz bakarrik jaiki goizetan. Horregatik, pertsona bat etortzen zait egunero etxera, garbitzen nau, janzten, lana egiten dudan fakultatera eraman eta han uzten nau. Pertsona hori neuk aukeratu dut.
Nire adineko pertsona batekin, nire egoera berdinean dagoenarekin, Estatu Batuetan bizi den batekin dagoen aldea da pertsona horri Estatuak ordainduko liokeela. Nire beharrak baloratu, zenbat kostatzen diren ekonomikoki zehaztu eta diru hori niri emango lidakete nire laguntzaile gisa lan egitea nahi dudan pertsona hautatu eta kontratatzeko. Hori bai: ematen dizuten diruarekin zer egiten duzun begiratzen dute, noski.”
GALDERA: “Ba al daude Espainian laguntza pertsonal horri buruzko esperientziak?, nahikoak dira?”
ERANTZUNA: “Espainian, esperientzia bakarra, ildo horretan, elbarritasun handiaren pentsioa da, ehuneko ehun eta berrogeita hamarrekoa. Adibidez, nire kasuan, autoan istripua izan nuenean, orain hamasei urte, lanean ari nintzen. Geratu zitzaidan pentsioa nik irabazten nuenaren araberakoa da, horri ehuneko berrogeita hamarra erantsiz (lagunduko didan pertsona bat kontratatzeko dudan dirua).
Niretzat, zenbateko hori gutxi gorabehera bostehun eta berrogeita hamar euro dira. Jakina, diru horrekin ezin ditut laguntzeko behar ditudan pertsona guztiak kontratatu. Jaikitzen eta oheratzen egunero laguntzen didana, etxea garbitzen didana, asteburuetan etortzen dena eta fisioterapeuta. Hitz batean, niretzat lanean ari diren lau pertsona ordaindu behar ditut eta nire erretiro sariarekin ezin ditut ordaindu. Baina beste irtenbiderik ez daukat eta nolabait konpondu behar dut, ahal den moduan, nire familiari laguntza eskatuz (hori beste pertsona askok ezin dute egin). Horrela, ahaleginduz, aurrera ateratzen ari naiz.
Esan behar dut, ordea, pertsona zoriontsua naizela, pribilegiatua. Izan ere, neure kabuz egin ditzaket gauzak eta erabakiak hartu ere. Jende asko dago, ordea, dirurik eta behar duen baliabiderik ez duena nik egiten dudana egiteko eta beren familiak “esplotatu” behar dituztenak, duten lana edo irtetea sakrifikatu behar dutenak. Horren kontra egin behar dugu borroka. Nahi duguna da geuk erabakitzea lana egin nahi dugun edo ez, baina horretarako jaiki egin behar dugu -oinarrizko eskubidea-, nahiz eta gero etxean geratzea erabaki.
Nire kasua mugitzeko mugak dituztenen adibide bat da; baina ezin dugu elbarritasun fisikoan bakarrik geratu. Edozein pertsona, eduki dezakeen edozein muga funtzional duena, laguntza pertsonalaren beharrean egon daiteke: zeinuen interpretaria, gor batentzat; edozein lekutara sar daitekeen txakur bat, itsu batentzat; azterketa leku ezberdin batean egin behar duenean lagunduko dion pertsona, adimen gaixo batentzat... Edo gauzak egiten lagunduko digun idazkaria. Behar dugun guztietan lagunduko digu laguntzaile pertsonal horrek.”
GALDERA: “Zein alde dago laguntza pertsonal horren eta etxeko laguntzaren artean?”
ERANTZUNA:“Gaur egun, laguntza hori ez du inork ordaintzen. Diru asko baduzu, ordaintzen duena norbera da. Gutxi baduzu, Udalak pertsona bat bidaliko dizu, bi ordurako; baina ezin zaitezke jaiki larunbat eta igandeetan. Adineko pertsonei ematen zaien laguntza bera da, etxeko laguntza deritzona.
Laguntza hori guretzat osagarria da. Ezin da etxeko laguntzarekin bakarrik bizi. Nire kasuan, nire etxera bi ordurako etorriko balitz pertsona bat, ez dut ezer egiten jaikitzeko bakarrik ordu bat behar dudalako... Gainera, fakultatean egiten dut lana eta nire lagunekin ateratzen naiz, beraz ez dut etxean bizitzarik egiten. Etxera itzultzen naiz eta neure behar fisiologikoak ditut, afaldu egin behar dut, oheratu...
Ia-ia suerte handikotzat hartzen gaituzte, etxeko laguntza horrek familiari arnasa hartzeko balio diolako, nahiz eta berarekin bizi behar dugun. Zazpi urte daramatzat bakarrik bizitzen eta horrela jarraitu nahi dut. Baina oso jende gutxi bizi daiteke horrela; ahalegin handia eta diru asko eskatzen ditu. Horregatik, lan eginez, gure eskubideak lortu arte borrokatu behar dugu, nahiz Bizimodu Independentearen Forotik izan, edo nahi den tokitik. Hori egin daitekeela konbentzitu behar dugu jendea.
Ez da politiko izan behar gure eskariak gauzatzen saiatzeko, azken batean geuk erabakitzea besterik ez baita, geuk nahi dugun bizitza edukitzea. Munduko aukera guztiak ditugu paretaren kontra joateko, gainerako jendeak bezala (gure lanean, gure bikotearekin...), baina huts egiteko aukera ere izan behar dugu. Mugitu egin behar dugu, lehen harria jarri, borroka egin guk eta gure ondorengoek laguntza pertsonal hori izan dezaten, libreki aukeratutakoa. Hortxe egingo dugu lehen urratsa gure herrian, Autonomia Pertsonala Sustatzeko Legearekin.”
GALDERA: “Ez dut ezgaitasunik, ez dut balioezintasunik, baina badut hizketarekin arazo bat; nora joan naiteke laguntza eske?”
ERANTZUNA: “Esan dut, lehen, Bizimodu Independentearen Mugimendua mugitzeko arazoak zituzten pertsonek sortu zutela, baina beste ezberdintasun funtzionalen bat duen beste edozein pertsona ere izan daiteke kide. Zu ere ezberdintasun funtzionala duen pertsona zara, besteek ez bezala funtzionatzen duzu, pertsona gehienen ezberdin hitz egiten duzulako. Gainera, Foroan edozein pertsonak lagun dezake, ezberdintasun funtzionala eduki edo ez.
Gure Foroan, ezberdintasun funtzionala duten pertsonak daude eta ez dutenak ere bai. Bigarren horiek adimen ezgaitasuna duen familiako baten ordezkari dira gure Foroan.
Gainera, Foroan bertan ez dauden pertsonek izan ditzaketen arazoak konpontzen ere saiatzen gara. Ezberdintasun funtzionala zeharkako zerbait da; hau da, denontzat balio duena da, zabaldu egiten dena. Geuretzat eskatzen dugunak besteentzat ere balio du. Horrela, nik neure arazoaren zati bat konpontzen badut, zurearen zati bat ere konpon dezaket. Hona hemen adibide tipiko bat: arrapala batek gurpildun aulkian dabilen batentzat balio dezake, kotxean dabilen haur batentzat, edota erosketa orgatxoa daraman andrearentzat.”

GALDERA: “Aurreko galderan esan dudan bezala, hizketarako arazoak ditut eta topo egiten dudan jendeak baztertu egiten nau, egunero. Ez dira geratzen nola hitz egiten dudan entzuteko... nola lor dezakegu gurekin elkartzen diren pertsonek jarrera aldatzea?”
ERANTZUNA: “Bistakoa da gaur egun ez gaudela, adibidez, orain berrogeita hamar urteko egoera berean. Orain, jendea ia denera ohitu da: gauza arraroak ikustera, gauza arraroak entzutera... Dena dela, hori horrela bada ere, oso ezberdina da Bizimodu Independentearen Foroko bilera batean aurkitzea edo Las Hurdeseko herri galdu batean. Han, jendea harrituta geratuko da zuk beste era batean hitz egiten duzulako. Foroan ez da arazorik egongo, ulertarazteko hiru aldiz esan behar baduzu, hiru aldiz esateko eskatuko dizute.
Hurrengo txostenean, Manuel Lobatok, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofiaren barruan, orain atera duzun gai interesgarri horren gainean hitz egingo du; hau da, gizartearen jarrerez ezberdintasun funtzionala duen pertsona batekin topo egiten denean.
Hori kate bat da: laguntza pertsonala badugu, lana egin dezakegu, geure eguneroko bizitza egin eta, jakina, kalera atera. Jendeak ikusi egin behar gaitu eta jendeak gurekin topo egiten ohitu egin behar du; horrela gertatzen bada, gizartea aldatu egingo dugu eta ez digu inork arraroki begiratuko. Ez digu arraroki begiratuko arrapala batetik autora igotzen ikusten gaituztenean, nahi duguna adierazteko denbora gehiago behar dugunean edota ezberdin hitz egiten dugunean.

Ezberdintasuna aberasgarri da, hortaz konbentzitu behar dugu jendea. Irten egin behar dugu “armairutik”, beste kolektibo batzuk atera diren bezala, haiek kalera atera diren bezala guk ere irten egin behar dugu. Beraz, guk ere berdin egin behar dugu, horrela jendea ohitu dadin gauza arraroak ikusi eta entzuten.”
IRUZKINA: “Erantzun besterik ez nioke egin nahi. Nire iritziz, arazoa ez da zuk gaizki hitz egitea: ahal duzun bezala hitz egiten duzu, zure hitz egiteko era da. Arazoa da bizi garen ingurunean jendeak ez ulertzea aurki dezakeen ezberdintasuna. Hala ere, uste dut bidea egiten ari garela, bide zuzenean goazela. Egin behar duguna da lehendabizi geure buruak ulertu eta, hortik, bizitzen hasi. Bidea egin behar dugu lehenik, eta horrela lortuko dugu gure ingurukoek ulertzea ezberdintasunen barruan bizi garela eta, hortik, inork ezingo gaituela aldendu.”
ERANTZUNA: “Horixe da Bizimodu Independentearen Forotik helarazi nahi dugun mezua. Jardunaldi honetatik zuk plazaratutako ideiaz konbentzituta atera beharko genuke denok, gero ideia horri buruzko hausnarketa egin eta zabaltzeko.”
GALDERA: “Bistakoa da aurreratzen ari garela. Baina uste dut, era berean, azken urteotan osasun prestazio batzuetan sistema pribatuago baterantz goazela. Entzun dugu, agian zurrumurru bat besterik ez da izango, osasun laguntza batzuek, orain arte unibertsalak izan direnak, pribatizatu egin nahi dituztela. Hezkuntza sisteman ere joera hori ari gara ikusten. Zer diozue Foroan horri buruz? Ez baitator bat defendatzen ari zareten filosofiarekin...”
ERANTZUNA: “Zure ustea egia da. Hala ere, guri berdin zaigu nondik datorren dirua. Ez zaigu axolarik enpresa batzuk “borrokan” aritzea laguntza pertsonala beren aldera eramateko, lagundu behar digun pertsona hori inposatzen ez diguten bitartean. Kontua da guri aukeratzen uztea.

Etorkizuneko Mendekotasunaren Sistema Nazionala ongizatearen laugarren habe bihurtzen bada, unibertsala izan beharko luke, Hezkuntza, Osasuna eta abar diren bezala.
Kontua da sistema unibertsala izan dadila eta guztiontzat zeharkakoa, ez dadila begira egon diru sarrerarik dituen edo ez. Ez zaio axolarik non lan egiten duzun edo zenbat irabazten duzun, egunero jaiki zaitezkeen edo ez erabakitzeko. Adibidez: inori ez diote galdetzen ikastetxera joaten denean, zenbat irabazten duten gurasoek, ezta zenbat irabazten duen hilean galdetzen ere larrialdietara joaten denean... Horretarako eskubidea dugu eta kito. Horrela, Autonomia Pertsonalaren Sistema laugarren zutabea bada, eskubidea izan beharko luke bai adineko pertsonentzat bai, ezberdintasun funtzionala dutelako, mendekotasun egoeran dauden pertsonentzat ere.”

2. TXOSTENA

Bizimodu Independentearen Mugimenduaren Filosofia. Laguntza pertsonalaren kontzeptua
Manuel Lobato Galindo jauna. Ezgaituentzako teknologian aditua. Bizimodu Independentearen Foroko kidea 

Manuel Lobato, irakasle lizentziaduna Madrilgo Complutense Unibertsitatean, aniztasun funtzionala duten pertsonentzako aplikazio teknologikoak lantzen ditu. Ezgaitasuna duten pertsonen autonomiaren aldeko “ekintzailea” da eta, orain urte batzuk, Bizimodu Independentearen Mugimenduarekin bat egin zuen. Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian, laguntza pertsonalaren kontzeptua azaldu zuen, mugimenduaren filosofiaren azalpen xehea eginez.

“Egia da aniztasun funtzionala dugun pertsonok elkarte mugimenduari lotuta egon garela beti. Nire iritziz, ohiko elkarte mugimenduak, bere erabilgarritasuna ezbaian jartzen ez badut ere, azken urteotan, ahitze eta zaharkitze nabarmena jasaten ari zen. Hori planteatu ondoren, kide pare batek eta nik neuk nolabait ere elkarte mugimendu horretan eragitea erabaki genuen. Horrela, 2001. urtean, Bizimodu Independentearen Foroa sortu genuen.

Gure ustez, elkarteak eta erakundeak pertsonen eskubideen alde borrokatzeko baliabideak dira, baina, bitartekariak izanik, dagozkigun eskubideak eskuratzea atzera dezakete. Zuzendaritza Batzorde berriak baino, pertsonen mugimendu bat sortu nahi genuen. Hori dela eta, pertsonen zuzeneko parte hartze bat ahalegindu liteke, inolako bitartekaririk gabe. Gainera, psikologikoki, esperimentu bitxia iruditzen zitzaigun.

Gure abenturari ekin genion teknologia berrietan oinarrituta. Aniztasun funtzionala duten pertsona askok dagoeneko Interneteko sarbidea daukate. Horrela, teknologia berriek geure historiaren benetako protagonistak izateko aukera eskaintzen ziguten.

Bizimodu Independentearen Foroa elkarte askoren aurka sortu zen, haien ahaleginak, urtero, nagusiki dirua edo faboreak lortzera zuzenduta baitzeuden. Gure ustez, egoerarekin autokritikoak izan behar genuen, hausnartu behar genuen, denbora luzean zehar “engainatuak” izan garela pentsatu behar genuen.

Elkarte mugimendua patologien arabera zatituta dago, mediku eta errehabilitazio ereduaren herentziari jarraiki, “urritasunaren” gizarte gertakariari azalpen bat emateko erabilitakoa, hain zuzen. Aitzitik, Foroan, edozein etiologiako aniztasun funtzionala dugun pertsonok parte hartzen dugu: entzumenezko, ikusizko, buruko eta adimeneko aniztasun funtzionala dugun pertsonak… Gainera, mota guztietako pertsonak onartzen ditugu, aniztasun funtzionalik ez dutenak ere: profesionalak, familiarrak... 

Gehienok mugikortasunari eragiten digun aniztasun funtzional fisikoa dugun arren, gure ahalegina beste pertsona batzuek parte hartzera animatzera zuzenduta dago; horrela, itsu batzuk eta hainbat gor ere badauzkagu Foroan.
Hala ere, gure burua ez-Gobernuz Kanpoko Erakundetzat dugu. Bizimodu Independentearen Foroan, ez-GKE-bat garela diogu,  abenduaren hogeita hamaika guztietan koadratzen den zero euroko aurrekontu batekin. Ez daukagu aitzindaririk; beraz, ez diogu inori ezertarako baimenik eskatu behar. Eta ohikoa ez dugun zerbaitetan aritzen gara: hausnartzen. Izan ere, ondoren erakutsiko dizuet guk egin duguna geurea ez den diskurtso bat geure gain hartzea izan dela, beste batzuengandik sortu eta geuk sinetsi egin duguna, hain zuzen ere. 

Bestalde, zuzeneko parte hartzean sinesten dugu. Gure ustez, gaur egun zuzenean parte har daiteke eta ez bitartekarien bitartez.

Era berean, ez gaitu gure taldea osatzen duten pertsona kopuruak kezkatzen (datu esanguratsu bat hiru bakarrik hasi izana da), bere kalitateak baizik. Nik diodanez, erradiografiaren negatiboa gara. Ez gaitu kezkatzen, beste batzuk bezala, mila eta bostehun kide izateak. Orain hirurehun eta berrogeita hamar baino gehiago gara, Espainiako Estatuko, Hegoamerikako eta Frantzia, Holanda edo Erresuma Batua bezalako Europako herri batzuetako kideen artean. 

Modu grafikoren batean prozesua zein den azaltzen ahalegintzeko adibide bat bilatzen aritu nintzen. Eta azkenik bururatu egin zitzaidan: izotz mendiak. Ur gaineko izotz masa izugarriak dira eta azaleran ikusten den zatia ikusten dugu soil-soilik, zati hori ur azpian dagoen eta askoz ere handiagoa eta sendoagoa denaren erabat mendean dagoen arren.

Guri dagokigunez, goiko zatia ikusten duguna da, nabarmena, nolabait zerbitzutan gauzatzen dena. Baina, garrantzitsuena, zerbitzuak oinarritzen dituen ideologia da, zati ezkutu hori, gure kulturan murgildu dagoena; hortik, aplikatzen zaizkio politikak gure kolektiboari. Bizimodu Independentearen Forotik izotz mendiaren ezkutuko zatia ezagutu eta ulertzeko interes gehiago dugu, izan ere, hori aldatuz gero, zati ikusgarria ere aldatu ahal izango dugu, hau da, geure beharrak asebetetzera zuzendutako zerbitzuak eta estrategiak.
Guretzat, edo, gure taldeak dituen gauzak ikusteko modurako, hiru elementu behar dira soil-soilik:

· Teknologiarako sarbidea. Behar dugun teknologiarako sarbidea bermatzea funtsezkoa da gizartean parte hartu eta banako gisa behar dugun burujabetza lortzeko. Teknologiarako sarbidea guri ukatzeak gure duintasun eta askatasunaren aurka joatea ekar dezake.

· Diseinu unibertsala. Hau da: ziur gaude ingurunea gure parametroen pean diseinatzen bada, ia mundu guztia kontuan hartzen ari gara bertan. Beraz, ez genuke diseinu bereziez hitz egin beharko, diseinu unibertsal gisa ezagutzen denaz baizik. 

· Laguntza pertsonala, gaur-gaurkoz, funtsezkoa dena.

Horren guztiaren azpian, zatirik garrantzitsuena eta, normalean, antzematen ez dena, ageri da: aniztasun funtzionalaren pentsamendua eta kultura. 

“Izotz mendiko flotazio lerro” horren arabera, definitzeko erabiltzen ditugun hitzak oso trinkoak badira, izotz mendia hondoratzen da eta ikusten dena desagertzen da. Aitzitik, zabalak badira eta herritar guztiak biltzen dituzten gaiez hitz egiten badugu, trinkotasuna gutxitu eta izotz mendia ur gainean mantentzen da. Orduan, goialdea -ikusten dena- handitu egiten da. Zehazki, herri honek ia ikusten ez den izotz mendi bat dauka, pixka bat itsasoaren azaleraren gainean dagoena. Hori horrela da, zoritxarrez, hor azpian, zerbitzu materialak hondoratzen dituzten terminologia bat eta paradigma batzuk, politika batzuk eta jarrera batzuk ditugulako (gizarteak ikusten dituena).

Ba al dakizue “ez dagoela uraz hitz egiteko txarragorik arrain bat baino”? Izan ere, bertako partaidea da eta inoiz ez du ura zer den hausnarketarik egin. Eta norbaitek, kanpotik, azaldu behar dio zer den. Izan ere, kultura, funtsean, pentsatu behar ez izateko unitatetzat definitu genezake. Gizakiok, nire iritziz, oso alferrak gara. Eta nik uste dut bilakaera izan dugula oso alferrak garelako. Hain gara alferrak ezen bizitza errazago egiten diguten ideiak eta pentsamendu paketeak bilatzen baititugu. Eta kultura horren funtsean dago: aurrez sortutako ideiak dira, mundu osoak hitzartutakoak, denok onartzen ditugunak eta inork ezbaian jartzen dituenak. Norbait altxatu eta “hau ez da horrela!” aldarrikatu arte, eta jendeak dio “bada, egia da, hau ez da horrela!”. Orduan, aldatu egiten dugu. Hau da, laburbilduta, kultura bilakaera. 

Eta non lan egin dugu guk?, zer iruditzen zaigu garrantzitsuena Foroan? Hasteko, terminologia. Gure iritziz, hitzak ez dira inozoak, pentsamendu inplizitu bat daramate.  

Duela urte asko, adimen urriko deitzen ziguten, ezgaitu, urritu, minusbaliatu eta horrelako irain pilo bat. Ni, hitz horiekin, irainduta sentitzen naiz; hasteko, nik ez dudalako izenik aukeratu. Niri inork ez dit horrela deitzeko inolako baimenik eskatu. 

Terminologia landu dugu, urritasun hitza gustukoa ez dugulako. Hitz negatiboa da, zerbaiten urritasuna esan nahi duena. Hori dela eta, geure buruari izen bat ematea erabaki genuen, lehenengo aldiz, inork ezarri gabe: ANIZTASUN FUNTZIONALA, hain zuzen ere. 

Horrela deitzea nahi dugu, gu garena nahikoa ongi adierazten baitu: modu desberdinean funtzionatzen dugun pertsonak. Adibidez: nik gurpilen gainean ibiltzen naiz, ez naiz oinez ibiltzen; beste batzuek ez dute ikusten; beste batzuek ez dute entzuten; beste batzuek mundua modu jakin batean interpretatzen dute... Ni ez naiz ausartzen hobeto edo okerrago esaten. Ez dut balio juzgurik egiten. 

Nolabait ere, aniztasuna giza espeziearen baitakoa da. Berez, geure bizitzan zehar, anitzak gara: gurasoekiko mendekotasun osoa jasaten dugu geure haurtzaroan eta, heltzean, berriro itzultzen gara mendekotasun horretara; hamaika gorabehera igarotzen ditugu, baita adimeneko “txorakeriaren” egoerak ere, nerabezaroan bezala, denok normaltzat hartzen ditugunak, ez ezezko zerbaiten gisa, baizik eta geure gain hartutako geure bizitzako parte baten gisa.
Garbi dago aniztasuna badagoela; nahiz eta, jakina, aniztasun funtzionala izatea inori gustatzen ez zaion. Baina behartsuak izatea ere, ez zaigu gustatzen. Eta pobrezia bada. Kontua ez da gustatzea edo ez gustatzea, baizik eta duintasuna norbere izaeran bilatzea. Izan ere, nork bere buruari uko egiten dionean, nortasunik ez duenean, ezta gizakia sentitzeko duintasuna ere, orduan bai dagoela arazo bat. 

Puntu honetan, normaltasuntzat zer definitzen den aipatu nahi nuke. Normal hitzak estatistikan du jatorria; hau da, zerbait normala da estandarizatzearen barruan sartzen denean. Eta hori fikzio matematikoa da: mediana, Gauss kanpaiaren erdiko punturik ez dago. Datuak erabiltzeko tresna matematikoa da, eta existentzia eman badiogu ere, berez tresna bat da, ez dago, fikzio hutsa da. 

Beraz, normaltasunaz hitz egitean, errealak ez diren zimendu batzuen gaineko fikziozko diskurtso bat eraikitzen ari gara. Horren ondorioak, noski, baztertzaileak dira. Denok, gure bizitzan zehar, estadio desberdinak igaro arren, geure kasua berezia da. Gure aniztasuna hain zorrotza da, ezen gure inguruneak ez baitu onartzen. Ez dugu geure egoera Gauss kanpaiaren muturretan utzi nahi. Gure asmoa medianaren errepresentazioaren sistema atzean uztea da, espezieaz hitz egitean, multzo anitzaren, eta, hain zuzen ere, aniztasun horrek aberastutako baten gisa hitz egiteko.
Azterlan askok diotenez, teknologiak eta lengoaiaren azterketak pentsamendua egiten dute. Badira, baita ere, hainbat antropologiaren korronte erradikalagoak, eta horietan lengoaia errealitatea ordenatzeko modu bat dela esaten da. Hortik dator hizkuntzek duten garrantzia. Ez da inolako txorakeria: hizkuntza bat hiltzen denean, mundua interpretatzeko modu bat desagertzen da. Eta hori, nire iritziz, oso tristea da.

Puntu horretan, paradigmen gaia azaltzea interesatuko litzaidake, errealitate desberdinak interpretatzeko erabilitako planteamendutzat definitzen ditugunena, hain zuzen. Horrela, “eredu medikotzat” ezagutzen den paradigmaren azpian bizi izan gara eta hala jarraitzen dugu. Ez naiz orain Bioetika gaietan sartuko, hori hurrengo ponentzian azalduko baita, baina adierazi behar dut horrek funtsezko garrantzia duela. 

Maribel Campok lehen azaldu duenez, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofia herri kapitalista batean abiatu zen, Estatu Batuetan, filosofiaren aitzindaria izan zen Ed Roberts-en eskutik. Hala ere, paradoxikoki, planifikatutako ekonomiak dituzten herrietan askoz ere arazo gehiago izan zuen -lehengo Sobiet Batasunean, adibidez-. Oraintxe bertan, herri baten eredu ekonomiko mota Bizimodu Independentearen filosofian eraginik ez duen faktore bat da: herri sozial-demokratetan, ez hain sozial-demokratetan, sozial-demokratagoetan, sozial-demokratak ez direnetan aurrera daramate...

Hala ere, gure herrian, Espainiako sozial-demokraziaren hainbat aitzindariri geure filosofia ulertzea kostatzen zaie, indibidualtasuna indibidualismoarekin nahasten baitute. Eta ez da gauza bera. Horrela, berriro ere, lengoaiaz hitz egin behar dugu: indibidualismoa Estatu Batuetan nagusi den filosofia da eta indibidualtasuna beste kontzeptu desberdin bat da.  

Guk indibidualtasunaz hitz egiten dugu, indibiduoez, ez indibidualismoaz. Ez dugu uste indibiduoa gizartearen gain jarri behar denik. Interesgarria da desberdintasun hori oso argi uztea, oso erraz nahastu ohi baikara. 

Horrela, bazterkeria ezaren politikak aurkitzen ditugu. Herri askotan, Europako hegoaldekoetan, bereziki, aniztasun funtzionala duten pertsonak baztertzen ohituago gaude -gupidaz, alde batetik-, kultura protestantea duten beste inguruneetan baino. 

Horren adibide bat giza eskubide eta eskubide zibilen politikan dugu. Espainiak, bere garaian, Nazio Batuetako Arau Uniformeak izenpetu zituen. Nire iritziz, hemen, Espainiako NBEko enbaxadorea argazkian atera zen, bere bulegora iritsi zen, Arau Uniformeak hartu zituen, kaxoi batean sartu zituen eta inor ez da haietaz gogoratu. Sinestezina dirudi: Espainian denak ari dira urritasun planak egiten eta Arau Uniformeak dagoeneko idatzita dauzkagu. Autonomia Erkidego bakoitzak bere urritasun plana du, baina inork irakurri al ditu Espainiako Estatuak sinatutako Arau Uniformeak? Testua dagoeneko idatzita daukagu; orain, praktikara eraman behar dugu. 

Gero, geure jarreraren arazoarekin topo egiten dugu, nork bere irudiari eta bere gorputzaren ikuspegiari dagokienez. Hemen gaude geure gorputzak hemen daudelako, baina gu ez gara geure gorputzak -ikusten den lehenengo gauza izanda ere-. Zure ideiak ez dira ikusten, ezta benetan zein zaren ere. Gure ikuspegiaren kulturan, garrantzitsuena ez da soilik besteek nola ikusten zaituzten, are garrantzitsuagoa da nola ikusten dugun geuk geure burua.

Hori guztia Bizimodu Independentearen Mugimenduarekin oso lotuta dago. Azkeneko hogeita bost urteotan, politika ekonomikoaz bakarrik hitz egin da, paradigmez, ia ezertaz ez. Izan ere, eredu medikoaren paradigma ez da ezta ezbaian jarri ere, elkarte mugimenduak sendo eta gogor onartu dute eta.
Giza eskubide eta eskubide zibilen gaiei dagokienez, nik oraindik ez dut bizi diren erkidegoan legeria sistematikoki urratzeagatik demandatzera epaitegietara joandako elkarterik ikusi -eta han konpontzen dira gatazkak-. Aitzitik, amerikarrek oso garbi dute hori; han, inor ez da epailearengana joan behar izateagatik gaizki sentitzen (juxtu alderantziz: gehiegi joaten direla konturatzen ari dira).  

Orain dauden bi ereduen arteko konparaketa egingo dut                         -Errehabilitazio eredua eta Bizimodu Independentearen eredua-, gertatzen dena sintetizatu eta munduan aniztasun funtzionalaren gaiaren ikuspegian ondorio handietako iraultza dakarrena, hain zuzen. 

(Hurrengo orrialdean dagoen koadroa begiratu).
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G. DeJong-en Independent Living: From Social Movement to Analytic Paradigm lanetik egokitutakoa. Physical Medicine and Rehabilitation-eko artxibategiak 60. zk., 435-446 or., 1979. Interneten eskuragarria (2003/02/28): http://www.impactcil.org/phil_history/dejong.htm
Adibidez, Errehabilitazio ereduan, arazoaren definizioa urritasun fisikoan datza. Urri fisikotzat jotzen gaituzte eta bere asmoa gu sendatzea da, gure salbazioa izatea, errehabilitazioaren profesionalak baitira; izan ere, gu bezala egotea, eredu horren arabera, ez da ona: ongi hitz egin behar da, ongi ibili behar da, izugarri ongi ikusi behar da, oso ongi entzun behar da. Hori psikologoek, logopedek, okupazio terapeutek... erabaki dute eta gaur egun nagusi den teoria da.

Gure asmoa ez da profesional horiek erabilgarriak ez izatea; aitzitik, guk nahi duguna guretzat lan egitea da, gure zalantza konpontzea, baina nola bizi behar dugun esan gabe. Adibidez, iturgin bati deitzen diogunean arraska konpon diezagun, ez digu esaten ontziak nola garbitu behar ditugun, matxura konpondu besterik ez du egiten.

Bizimodu Independentearen ereduan berriz, arazoa mendekotasunean datza: profesionalen, familiakoen eta, egia esan, karitatea praktikatzen duten sistemen mendekotasunean, hain zuzen ere. Esate baterako: norbait bere Udaletxera etxez etxeko laguntza zerbitzua eskatzera joaten denean, agian esango diote ahalegin nahikoak egiten dituztela, aurrekontua bukatu zaiela eta ez dutelako gehiagorako dirurik; azken finean, larunbat eta igandean ez zarela ohetik jaikitzen, zeure kabuz ezin baduzu hori egin edo familiakoren batek lagundu ezin badizu. Hori litzateke, esate baterako, norbaitek kalean eskupekoa eskatu eta honako hau esaten badiogu, alegia, “sentitzen dut, tabako pakete bat erosi berria dut eta ez dut kanbiorik”. 

Guk lehenengo zutabean jarraitzen dugu -Errehabilitazio ereduan- eta hurrengora igaro nahi dugu -Bizimodu Independentearen eredura-, gizarte, ekonomia eta politika mailan errentagarriena denera. Aurreko sistemak baino askoz ere enplegu, aberastasun eta parte hartze handiagoa sortzen ditu.
Gai hau azaldu nahian, Copernico bezala sentitzen naiz, Lurra Eguzkiaren inguruan jira-biraka ibiltzen zela eta ez alderantziz, esaten zuenean. Pentsa dezagun Copernico Erdi Aroko baserritar batengana hurbildu eta gu geu mugitzen garela esaten diola. Baserritarrak honako hau erantzuten dio: “goizean Eguzkia han dago eta gauean han dago; beraz, Eguzkia da mugitzen dena”.

Hori da, hain zuzen, niri gertatzen zaidana, batzuetan, gai honi buruz hitz egiten dudanean. Beti sinetsi izan dut arazoa hor zegoela (niregan, aniztasun funtzionala duten pertsonengan...), eta, orain, ezetz esaten aritzen naiz, ingurunean dagoela. Beraz, erreferentzia sistemak bai duela garrantzia eta bere ondorioak ditu. “Geure arazoan” oinarrituta, legeak egiten badira edo edonolako zerbitzu edo prestazioak eskaintzen badira, ez da legeria inguruneak (gizarteak) dituen arazoetan oinarritzea bezala. 
Foro Independentearen Manifestuan honako hau esaten genuen, alegia, oinarrizko printzipioak gizarte eskubideak eta eskubide zibilak direla, autodeterminazioa (neure bizimodua kontrolatzeko eskubidea) eta nork bere buruarekiko laguntza; hau da, profesionalen ezagutzez gain, guk geuk baditugu erabil ditzakegun beste batzuk, esperientziak, eta, batzuetan, antzeko egoerak partekatzen baititugu. Horrela, batek konpondu duenak, beste bati balio diezaioke. 

Ondoren, boterea gauzatzeko aukera dugu. Hori oso garrantzitsua da. Konturatu gara geure bizimoduaren gain ez dugula botererik; beste batzuk dira daukatenak, asteburuan jaikitzen garen edo ez garen erabakitzen dutenak; egoitza batera joaten garen edo ez garen.

Beraz, funtsezkoa da boterea gauzatzen ikastea. Eta hori ez da hain erraza. Zeure bizitzaren gain kontrola edukitzea konplexua da, zaila. Aniztasun funtzionalik gabeko pertsonak txiki-txikitatik prestatu dituzte, eta guri alderantziz gertatu zaigu: zaindu egin gaituzte, erabakirik hartu ezin dugulako -batzuk, jakina, hogeita hamar urterekin ezin dute erabakirik hartu bizitza osoan, ez dietelako erabaki bat bera ere hartzeko aukerarik eman-. Behin erabakiak hartzeko aukera izanez gero, geure bizimodu eta geure ekintzen gaineko ardurari aurre egin beharko diogu. Ezin izango diogu ez Gobernuari, ezta gizarte zerbitzuei errurik bota. Norberak ardura dueneko eredu bat proposatzen ari gara. Horretaz erabat kontziente izan behar da.

Funtsezko beste alderdi bat, arriskuak geure gain hartzeko eskubidea da. Eskubide hori giza bilakaeran oinarri-oinarrizkoa izan da: gizakiaren historia honela hasi zen, txinpantze bat prestakuntzarik gabe zerbait egitera arriskatu zenean. Azken finean, pertsona bati arriskuak bere gain hartzeko ahalmena ez aitortzea, pertsona hori hiltzea da. 

Laguntza pertsonalari dagokionez, tresna bat izan behar du, ez xede bat. Beste edozein herritarrek eskura izan ditzakeen aukera eta erronka berberak eskura izateko egoera batean jartzen gaituen tresna, hain zuzen ere. 

Ez dugu nahi laguntza pertsonala pribilegio izaterik nahi, azken bolada honetan politikari bati baino gehiagori esaten entzun diodan bezala. Laguntza horrek gu berdintzea nahi dugu, geure kabuz egin ezin ez dugun hori egin ahal izateko. Puntu horretan, gainontzeko herritarren baldintza berberetan egongo gara, eta, hortik aurrera, geure bizimoduarekin zer egiten dugun erabaki ahal izango dugu. 
Kontrola eduki behar dugu. Hau da, ni ezin banaiz jaiki, norbaitek laguntzea behar dut. Eta, gainera, nik egoera horren gaineko kontrola izatea. Baliteke aurreko gauean afaria izan ondoren goizeko zazpietan oheratu izana, eta ohean berandu arte geratzeko gogoa izatea. Nahi nuke, oztopo handia ez bada, egoera kontrolatu ahal izatea eta eskaintzen zaidan zerbitzua aldatzeko, malgutzeko aukera izatea. 

Hori ez da gaur egun gertatzen. Bederatzietan, zure Udalak bidaltzen dizun etxez etxeko laguntzailea iristen da. Eta, bederatzietan, zauden moduan zaudela, edo ohean denbora luzeago geratzeko gogoa izan edo ez izan, jaiki beharrean zaude. Ezin diozu, esate baterako, hamaiketan jaikitzen laguntzeko esan. Ordu horretan beste leku batetara joan behar duela erantzuten dizu; jaikitzeko ordua atzeratu nahi izanez gero, aldez aurretik jakinarazi beharko nukeela. Ezin dut afaltzera edo parrandan lagunekin ateratzeko burutaziorik izan eta etxera berandu iristekoa... 

Hori eta horrelako adibide asko zuzeneko ordainketaren bidez konpon litezke. Geure dirua izanez gero, geuk aukeratutako laguntzaile pertsonalarekin zuzenean “negozia dezakegu”. Era horretan, egoera horren gaineko kontrola lortuko genuke. 

Hor, intimitatearen gaia tratatzea garrantzitsua da, denontzat oso kultura balio garrantzitsutzat joz eta hala errespetatuz. Nabarmena dirudi laguntza pertsonala geure intimitatearen inbasio oldarkorra dela; hori dela eta, gurekin kontsultatu gabe, intimitate hori inbadituko duen norbait bidaltzen bazaigu, errespetu falta bat eta geure eskubideen aurkako atentatua iruditzen zaigu. Adibidez: pertsona batek biluzik ikusi behar bagaitu, utzi beharko ligukete, behintzat, zein izango den pertsona hori guk erabakitzen. Bestela, oso egoera gogorrak gerta litezke eta gertatu egiten dira.

Zuzeneko ordainketa guk geuk, geure beharrak baloratu eta Administrazioarekin hitzartu ondoren, geure dirua jasotzeko modua da. Horrela, aurrekontu hori antola dezakegu eta behar dugun asistentzia pertsonala egiten ditugun jardueren arabera egokitu. Eta ez dugu laguntza hori gure etxean erabili nahi soil-soilik; gure laguntzaile pertsonala lan egiteko, ikasteko, oporretan joateko edota, une jakin batean, gure adina dela, gure ingurunea dela, gure herria dela, edota bizitzea suertatu zaigun denbora historikoa dela, gainontzeko herritarrek egiten dutena egiteko ere nahi genuke.

Aipatzen ari naizen hori guztia egingarria da. Funtzionatzen duela erakusten duten hainbat esperientzia jakin izan dira. Esate baterako, duela bi urte, eskizofrenia zuen pertsona batek emandako hitzaldi batera joan nintzen. Bere bizitza erabat aldatua zen bere laguntzaile pertsonalari esker, hain zuzen ere, krisi bat izatekotan, nola jokatu jakiteko entrenatua zuena. 

Logikoki, Administrazioek kontrolatu behar dute laguntza pertsonala. Hain zuzen ere, herritarren zergen dirua kudeatzeko beren konfiantza jasotzen dutenez, ziurta dezakete laguntzaile bakoitzak lan kontratu bat izango duela, eta, aldiro-aldiro, dagokion soldata jasoko duela. Beraz, murgildutako enplegua ezabatu behar dute, denok badela dakigu eta, eta kontratuen, eskubideen eta betebeharren kontrol publiko bat egin behar dute, sistemak inolako kalterik jasan gabe.”  

GALDEREN TXANDA 

IRUZKINA: “Normalean, “Bizimodu Independente” hitzekin lotutako informazioa irakurtzen dugunean, lehen urritasuna duen pertsona esaten genuena erabiltzaile eta bezerotzat ikusten dugu, ez pazientetzat. Errealitatea ikusteko modu hori Estatu Batuetako kulturan oso ongi egokitzen da, bertan oso emaitza onak eman direneko hainbat kolektibo badira. Esate baterako, gay mugimenduaren eskubide zibilen aldeko borroka, oso erosteko ahalmen garrantzitsua duen populazio talde bat.
Hala ere, hori gure herrira aldatuz gero, pentsatzen dut gure burua bezerotzat ikustea gure kulturatik oso urrun geratzen dela, eta, jakina, urritasunaren mundutik. Gure kolektiboak ez du, oro har, erosteko ahalmen bereziki alturik, juxtu kontrakoa...” 
ERANTZUNA: “Lehenengo esan behar dut hau leku guztietan berdintsua dela. Ez dezagun pentsa Estatu Batuetan “minusbaliatuak” aberatsak direnik, aitzitik, gure herrian baino behartsuagoak ere izan daitezke.

Bigarrenik, itzulpen arazo bat dugu. Testu askotan ageri diren Bizimodu Independenteari dagozkion datu eta informazioetan, kontsumitzaile hitzak ez du amerikar batek erabiltzen duenean duen esanahi berbera. Guk ulertzen dugun itzulpena kontsumitzailea sistema baten erabiltzailetzat jotzea da.
Bestalde, hainbat kultura errealitatetan erraz egoki daitezkeen kontzeptu batzuez hitz egiten ari gara. Ez dut esan nahi amerikarrek edo britainiarrek egiten duten gauza bera egin behar denik. Errespetatu behar duguna ideia da, lortu nahi dugun helburua. Eta hori da diru publikoarekin lortzen dena. Sanitatean gastatzen den diru publiko berarekin.

Europako ingurunean, Estatu Batuetan ez dagoen errenta banatzeko mekanismo bat dugu. Hau da: gehien irabazten dutenak dira ekarpen gehiena egiten dutenak, eta, ondoren, Estatua arduratzen da diru horren banaketaz, beharren arabera. Errenta berriro banatzeko dugun sisteman, gure eskubideak ditugu, eta, inork ez daki, inori ez zaio inporta, nor den dirudun edo nor behartsu.

Eskuartean dugun kasuari dagokionez, beharrezkoa da aipatzea osasun sistema gaixoentzat soilik ez den bezala, eta Hezkuntza haurrentzat soilik ez den bezala, gaur egun diseinatzen ari den Autonomia Pertsonala Sustatzeko etorkizuneko sistema ez da soilik mendekotasun egoeran daudenentzat. Denei aitortutako eskubidea da. Errenta berriro banatzeko irizpidearen pean erabiltzen ari gara, hau da, batek dirua jartzen du eta behar duenean, behar izanez gero, jasotzen du. 

Une honetan, diskurtso arriskutsu batean sartzen ari gara. Eskatzen duguna ez da guretzat, edozein herritarrentzat baizik. Pentsio sistema pentsiodunentzat soilik ez den bezala, pentsio bat lortzeko ezarritako baldintzak betetzen dituen edozein herritarrentzat baizik. Hala ere, gu aurrekontuen xahutzailetzat ikusten gaituzte. Eta gaixoak? Eta pentsiodunak? Eta ikasleak? Inork ez du uste beraiek aurrekontuen xahutzaileak direnik, hori ez baitugu geureganatuta. Gizarte mailan funtzionatu egiten du, eta, gainera, nahiko ongi, boterean dauden orientazio politikoez aparte. Orain ere, pentsaezina da Osasun publikoaren unibertsaltasuna ezabatzea, esate baterako, Estatu Batuetan bezala.” 

GALDERA: “Eskubideez hitz egiten ari zarete, unibertsaltasunaz... Hori ezin da aurrekontu mugen pean, subentzioen pean, karitatearen pean, jatorrian dugun laguntza ikuspegiaren pean egon.

Hori une honetan eztabaidatzen ari den eta onartu nahi den Autonomia Pertsonalaren Legeari lotuta, zuek horrelako laguntza pertsonala gauzatzea aukeratzen duzue, baina nola garatuko litzateke laguntza pertsonal hori Estatuko pentsio sistema batean: eskubide ekonomiko gisa edo beharren arabera, pentsio unibertsal gisa, gehiago? 

Hori aipatu dut iraultza iruditzen baitzait hainbat kontzepturi buruz -eta maila terminologikoan-, baina ez litzateke gizarte zerbitzuen sisteman egokituko, izan ere, sistema horretara joz gero, laguntzarako joera eta eskubide subsidiariora jotzen dugu beti.”
ERANTZUNA: “Jarrera arazoa da. Oraintxe bertan, gizarte zerbitzuetan daudenak, eta bertan izan garenok, laguntzarako joeradun filosofia batetik gatozenok geure burua birziklatu behar dugu.

Aukera desberdinen aukeraren alde borrokatzen ari gara. Esate baterako: egoitza batean bizi nahi duena bizi dadila; Udalak eskaintzen duen etxez etxeko laguntza zerbitzua gustukoago duenak -bere laguntzailea hautatzean arazorik ez duelako, kontratuengatik edo Udalak agintzen duenak berdin diolako-, aukera hori ere izan dezala.

Baina guk beste modu bat izan dadin borrokatzen dugu. Ez gara saiatzen ari hau gainontzekoen ordezko irtenbidea izaten. Utz dezagun herritarrek gizarte zerbitzuei nahi dutena eskatzen eta politikariek, eskaeraren arabera, aukera horretarako diru gehiago bideratu beharko dute, esate baterako, eguneko zentroen eraikuntzarako baino, laguntza pertsonala arrakasta izatekotan.

Kontua hastea da. Herri honetan, beti atzeratuta gabiltza eta gauzak egiteko modu ideala aurkitzen dugunean, hirurogeita hamabost urte igaro dira. Horixe gertatzen zen espaloien beheraguneekin. Batzorde pilo bat izan zen nola egiten ziren ikusteko, kontua asfaltozko txaplata bat jartzea zenean, amerikarrek egiten zuten bezala. Beraiek oso beheragune txarrak jarri zituzten, baina funtzionatzen zutenak. Ondoren hobetzen joan ziren. Hori da egin behar dena: mugitzen hasi behar da, eta, ondoren, ikusi beharko da nola hobetzen den.
Eta Jardunaldi horren esperientzia hasteko modu bikaina iruditzen zait. Emaitzak ikusteko gogoa dut, denok itsasontzi berean izanik, neuk ere ikasi nahi baitut. Guk, Forotik, badakigu nola egin daitekeen zerbait; baina, momentuz, geure esperientzia soilik har dezakegu kontuan. Ez daukagu proposatzen dugun sistemaren esperientziarik. Abian jartzen hasi arte, ezin dugu guretzat onena zer den erabaki.”

3. TXOSTENA

Bioetika eta aniztasun funtzionala
Javier Romañach Cabrero jauna. Filosofia eta Bioetikako espezialista. Bizimodu Independentearen Foroko kidea

Javier Romañach Informatikan lizentziatua da; guztientzako diseinuan eta teknologia berrietan espezialista, aniztasun funtzionalaren alorrari aplikatuta; Filosofia eta Bioetikako espezialista, aniztasun funtzionaletik sortzen den ikuspegitik begiratuta; Camerino Unibertsitateko (Italia) Bioetikako Masterreko irakasle eta Bizimodu Independentearen Foroko kidea. Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian, xehetasun osoz azaldu zuen Bioetikaren kontzeptua.

“Emakumeak, beren burua askatu eta beren bizimoduen kontrola beren gain hartzeko, dirua behar izan dute. Herri honetan, 1973. urtean, emakume batek ezin zuen banketxeko konturik sinatu senarraren baimenik gabe. Txekeak senarraren baimenik gabe sinatu ahal izan dituztenetik, lortu dute, benetan, beren autonomia, beren independentzia. 
Zuretzat lan egiten duen pertsonarentzako txekea sinatzeko ahalmena, zeuk kontratatu eta bidali eta zeure bizitza zikloaren arabera egunero laguntzen dizun pertsonarentzakoa, hain zuzen, ez da zerbait teorikoa…; horrela zu garbitzea, janztea edota jaten laguntzea esan nahi du. Azken finean, hori da laguntza pertsonala deitzen duguna gehi zuzeneko ordainketa, eta hausnarketa filosofiko zabalago batetik dator.

Hemen arazo bat antzematen da: gizarte eredu saxoi eta latindarren arteko desberdintasuna. Bizimodu Independentearen Foroari hasiera ematean planteatu genuen lehenengo gauza, pentsatzeko erabiltzea izan zen, Mugimenduaren filosofia gizarte eredu saxoi batetik etorrita, ez zigukeen balio izango eta. Ezin dugu ahantzi herri latinoa garela eta, hemen, familiak beste eginkizun bat duela, jendeak berrogei urte izanik ere, etxean jarraitzen duela... Hori guztia, askoz ere pentsamendu sakonago baten barruan kokatzen den barne esentzia baten zati gisa begiratu behar da. 

Hasteko, Bioetika zer den azaltzen saiatuko naiz:

Azken garaiotan, Bioetikaren esparruan egiten ari garen hausnarketa geure errealitateari buruz gizarteak duen ikuspegirako funtsezkoa dela frogatu dugu. Esan dezakegu Bioetika bizitzaren fase zailenetan eragina duen etika dela: jaio eta hiltzea. Jaiotza aurretik eta bitartean eta heriotza inguruan gertatzen den guztia esparru honetako aztergai da.

Era horretan, gai bioetiko ohikoen eta gizarteak gutaz duen pertzepzioan eragin handiena dutenak honako hauek dira: eutanasia, abortua, jaio aurretiko probak, jaio aurretiko proba genetikoak, ezartze aurretiko diagnostiko genetikoa, giza genoma, aholkularitza genetikoa, geneen terapia, farmageneak, enbrioien hautaketa, in vitro ernalketa, zelula amen ikerketa, klonazioa, entzefalorik gabeko umekiak, medikuntza azterketa, farmakoak... 

Ni Filosofia eta Bioetika batzarretara joaten naizenean, zer uste duzue gai horietako adituek tetraplegia duen ni bezalako pertsona batez pentsatzen dutela? Honako hauxe: “pertsona horrek, tetraplegia duenez, hil nahi izango du, izan ere, asko sufrituko baitu...”. Ez da fikziozko zientzia, hori da esaten dena, gaur egun, Filosofia eta Bioetika batzar guztietan; eta hori Ramon Sampedrori buruzko pelikula aurretik ere gertatzen zen.

Bereziki, Cuencako Bioetikari buruzko Munduko Batzar batean, Bioetikan aditua zen Txileko irakasle baten hausnarketa gogoratzen dut. Sona handiko irakasle hark honako hau zioen: “onena aniztasun funtzionalik gabeko umerik ez jaiotzea da, izan ere, sufritu behar dutenez...”. 

Hemen kontua hau da: zergatik dute guri buruzko ikuspegi hori? Hain zuzen ere, geure ikuspegia helarazteaz kezkatu ez garelako eta, gainera, inoiz ez dugu berezko pentsamendurik izan. Gaur hemen zergatik gauden ulertzeko gakoa hori da hain zuzen ere; eta, bide batez, ezartzen diren eta Bioetikatik Filosofiara, Zuzenbidearen Filosofiara, hortik Zuzenbidera, eta ondoren Zuzenbidetik eguneroko errealitatean eragina duten ideia batzuk helarazten saiatzea.
Hala, politikak sortzerakoan, guk ideiak askoz ere argiagoak dauzkagu, urte gehiagotan hausnartzen saiatu baikara. Horrek ez du esan nahi arrazoi gehiago dugunik; baina bai geure jarrerak defendatzeko arrazoi gehiago ditugula, behintzat.

Ildo horretan, horrek guztiak duen gizarte eragina azaldu nahi nizueke. Aurrekoan telebistan familia baten sufrimenduari buruzko dokumental bat ikusi nuen; hain zuzen ere, semea beraiek duten sindrome arraro batekin jaio ez zedin, genetikoki hautatua zuen familia baten sufrimenduari buruzkoa. Erreportajean, behin eta berriro, aniztasun funtzional horrekin jaio izanagatiko sufrimendua aipatzen zen, eta, aldi berean, mahai batean urdaiazpikoa jaten, parkean korrika edota barrez ikusten ziren... Beraz, asko sufritzen zutela ikusten zen...  

Orain oso pozik daude semea beren sindromerik gabe jaiotzea lortu baitute. Eta nik ez dut hori ezbaian jartzen, beren eskubidea da eta; baina, agian, inork ez die honako hau esan: “konturatu zara zure aitonak erabaki hori bera hartu izan balu, zu ez zinatekeela hemen izango?” Honekin, nire asmoa ez da beren iritzi aldaraztea, baizik eta beren existentzia baloratzea; hau da, jaio ez izana nahiago izango ote zuten? Uste dut hausnarketa hauek beharrezkoak direla, ikuspegi desberdin bat eskaini nahi badugu.

Azken finean, nik ez ditut sufritzen ikusten, urdaiazpikoa jaten ikusten ditut... Besteak bezala. Neuk bezala, tetraplegia izanik eta desberdina izanik ez baitut sufritzen; pairatzen dudan gauza bakarra gizartearen bazterkeria da. Adibidez, nik oso gaizki daramat, besteek bezala, baldintza egokiak dituen leku batean pixa egiteko dudan eskubiderik gabe uztea, eta, hain zuzen ere, eskubide hori da egunero gehien lapurtzen didatena. Beraz, egunero nire eskubideak kentzea jasan ondoren, oraindik jasan behar dut tetraplegia bat dudalako sufritzen dudala uste izatea, errealitatea bestelakoa denean. Nik taberna horretan pixa egin ezin dudanean sufritzen dut, sartzen uzten ez didatelako, ikasi ezin dudalako... 

Sentimendu hori kanporantz transmititzeaz arduratzen gara gu, jendeak entzun dezan. Ildo horretan, aipatu behar da sufrimendu hori ez dela objektiboa, subjektiboa baizik. Horrekin ez dut esan nahi sufritzen duen aniztasun funtzionala duen jenderik ez dagoenik -bakoitza den bezalakoa da-; aitzitik, aniztasun funtzionala ez da sufrimendurako baldintza objektiboa; bazterkeria, berriz, bada.  

Beste kontu batzuei erreparatuta, geure buruari galdetzen diogu zein hurbilpen egiten ote diren Bioetika aztertzerakoan. Saiatuko naiz ikuspegi erraztuago bat transmititzen, gaia pixka bat ulertzeko modurik onena izango baita. 

Bi korronte daude: ikuspegi sinestuna edo deista -kristaua izan, musulmana izan, edo dena delakoa izan...- eta ez sinestuna edo bizitzaren ikuspegi laikoa. Horrela, Bioetika batzorde guztietan beti bi jarrera horien arteko eztabaida eta hurbilpen desberdinak izaten dira. Hori bizitzaren ikuspegi desberdina dutelako gertatzen da. Horrela, gu eztabaidan sartzen garenean, oso garrantzitsua da bi ikuspegi horiek kontuan hartzea. Azalduko dizuet: nik ezin dut areto honetako inor sinestuna den edo ez den pentsatu. Aniztasun funtzionalak ez nau alde bateko edo besteko egiten. Ikuspegi desberdin bat ematen dit, nire eskubideen eta Bioetikari aplikatzen diodan bazterkeriaren arabera. Baina, printzipioak defendatzerakoan, bi korronteetako baten barruan koka daitezkeen jarrerei ihes egiten diet, ezin baita aniztasun funtzionalaren errealitatea bakoitzaren sinesmen moral eta erlijiosoekin nahastu.

Geroago ikusiko duzuenez, ikuspegi horretatik ez da inoiz planteatu hausnarketa; berez, Ramon Sampedroren kasuan, esate baterako, izugarrizko nahasketa dago. Kasu honen kontra azaltzen den edonor katolikotzat jotzen da, eta, niretzat, ez du zertan izanik.

Telebista programa batean entzun nuen jendearentzat dagoen gauzarik harrigarriena ateo batek bizitzaren duintasuna defendatzea dela. Nire buruari horren zergatia galdetzen diot. Eskubide kontua da. Ni ikuspegi ateotik abiatzen naiz; baina, jarrerak defendatzean, aniztasun funtzionala izateagatik, ez dut mundu guztia ateoa izan behar duenik suposatzen. Suposatzen dudana jendeak beren sinesmenak izatea da, eta ni ez naizela nor horiek juzgatzeko, ezta gauza bat bestea baino hobea dela esateko. Baina, nik suposatzen dudan hori, ez da normalean suposatu ohi dena.

Gai bioetikoen zerrendako puntu desberdinak ikasten hasi nintzenean, eutanasia bukaerarako utzi nuen. Hauxe pentsatu nuen: bizitza duin bat eraikitzen ari naiz; nire helburua aniztasun funtzionala duten pertsonentzako bizitza duin bat nola lortu jakitea da. Beraz, jaiotza aurretiko faseetatik, bizitzarekin berarekin zerikusia duten gai guztiak aztertzen hasi beharko nuke, eta, azkenik, bizitza duinaren beraren barruan, heriotza. Bestalde, ulertzen dut ez dagoela bizitza duinik heriotza duinik gabe, eta horrek, lehen nioenez, nire azterlanaren azken xedea izan behar zuen.

Hala ere, komunikabideen eraginez, tortillari eragin eta eutanasiaren aditu bilakatu naiz, Ramon Sampedro jaunaren “erruz” -eutanasia eskatzen ez zuena, gainera, laguntzaz bere burua hiltzea, baizik-. Hori esan dezaket, baita horrela tetraplegiarekin zerikusirik ez duela erantsi ere, gai hauek ikuspegi bioetiko batetik aztertzen aritzen bainaiz.

Beraz, Bioetikaren azterketak zerbaitetarako balio du eta egiten ditugun hausnarketa guztiek, funtsean, isla praktikoa dute. Arazoa da horrelako hausnarketa teorikoak inoiz egin ez ditugula... Gai hauetaz ez dakien edonork, aztertzen ez dituen edonork, kontatzen diotena sinesten du. Dena den, aztertzen badituzu -kasu honetan, eutanasia-, eta Ramon Sampedroren pelikula ikusten baduzu, izugarri haserretzen zara, izan ere, gizon horrek iraintzeko lizentzia hartu zuen, besterik gabe. Bere asmoa ez zela izango ulertzen dut, baina, azkenean, asmoak ez dira geratzen, egintzak baizik.

Eta liburu bat argitaratu zuen, hilotz ibiltaritzat definitzen nauenekoa, gorputz inerte bati itsatsitako burutzat, eta, besteak beste, gurpildun aulkia onartzen dudanez, “inuzente” deituz iraindu egiten nau... Eta gizarteak nola erreakzionatzen du horren aurrean? Nola ikusten du? Oso erraz, gizartea hartaz errukitzen da: tetraplegia duenez, ezin da berarekin sartu. Baina nik ere tetraplegia bat dut eta ez ditut gauza horiek onartzen. Ez dut onartzen ni “inuzente” deitzea bizitza duin baten alde borrokatzeagatik. Horregatik erantzuten diot, eta Bioetikaren azterketak ematen dizkidan tresnekin erantzuten diot, gainera, horri eta beste kasu askori aurre egiteko balio digute eta.

Bi korronte bioetikoekin jarraituz, pentsamendu tradizionalarekin gertatzen denaz hitz egiten dugu. Apezpiku Batzarrean gure ordezkari bat ikusten dugunean, nire buruari galdetzen diot: zer ikusia du gurpildun aulkian joateak katoliko izatearekin? Nik neuk ez dut binomioa ikusten, ez dut ulertzen. Pertsona hori ez da moral baten ordezkaria, bazterkeria batena baizik. Beraz, bere jarrera defendatzea ongi iruditzen zaidan arren, ez nator bat Apezpiku Batzarretik kanpo ez defendatzearekin. Eta hori esateko lizentzia hartzen dut, esaten ari naizena ongi jakinda.

Zelula amen ikerketaren gaiari dagokionez, bestalde, esan behar dizuet gai zaila dela. Zelula ametako ikerketa in vitro ernalkuntzarekin lotuta dago, eta, funtsean, hil ala biziko arazoa du. Zelula ametako bi ikerketa mota daude: zelula ama helduekin zerikusia duena -bertan ez da ezer eztabaidatzen, ez dago inolako zailtasunik- eta enbrioiaren zelula amekin lotutakoa. Horietan sortzen da arazoa, enbrioi aurrekoari korronte katolikoak eta laikoak ematen dioten interpretazio desberdina dela eta. Enbrioi aurrekoa haurdunaldiaren lehenengo hamabost egunetan osatzen den zelulari deitzen zaio. Katolikoek biziduntzat jotzen dute, laikoek “bizidunaren proiektutzat” jotzen duten bitartean. Beraz, bi korronteen tratamendua desberdina da.

Guri dagokionez, aspertuta nago aniztasun funtzionala dugun pertsonok zelula ametako ikerketaren alde gaudela entzuteaz. Uste dut gai horrek ez duela aniztasun funtzionalarekin zerikusirik, bakoitzak duen ikuspegiarekin baizik. Katolikoa baldin banaiz, zelula ametako ikerketaren aurka egongo naiz. Hala ere, ni bezala laikoa izanik, horrelako ikerketaren aldeko jarrera izango da. Baina, berriro diot, hori ez dago nire aniztasun funtzionalaren mendean, neure ikuspegiaren mendean baizik; nire kasuan, ateoa eta laikoa den ikuspegiaren mendean.

Azkenean, nahasketa horren erdian, gure jarrera ez-koherentea izan liteke, Ramon Sampedroren kasuarekiko katolikoak garela baitirudi, eta zelula amen azterketarekiko ateoak garela.

Horrela, gure printzipioetan argitasun eza horrekin, nola helarazi politikariei politika koherente bat aurrera eramateko dugun beharra? Zein pentsamendu helaraziko dugu? Beraz, modu horretan geure printzipioak argitu eta horiei buruz hausnartu behar dugu. Jakina, denok hori egitera gonbidatzen zaituztet: oso erraza da, ez du inolako prestakuntza berezirik eskatzen, irakurtzea eta gogo handia, besterik ez.

Pasa gaitezen beste gai batera. Ez dakit “Diskreziorik Gabeko Leihoa” ikusi ote duzuen, Christopher Reeve-rena. Pelikula horretan, azken esaldian, berak honako hau dio: “ez kezkatu, egunen batean sendatu egingo naiz eta neu izango naiz berriro ere”. Beraz, horren arabera, hamalau urte daramatzat ni neu izan gabe... Orduan nor naiz ni? Pentsatzen dut, banaiz... 

Sampedroren antzeko jarrera zuen gizon hark, haren obsesioa baino beste obsesio tradizionalago bat bazuen: sendatzea. Badakit, a posteriori, esango dudana gaizki geratuko dela, baina beno... Nik aurreikusi nuen gizon hura sendatu baino lehen hil egingo zela. “Nature” edo “Neuron” irakurtzea besterik ez dago, honako honetaz konturatzeko, alegia, gaur egungo ezagutza zientifikoarekin, esaten zuen ezerk ez zuela inolako zentzurik.

Ospitaleko garaian gogoan dut nire amak “Hola” irakurtzen zuela eta esaten zidala ni bezala zegoen zezenkari bat bazela eta sendatuko zela. Nik erantzuten nion “Hola” ez zela aldizkari zientifiko bat eta gauza bat zela berak esandakoa eta beste bat, oso desberdina, gertatzea. Dakizuenez, zezenkari hura ere hil egin zen.

Egia da zientifikoek gu engainatzeko joera dutela. Christopher Reeve ere engainatu egin zuten. Eguneko denbora gehiena errehabilitazioa egiten igarotzen zuen, eta, azkenean, hil egin zen; hain zuzen ere, errehabilitazio gehiegi egiteagatik. 

Gainera, horrelako jokaerek ereduak bultzatzen dituzte, besteak beste, super-heroiarena, gauza guztien gainetik sendatu nahi duen pertsonarena berriro ibili ahal izateko... Uste dut praktikoagoak izan behar dugula. Nik badakit ez naizela berriro ibiliko, baina ez du axolarik. Ni horrelakoa naiz eta horrelakoa izango naiz urte askotan, neure burua horrela aurkitu nuen eta estimatu egiten dut. Baina badirudi ez diogula geure buruari duintasuna esentzian dagoela erakutsi, eta ez besteek egin beharko genukeela uste duten horretan, ezta komunikabideek esaten dizkiguten kanonetan ere; hau da, zeure burua sendatu behar duzu, edo, bestela, hil zaitezke. Beno, eta nik horrela bizi nahi badut, zer gertatzen da? 

Hori da Bizimodu Independentearen nondik norakoa. Ez da nik sendatu nahi ez dudala -pastilla bat ematen badidate eta sendatzen banaiz, hainbat hobe- baina ez nau horrek obsesionatzen; zer egingo dugu, bada, bakoitzari egokitzen zaiona egokitzen zaio: batzuk aberatsak dira, beste batzuk pobreak, batzuk handiak dira, beste batzuk txikiak... 

Amaitzeko:

Berretsi egiten dugu Bioetika erabat ukitzen gaituen gai bat dela; izan ere, askok gure bizimoduaz eta gure beharrez iritzia ematen digute. Gogora ezazue, esparru bioetiko eta filosofikoetan, nagusi den ikuspegia honako hau dela: “gizagaixoa, hainbeste sufritzen duzunez, hil nahi izango duzu edo ez zenukeen jaio nahiko...” Horren aurrean, nik, benetan, gurpildun aulkian joateagatik sufritzea baino, egiten dudana haserretzea da, izan ere, hainbat batzarretan izan naiz, eta eskailera maila pilo bat aurkitu dut bertan eta ezin izan naiz oholtzara igo. Baina beraiek jarraitzen dute pentsatzen agian hobe litzatekeen jaio ez bagina. Pentsamendu horrek jarraitzen duen bitartean, zer ikuspegi izango du gizarteak? 

Jaiotzen utzi nahi ez badigute, jaiotzen garenean arazo bat sortzen da. Jakina: ez gertatzea nahi duzun zerbait gertatzen denean gertatzen bada, arazoa da. Beraz, guk gizartea hausnarketa horren garrantzi handiaz kontzientziatu beharko genuke. Hori egiten ez dugun bitartean, ez gara inora joango. Beraiek idazten dutena irakurri behar dugu, beren tresna berberekin kontra egiteko eta errealitate hori aldatzeko, beren hizkuntza berbera hitz eginez. 

Herri honetan gutxi bagara ere, nolabait ere iritzia sortzen dugu eta ikuspegi moral neutro batetik sortzen ahalegintzen gara. Berriro diot: aniztasun funtzionala izanik ere, ez gara ez sinestunak ezta laikoak ere. Desberdinak gara. Eta gure eskubideen aldeko borrokan, gure ikuspegia gaurko gaietan oinarritzen dugu. 

Guk nahi duguna zera da, gaur hemen hitz egiten ari garen hau ahalik eta leku gehienetan azaltzea, jendeak entzuten gaitunean ulertzen baikaitu. Kontua da lehen sekula ez digutela entzun.”

GALDEREN TXANDA 

GALDERA: “Sampedroren kasuan, nik uste dut, bere jarrera defendatzen zuela, besterik gabe. Ulertzen dut gertatu zitzaionak bere bizimodua eten egin zuela ezer ez zuela balio pentsarazteraino. Baina, ez al duzu uste Sampedroren jarrera bera baino, gertatu dena komunikabideen manipulazioa izan dela? Ez al duzu uste, zuk diozunez, tetraplegia bat sufrituz gero, helburu bakarra heriotza, eutanasia dela bultzatu dutela, agian?”

ERANTZUNA: “Nire iritziz, honi itzulinguru asko eman ondoren, uste dut dena urritasunaren edo aniztasun funtzionalaren eta gaixotasunaren artean ematen den nahasketatik datorrela. Berak beti defendatu zuen gaixo zegoela. Duela gutxi, berriro entzun nuen Canal Sur telebista kateko eztabaida batean. Berez, Derecho a Morir Dignamente izeneko elkartearekin jarri zen harremanetan.”

“Baina erabateko aldaketa bat gertatu zen bere bizimoduan…”
Manuel Lobatok:

“Hemen arazoa ez da aldaketa; gakoa gizarteak zutaz ematen duen ikuspegian datza, egoera batetik beste batera igarotakoan.”

Javier Romañachek:

“Uste dut hemen batek baino gehiagok bizi izan duela aldaketa; eta arazoa, benetan, aldaketa gertatzen denean sartzen zareneko gizarte dinamikan datzala.” 

“Eta ingurunea?”

“Inguruneak edo gizarteak honako hau esango balu, alegia, “tetraplegia bat duzunez, joan zaitez zure etxera, bertan geratu hogei urtetan zehar eta zure koinatak zain zaitzala”. Zer gertatuko litzateke? Oinarrian, ingurunea ez litzatekeela aldatu beharko; baina, zuzenean, hil beharko genuke, ezta? Hala ere, beste ingurune bat jartzen badugu, bertan bakoitza bere etxera joan, bere laguntzaile pertsonala kontratatu, bidaiatu, lekualdatu, parrandan joan edota gehiago ikasi ahal izateko, azken finean, gainontzeko herritarren aukera berdinekin bizi ahal izateko... Hori da egin ez zena.”  

“Baina gizarteak horretarako ez ziolako aukerarik eman.”

“Eta zer uste duzu? Gaur egun gizarteak dena egiteko aukera ematen digula? Hain zuzen ere, hori da gure borroka, aukera hori eman diezagutela saiatzea. Etxea zimenduetatik konpontzen hasi behar dugu, ez teilatutik. Eta, azkenean, norberak hil nahi badu, bada hil dadila. Nik ez dut pertsona batek bere heriotza aukeratzeko duen eskubidea ezbaian jartzen. 

Baina lehen gertatzen zena, orain ere gertatzen da. Gaur egun, istripu bat baduzu eta oso gutxi lan egin baduzu edo batere ez, hirurehun edo laurehun euroko diru sari bat geratzen zaizu; eta, horietatik, ehun eta hogei eta ehun eta berrogeita hamar euro artean zeure laguntza pertsonalerako dira. Geratzen zaizunarekin gainontzeko gauzetarako moldatu behar zara: zinera joan, urte amaieran bidaia bat egin... Kasu horretan izan ziren gorabeherak aldatzen saiatzen ari gara. Gizarteak aukeren berdintasuna bermatzeko eta itxitako gizagaixo batzuen gisa ikusteari uzteko eskatzen dugu. Etxetik aterako gara! Hori da gure borroka eta indar horrekin adierazi nahi dut. 

Ez naiz sartuko Ramon Sampedrok esan nahi izan zuen horretan, edota nahastu ote zen ala ez. Bere testua irakurtzera mugatu naiz eta, bertan, honako hau dio: “tetraplegia dutenak bizidun hilotzak dira”; beraz, jakina, nire burua aipatutzat jotzen dut. Esan zezakeen bera zela bizidun hilotz bat, baina ez zuen hori esan... Eta nik ez dut hori onartzen, edo onartu egiten dut, idatzita dagoelako, baina erantzuteko eskubidea exijitzen dut eta esan zuena gezurra dela diot. 

Baina, jakina, hausnarketa maila horretara iristeko, lehen Sampedrok eutanasia zer den gehiago pentsatu beharko zukeen, eta, batez ere, ez zukeen nirea bezalako pentsamendua aztertzeko beldurrik izan behar. Gizarteak ere izan duen beldurra... 

Azterketa sakonago batera iritsi nahi badugu, inguruabarrak aztertu eta aldatu behar ditugu. Hori diot jendea ez delako konturatzen etengabe baztertuta gaudela. Ez dute ulertzen. Askotan, zertaz kexatzen garen ez dakitela, orain ezgaituentzat gauza asko daudela, Imserso-ren bidaiak eta autobus berriak ditugula edota hegazkinez bidaiak egin ditzakegula esaten didaten hainbatekin eztabaidatzen dut...”
GALDERA: “Zertan da Legea? Zein puntutan dago?”

ERANTZUNA: “Legea existentziako duintasunaren pentsamendu bioetikotik dator. Ikuspegi bikoitz bat proposatzen dugu: Eskubideen lege bat eta aukeren berdintasuna. Oraintxe bertan, teknikariek esaten digutenez, Legea erdizka dago. 

Gainera, Legearen beraren izenari “autonomia” hitza ere gehitu diote. Aldaketa hori onartu dugu “autonomia” hitzak bi alderdi dituela uste dugulako. Alde batetik, autonomia moralari dagokio, filosofia bioetikoaren barruan kokaturik, eta norbanakoaren autodeterminaziorako ahalmena dena; eta, bestetik, autonomia funtzionalari lotuta dago. Nik autonomia morala dut erabakitzeko ahalmena dudalako, baina ez dut autonomia funtzionalik. Beraiek, oraindik, ez dute bereizketa hori oso argi ikusten.

Dena den, suposatzen da kasu gehiago edo gutxiago egiten digutela. Pertsonalizatutako laguntzaz hitz egiten da, ez laguntza pertsonalaz. Eta Legearen printzipioak ezagutzen dituzten pertsonek, prestazio ekonomikoak jasotzen dituen oso zerbitzu karta zabal batez ere hitz egiten dute.

Beraz, hilabete askotan zehar borrokatu ondoren, gure bizimodu aukera Lege horretan jasotzea lortu dugu, gaur-gaurkoz behintzat; azken testua ikusiko dugu. 

Lupaz begiratuko diogu, adarra jotzeaz aspertuta baikaude. Gure eskubideak aitortzen dizkigun, aukera berdinak ematen dizkigun eta behar ditugun tresnak ematen dizkigun lege bat nahi dugu, besterik ez. 

Horrekin guztiarekin, koherentziaz defendatzeko jarrera argiak hartzeko beharra helarazi nahi dizuet. Hori oso garrantzitsua da, gizarte eztabaida sortzen baitu. Jarrera teorikoak defendatzen ditugunean edozein erabaki praktiko argudiatzeko gai izaten gara. Gainera, aurkezten zaizkigun kasu desberdinak arrazoitu eta haien aurka egin dezakegu. Bazterkeriaren aurkako mugimendu guztiek beren pentsamendua sortu dute eta hau da geurea adierazteko unea.”

Manuel Lobatok:

“Gai bat aipatu nahi nizueke, hori guztia noraino iristen den kontura zaitezten. Abortuari dagokionez, kasu desberdinen artean, emakumeari abortatzea erabakitzeko denbora gehiago hartzen uzten diona umekiaren malformazioari dagokiona da. Beraz, bortxaketa bat baino okerragoak gara, emakumeak beranduago aborta dezake. Gizarteak malformazioa duen ume baten jaiotza oso gauza txartzat jotzen du, erabakia hartzeko denbora gehiago ematen baitu. Horrek gutaz dagoen iritzia laburbiltzen du.  

Honako ideiarekin bat nator erabat, alegia, kontzeptu bioetikoetan oinarritutako hausnarketak funtsezkoak direla, aniztasun funtzionalaren gizarte gertakaria planteatu, definitu eta interpretatzeko.”

Javier Romañachek:

“Hemen, kolektibo gisa, beste gatazka bat izan ohi da. Gu ez gaude ez abortuaren alde ez aurka. Geure azterketa egin ondoren, Abortuaren Legea baztertzailea dela aipatzen dugu.”

IRUZKINA: “Nik hizketa arazoak ditut, eta, uste dut tetraplegia izan, gorra edo itsua izan, edo gaizki hitz eginez gero, gizarteak baztertu egiten zaituela. Niri dagokionez, pertsonekin oso sentibera naiz, ez dut hainbat neskarekin hitz egiten, bikainak direla uste dudalako eta ni ez; Unibertsitateko jendea ere ni baino hobea dela iruditzen zait... Egia esan, baztertu samar sentitzen naiz. Suposatzen dut normala dela.”  

ERANTZUNA: “Zure aipamena oso interesgarria da. Baztertuta sentitzen zara, ezta? Beste hausnarketa bat eskainiko dizuet. Aniztasun funtzionalaren kolektibo guztia baztertuta sentitzen dela suposatzen badugu, zer egingo zukeen azken garaiotan? Administrazioak edo enpresak salatzea...? Munduko elkarte mugimendurik ahaltsuena daukagu; baina, zenbat auzi ezagutzen dituzue, hain zuzen ere, Konstituzio Auzitegian edo dena delakoan, bazterkeria dela eta, guk irabazitakoak? 

Oraintxe bertan auzi bat daukagu Konstituzio Auzitegian, Plasentzian izandako tratu txarrengatik; beraz, bazterkeria bada, eta tresna juridiko desberdinak erabili behar ditugu bere aurka borrokatu ahal izateko. Hala ere, egia da, baita ere, bazterkeria eskubide kontua dela; eta norbaitek ez badizu entzun nahi, aspertzen delako edo beste arrazoiren batengatik, desberdin konpondu behar den bestelako arazoa da.” 

“Bai. Baina, adibidez, ondoren praktika batzuk egitea eskatzen duen zerbait ikasten baduzu eta beren enpresetan ez badizute praktika horiek egiten uzten, gaizki hitz egiten duzulako, zer egiten duzu?”

“Hori bazterkeria kasu bat da eta enpresa auzitara eraman behar da. Epaitegian salaketa bat jartzen ez duzun arte, ezer ez da aldatuko.”
GALDERA: “Zenbat denbora igaro daiteke salatzen duzunetik ebazpen bat atera arte?” 

ERANTZUNA: “Duela hogeita hamar urte hasi bagina, milaka aterako zitezkeen. Gaur egun hasiz gero, hemendik hogeita hamar urtetara, zerbait aurreratua izango dugu. Auzi bat ere ez da behin betiko irtenbidea, baina lortzen laguntzen du.  

Kolektibo gisa, ez dugu jurisprudentziarik. Beraz, ez dugu epaileei erakusteko ez irabazitako ez galdutako auzirik. Bestalde, epaileek ez dakite zer den aniztasun funtzionala, ezgaitasunarekin lotzen dute, nork bere buruaz erabakitzeko ahalmena izatearekin edo ez izatearekin... Bai, azken hogeita hamar urtetan, etengabe Epaitegietan izan bagina, ezagutuko gintuzkete; baina, gaur egun, ez dakite nortzuk garen.” 

IRUZKINA: “Aipatu berri den bazterkeriaren gaiari dagokionez, gauza pare bat aipatu nahi nituzke. Nire iritziz, enpresa mailan, bazterkeria dago; baina gizarteari dagokionez, ez daukat hain garbi. Beti gauza bera esaten dugu: “gizarteak baztertu egiten gaitu”; baina, askotan, nik uste dut ezagutza falta dela gehiago bazterkeria baino. Gizarteari erakutsi beharko genioke.

Jendea beldur da, ez daki noraino den zuretzat nekagarria, adibidez, zerbait errepikatu beharra, ulertu ez dutelako... Nire kasuan, nire lagun taldeak badaki zer nahi dudan edo zer behar dudan; baina noizbait, norbaitek ez daki nola jokatu, ez daki edaten laguntzeko lastotxo bat eskaini edo ez... Niretzat, hori ezagutza eza da, ez bazterkeria.  

Aipatu nahi nuen bigarren gaia Bizimodu Independentea da. Nik neure etxea eta bakarrik bizitzeko aukera dut, baina oso galduta sentitzen naiz. Honetaz hitz egin duzuenean entzuten aritu naiz eta aipatzen zenuenez, eguneko une desberdinetan zu (Maribel Campoari erreferentzia eginez) laguntzera etortzen diren lau pertsona dauzkazu. Nik kobratzen dudan diru sariarekin, ez dakit nola egin dezakedan, zein laguntza emango dizkiguten...”

Maribel Campok:

“Pertsona batekin ere egin dezakezu, modu desberdinak daude eta.” 

“Bai. Nire ideia bakarrik bizitzea eta behar dudanean, une jakin batzuetan, pertsona bat edukitzea da. Ez dakit nire asmoak handiegiak ote diren.”

Javier Romañachek:

“Uste dut hemen Gipuzkoan zu bezalako jendeari laguntza pertsonalaren babes hori eskaintzen duen programa bat dagoela, jasotzen diren diru sarrerak kontuan hartu gabe (1).”  

IRUZKINA: “Nik esan nahi nuen niretzat desberdina dela berari zerbait errepikatzeko eskatzea ulertu ez duelako, edo norbaitek edan ahal izateko lastotxo bat behar ote duzun galdetzeko beldurra izatea.

Azken kasu horretan, aurre suposatzen da ez duzula behar duzun lastotxoa eskatzeko nahikoa ahalmenik. Desberdintasuna zoila bada ere, bada desberdintasuna. Nire iritziz, garrantzitsuena gizartearen mentalitatea aldatzea da: zuk lastotxo bat behar baduzu eskatuko duzula pentsa dezatela; ez dezatela pentsa, orain bezala, eskaini behar dizutela.”

ERANTZUNA: “Uste dut plano pertsonalaren -nola tratatzen zaituzten- eta norberaren eskubideen artean bereiztu beharko genukeela.

Duela berrogei urtetik, badakigu nola fabrikatzen den tren irisgarri bat, eta, hala ere, egin gabe jarraitzen dute. Hemen, kontua ez da ezagutza falta, gauzatzen ez den zerbait izatea baizik. Beraz, alde batetik, epaitegi batean aldarrika ditzakezun eskubideak daude -esate baterako, garraiorako eskubidea- eta, bestetik, eskatu ezin duzuna, norbaitek kasu egitea, esate baterako.” 

Manuel Lobatok:

“Azaldu berri denarekin lotutako gauza bat esan nahi nuke. Zuri norbaitek zuzenean zerbait galdetzen ez dizunean, eragozteko beldurrez, azken finean, ahula zarela eta gainbehera egingo duzula uste du. Ahultasun ideia hori eten daiteke pare bat ekintza edo erantzun sendoren bidez. 

Adibide bat: aurreko batean dentistarengana joan nintzen eta bera nire emaztearengana zuzentzen zen nik egin behar nuena azaltzeko. Azkenean, esan behar izan nion neuri esateko, ergela ez nintzela eta... Bere jarrera berehala aldatu zen.” 

GALDERA: “Nire errealitatea gaizki hitz egiten dudala da, edo, zehatzago esateko, besteek ez bezala. Hori dela eta, leku guztietan gaizki ikusia nago. Jendeak ez dit ulertzen edo ez dit ulertu nahi. Gizarteak ez du ahalegin txikienik ere niri ulertzeko. Beraz, ez dakit arazoa nik gaizki hitz egitea den edo jendeak niri entzun edo ulertu nahi ez izatea den... Zer uste duzue?”

Berriro ere, Manuel Lobatok:

“Berkeley-n izan nintzenean, nire arreta erakarri zuen lehenengo gauza niri inork ez begiratzea izan zen. Izugarrizko askatasun sentsazioa sentitu nuen. Uste dut denok, egun osoan, kalean, betiko gauzak egiten arituz gero, harategian, autobus geltokian..., une hori iritsiko litzatekeela.”

Javier Romañachek (desberdin hitz egiten duen neskari erreferentzia eginez):

“Dena den, aholku bat ematea uzten badidazu, besteekin hitz egiten hasteko, ulertzen dizun laguntzaile pertsonal batez lagunduta joango nintzateke. Bolada batez egingo nuke, jendeak zuri entzuten ohitu arte. Nire ustez, zure kasuan, kontua belarria zure ahoskatzeko moduarekin ohitzea da. Ez diot zailtasun handiagorik ikusten.”

4. TXOSTENA

Bizimodu Independentearen esperientziak: Solos Programa
Kontxi Rodriguez Ugartemendia andrea. Atzegi
Kontxi Rodriguezek ezgaitasunaren munduan aritu da bere bizitza profesionalaren azken hamabost urteak. Gizarte langilea eta adimeneko ezgaitasuna duten pertsonei zuzendutako Babes Fundazioaren eta Atzegiko (2) Solos Programaren arduraduna da. Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian, programa horren funtzionamenduaren berri eman zuen, esperientzia ezberdinen bitartez.
Mª Jesus Garcia Gomez andrea eta Fco. Javier Matxinandiarena Mendizabal jauna. Solos Programako parte-hartzaileak
Mª Jesus Garcia eta Fco. Javier Matxinandiarena bikotekide dira. Mª Jesusek Gureak taldeak Tolosan duen enplegu bereziko lantegian lan egiten du. Fco. Javier lorazaina da talde berekoa den Goroldi enpresan. Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian bikoteak bere Bizimodu Independentearen esperientzia azaldu zien bertaratu ziren guztiei.

Kontxi Rodriguez Ugartemendia andrea. Atzegi
“90eko hamarkadaren erdialdean, Atzegi fundazioko Gizarte Laguntzako Programan ari nintzen lanean. Programa horren bitartez, bakarrik bizi ziren hainbat adimen ezgaituri laguntzen genien tarteka-tarteka; batzuk bere etxean bizi ziren, beste batzuk ostatuetan, sukalde eskubidea zuten logeletan beste batzuk... baina guztiak ere familiaren babesik gabe zeuden. Atzegira jotzen zuten informazioa, orientazioa edo, egoera kritikoetan, laguntza eskatzeko. Esan bezala, bakarrik zeuden baina horretara bultzatu zituzten arrazoiak ez ziren berdinak kasu guztietan: batzuk gurasoak edo anai-arrebak hil zitzaizkielako bizi ziren bakarrik, beste batzuk, berriz, familiarekin harremanik ez zutelako edo bere kabuz hala erabaki zutelako. Autonomia maila altua zuten eta batek ere ez zuen Down Sindromea (sarritan, Atzegi Down Sindromea duten pertsonekin lotzen dugu). Enplegu berezian lan egiten zuten, Gureak taldean. 

Pertsona horiek, nahiz eta egoera kritikoan egon, ez zuten egoitza batean sartu nahi (hori baitzen gure programan eskaintzen genien aukeretako bat), baina onartzen zituzten ematen genizkien laguntza puntualak.

Bakarrik bizi behar ez izateko eskura zituzten aukeren berri ematen genien, gure ustez beren bizitza antolatzeko arazoak zituztelako eta laguntza beharrean ikusten genituelako. Hala, bada, nahi izanez gero egoitza batera joan zitezkeela azaltzen genien edo egoera berean zeuden beste pertsona batzuekin etxebizitza batean bizi eta halako irtenbideak ematen genizkien, baina nahiago zuten bere kasa moldatu eta bakarrik bizitzen jarraitu.

Hasieran, talde horretan bederatzi lagun zeuden, emakume bat eta zortzi gizon, 33 eta 45 urte bitartekoak. Donostian, Irunen, Pasaian, Lasarten eta Eibarren bizi ziren. Gure bulegoetara jotzen zuten laguntza eske eta guk gure esku zegoena egiten genuen laguntzeko.

Hala ibili ginen hiruzpalau urte inguru, 1997. urtera arte, eta orduan hasi ginen pentsatzen pertsona horiei ematen genien laguntza gero eta garrantzitsuagoa zela. Garai hartan, Bizimodu Independenteari buruzko gauzak entzuten hasi ziren eta, hala, talde horrekin egiten genuen lanari izena jarri behar geniola pentsatu genuen. Kostatu zitzaigun izen egokia aurkitzea. Azkenean, Solos Programa jartzea erabaki genuen.

Egokia iruditu zitzaigun bi esanahi biltzen zituelako, bakarrik zeuden eta bakarrik bizi ziren pertsonak hartzen zituen barne. Baina beste batzuk ere erabili genituen esku artean: “bizimodu independentea izateko laguntza”, “bizimodu autonomoa izateko laguntza”, “etxeko laguntza”... eta beste hainbat. Baina, azkenean, Solos jartzea erabaki genuen. Asko hitz egin genuen bakarrik egoteaz eta hori izan zen gehien gustatu zitzaigun izena.

Izena erabaki ondoren, pertsona bat kontratatu genuen, INEMen bitartez, gure programa taxutzen laguntzeko. Helburu nagusia zen -eta orain ere hala da- adimen ezgaituen bizi kalitateari eustea eta hobetzea, erabaki duten autonomia egoera hori abiapuntu izanda.

Hala, hainbat pertsona motari laguntzen hasi ginen: egoitzan ondo moldatu ez eta etxea zeukatenak, egoitzetan bizi zirenak baina bere kasa bizi nahi zutenak (bikotekidea zutelako, horretarako gai zirelako...).

Gaur egun, hamaika pertsona daude programa horretan: sei gizon eta bost emakume; Donostian, Tolosan eta Irunen bizi dira eta horietatik zortzi Gureak taldeko enpresaren batean ari dira lanean (Goroldi, Galant, lantegiak...).

Ondoren, guregana jotzen zuten pertsonei zertan lagundu aztertzen hasi ginenean ezarri genituen pertsona bakoitzari egokitutako oinarrizko alorrak zehaztuko ditut laburbilduta; oraindik ere horren arabera antolatzen dugu lana. Alor horiek pertsona bakoitzaren beharren arabera zehazten ditugu: laguntza pertsonala, etxea, lana, administrazio ekonomikoa, tramitazioak eta aisialdia.

Laguntza pertsonalaren barruan, laguntza eske jotzen duten pertsonek zer-nolako premiak dituzten aztertzen dugu eskatzailearekin berarekin batera: garbiketa, osasuna, elikadura (asko eta asko ez dira ondo elikatzen). Alor honetan ezinbestekoa da, nire iritziz, etxeko laguntza zerbitzua edo etxeko lanak egiten lagunduko dien norbait izatea.

Etxebizitzari dagokionez, pertsona asko ez dira baldintzarik egokienean bizi eta bakoitzarentzat aukerarik egokiena zein den aztertzen dugu: etxebizitza bat alokatu, lehendik dutena hobetu... Oro har, alderdi ekonomikoa izaten dugu aztergai, hau da, nola lortu etxebizitzen egoera hobetzeko finantzazioa. Adibidez, etxean gas instalazioa jarri ezinda gelditu zen pertsona baten kasua izan genuen (bera izan zen bakarra auzoan gasa sartu gabe gelditu zena), ez zeukalako horretarako nahikoa diru.

Lan esparruan, taldeko pertsonen lanaren jarraipena egiten dugu. Lantokietako arduradunekin harremanetan egoten gara etengabe. Lan nahiko erraza da, gehienak Gureak taldean ari direlako lanean, eta harreman estua dugu elkarrekin. 

Horrez gain, lana bilatzeko laguntza ere eskaintzen diegu.

Ekonomiari dagokionez, taldeko pertsona askok arazo handiak dituzte, dirua behar bezala administratzen ikastea zaila delako beraientzat. Hala, asteko dirua kontrolatzen laguntzen diegu. Baina horretarako ezinbestekoa da gugan konfiantza izatea: zaila da aitortzea arazoak dituztela beren dirua zaintzeko eta, are gehiago, gure eskutan uztea beren kontuetan sartzeko aukera, baldin eta ez badute behar adinako konfiantza.  

Pertsona bat programan sartzen denean, administrazio ekonomikoko plana egin behar da nahitaez, diru sarrerak eta gastuak oinarritzat hartuta. Zer-nolako soldata duen eta zein gastu finko dituen begiratzen dugu (alogera, argia, ura, telefonoa...); horren arabera, gelditzen zaion diruarekin zer egin daitekeen kalkulatzen dugu. Borroka luzea ekartzen digu horrek sarritan...

Azkenik, aisialdiaren alorrean, programan sartzen diren pertsonei beren aisialdia deskubritzen laguntzen diegu, beste pertsona batzuekin harremanak izaten, ondo pasatzen. Lan erraza dirudi baina ez da hala, pertsona askok arazo larriak dituzte horretarako. 

Solos Programan sartzea

Gure programa ezaguna da eta jende askok jotzen du guregana informazio eske, taldean sartzeko zer egin behar den galdetuz. Dena dela, guri buruz izan ohi duten iritzia okerra izaten da sarritan. Esate baterako, bikote asko etortzen zaigu, bere kasa bizitzen hasi nahi dutela eta guk etxebizitza doan bilatzen diegula pentsatuz, norbaitek hala esan diela eta. Baina gauzak ez dira horrela, guk urrats hauek egiten ditugu: 

Aurrena ezagutza fasea izaten da: laguntza eskatzen digun pertsona horren egoera aztertzen dugu. Hau da, zein den bere ingurunea, zer egiten duen... Horrez gain, gu ezagutu gaitzaten saiatzen gara, jakin dezatela zeintzuk garen lagundu behar diegun pertsonak.

Fase horren ondoren, gure taldearen barruan bila ditzaketen bizimodu era desberdinen berri ematen diegu eta beren proposamenak egitera bultzatzen ditugu: non eta norekin bizi nahi duten eta noraino den bideragarria bakarrik bizitzea. Azken hori da garrantzitsuena, oro har, guztiok pentsatzen dugulako edozer gauza egin dezakegula, denerako gai garela, alegia, eta hori ez da hala izaten.

Pertsona bakoitzak zein laguntza mota behar duen jakin behar dugu eta laguntza horiek ekonomikoki bideragarriak diren. Diru kontuak berriz ere...

Beraz, arazo horiek guztiak ondo aztertu eta irtenbiderik egokiena aukeratu behar da, bakoitzaren alde onak eta alde txarrak kontuan izanda.

Bizimodu aukerarik egokiena zein den erabaki ondoren laguntza eske etorri zaigun pertsona horren beharrei lehentasuna ematen saiatzen gara, normalean gastuei dagokienez. 

Une horretan, etxerako kanpoko laguntza beharra planteatzen dugu, gure ustez, ezinbestekoa baita pertsona bat izatea -etxeko laguntzakoa adibidez- etxeko lanak egiten laguntzera edo konpainia egitera joango zaiona.

Lehen esan dudan bezala, guztiok uste dugu gai garela etxean ondo moldatzeko, garbiketak egin, otorduak prestatu eta halako gauzetarako... Hala ere, gure esperientziaren arabera, laguntzako pertsona bat oso egokia izaten da kasu guztietan.

Laguntzako pertsona horiei dagokienez, uste dugu pertsona horrengan erabateko konfiantza izan behar dutela etxean bizi diren pertsonek, elkarren artean hartu-eman ona izan dezaten. Horrez gain, bere lana modu indibidualizatuan egin behar du, pertsona guztiek ez baitituzte laguntza premia berdinak.

Bukatzeko, argi eta garbi izan behar ditugu programan sartzeko eskatzen duten pertsonek izan ohi dituzten helburuak. Hori dela eta, pertsona horiekin ditugun harremanetan ezinbestekoa da komunikazio ona izatea bi norabideetan eta entzuten jakitea. Hala, gure oinarrizko araua da laguntza eskatzen duten pertsonen lehentasunak eta trebetasunak errespetatzea.”
Mª Jesus Garcia Gomez Andrea eta Fco. Javier Matxinandiarena Mendizabal jauna. Solos Programako parte-hartzaileak
“Elkarrekin bizi gara, Tolosan, badira lau urte. Elkarrekin bizitzen hasi baino lehen, Atzegiko etxebizitzetan bizi ginen, sexu bereko beste zazpi lagunekin batera eta egun osoan begiraleen laguntza genuela.

Duela zazpi urte elkarrekin ateratzen hasi ginen eta 2004. urtean elkarrekin bizitzera joatea erabaki genuen. Nik ez nuen familia ezagutu
-dio Fco. Javierrek-, beraz, inork ez zidan oztoporik jarri nire kasa bizitzeko eta Atzegi Tutoretza Fundazioaren laguntza izan nuen. 
Nire kasuan, berriz, -dio Mª Jesusek- familiak ez zuen erabakia begi onez ikusi eta atzera egin nezan konbentzitu nahi izan ninduten; hala ere, orain nitaz oso harro daude.

Programan etxe bat bilatzen lagundu ziguten errentan hartzeko. Orduan, altzariak erosi eta etxea antolatzeko unea iritsi zenean, gu geu hasi ginen poliki-poliki erabakiak hartzen. Laguntzaile genuen Solos Programako pertsonarekin eztabaida asko izan genituen, bere gustua ezarri nahi zigulako, baina, azkenean, konturatu ziren guk geuk hartu behar genituela erabakiak (errezelen kolorea, ohe-estalkiena...) geure etxea jartzen ari ginelako, gu biok bakarrik biziko ginen tokia, alegia.

Hasieran zail samarra izan zen, ordura arte beste norbaitek egin zizkigun gauzak guk geuk egiten ohitu behar ginelako, nahiz eta nik -dio Mª Jesusek- banuen esperientzia pixka bat. Gainera, jendeak oro har ondo hartzen du ezgaitasunen bat dugun pertsonak bakarrik bizitzea. 

Laguntza jakin batzuk emanda bizimodu independentea izateko gai garela erakutsi genuen. Hala, urtebete igaro ondoren, gai ginen etxeko lanik gehienak behar bezala egiteko.

Orain hasi ginenean baino askoz errazagoak iruditzen zaizkigu etxeko lanak. Bion artean egiten ditugu gauza guztiak -lisaketa izan ezik, Kako ez baita ondo moldatzen- baita sukaldari lanak ere, otorduak prestatzen zizkigun pertsonarik ez genuela behar erabaki baikenuen (erabaki hori ez zitzaion batere ondo iruditu laguntzaile genuen Solos Programako pertsonari; baina gero ulertu zuten hori zela geure erabakia eta onartu egin zuten).”

Kontxi Rodriguez:

“Lehen esan dudan bezala, komentatu nahi nuke, etxeko laguntza zerbitzu hori, gure iritziz izan behar luketena, ez dela etxeko lanetan laguntzeko bakarrik, giza laguntza emateko, lagun egiteko eta afektibitatea emateko ere balio du, guztiok baitugu horren beharra.

Solos Programan zenbait urte eman ondoren, ikuspuntu profesionaletik begiratuta ondo ikasi dugu arrakastak eta porrotak bereizten. Aztertzen dugu gertatu diren akatsak guk geuk sorrarazi ditugun, oker jokatzeagatik, edo programan parte hartzen duen pertsona bera izan den erantzulea.

Zehazki, Mariaje eta Kakoren kasuan, lehen baino akats gutxiago egitea lortu dugu. Baina, jakina, egun onak eta egun txarrak dituzte, guztiok bezala. Dena dela, orokorrean esperientzia polita da, denbora asko daramagu elkarrekin eta ondo ezagutzen dugu elkar. Elkar onartzen dugu eta nahiko ondo moldatzean gara, hala, askoz errazago egiten dira gauzak.

Nolanahi ere, esan beharra daukat pertsona horiei laguntzen aritzen garen profesionalok ez dugula inolako prestakuntza berezirik. Gure senak eta era guztietako pertsonekin, ezaugarri eta balore desberdinak dituzten pertsonekin, izan ditugun hartu-emanek erakutsi digute nola moldatu gure laguntza ahal dugun modurik onenean emateko. Dena dela, prestakuntza hobetzea gustatuko litzaiguke, hala, akatsak murriztu eta emaitza hobeak lortuko genituzke.

Baina hobeto lan egiteko eta pertsona gehiagori lagundu ahal izateko, baliabide gehiago beharko genuke. Gainera, programan ez gara modu esklusiboan aritzen. 

Bitarteko gehiago bagenu, programari zabalkunde handiagoa emango genioke, izan ere, jende asko baitago horren berri duena eta segur aski bat baino gehiago taldean sartzeko prest egongo litzateke. Beste pertsona batzuei, berriz, burutik pasa ere ez zaie egiten bere kasa bizitzea, ez baitute aukera horren berri.

Ezgaitu fisikoak izan dira aitzindariak kontu honetan, pausoa ematen ausartu ziren lehenengoak. Adimen ezgaitasunak dituztenen kasuan, hausnarketa prozesua motelagoa da, zailtasun gehiago dituzte. Horregatik, bitarteko gehiago behar ditugu pertsona horiei erabakia hartzen laguntzeko.

Nolanahi ere, kontua ez da langileak kontratatzeko diru gehiago lortzea bakarrik. Izan ere, gaur egun plaza bat baino gehiago dago bete gabe programa honetan. Kontua da bitartekoak lortu behar ditugula jendea kontzientziatzeko bere kasa bizitzeko aukera daukala, nahiz eta, bistakoa denez, eskariaren eta eskaintzaren artean oreka bilatzen saiatu behar dugun. Argi dago pauso hori ematea lortu behar dela, baina beti ezarri beharko dizkiogu gutxieneko kontrol neurri batzuk.

Hasiera batean, kontzientziazio hori Atzegiko bazkide eta laguntzaile guztiei txostena bidaliz landu dugu. Oraingoz, ez dugu beste inolako komunikazio ekintzarik egin. Ez gara hedabideetan agertu.

Azkenik, Senitartekoen Elkartearen garrantzia azpimarratu nahi nuke. Gure lana ere bada familiak mentalizatzea beren seme-alabek, nahi izanez gero, bikotekidearekin, lagunekin edo bakarrik bizitzeko aukera dutela, egunen batean hala erabakitzen badute. Nahiz eta guraso gazteenek, oro har, ondo onartu aukera hori, kontua da behar den oro beren senitartekoei erabaki horretan laguntzeko beharraz kontzientziatzea.

Laguntza hori beste edozein gurasok bere kasa bizitzen hasten den seme-alabari ematen dion bezalakoa izan beharko litzateke: etxeko kontuetan pixka bat lagundu, altzariak erosten, diru kontuetan, eta abar.”
MAHAINGURUAK

1. MAHAINGURUA

Euskal Herrian Bizimodu Independentea definituz
Laura Fernandez Cordero andrea. Euskal Herriko Down Sindromearen Fundazioa. Etxeratu Bizimodu Independentearen Programaren arduraduna (Bizkaia)
Laura Fernandez Gizarte eta Kultura Antropologian lizentziatua da eta Gizarte Hezkuntzan diplomatua Deustuko Unibertsitatean. Bere lanbide bizitza, nagusiki, urritasun intelektualaren esparruan garatu da. Sektoreko hainbat elkarte eta erakundetatik igaro ondoren, 2004. urtetik, Etxeratu Bizimodu Independentearen Programaren arduraduna da, Euskal Herriko Down Sindromearen Fundazioan.
Txema Lopez Alonso jauna. Bidaideak (Bizkaia)
Txema L. Alonso, soziologoa eta ezgaitasuna duten pertsonei buruzko hainbat azterlanen egilea da, eta gaur egun, Bidaideak Ezinduen Euskal Elkarteko programen koordinatzailea (Bizkaia). Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian parte hartu zuen, elkarteak eskaintzen dituen programen funtzionamendua azaltzeko.
Laura Fernandez Cordero andrea. Euskal Herriko Down Sindromearen Fundazioa. Etxeratu Bizimodu Independentearen Programaren arduraduna (Bizkaia)
“Euskal Herriko Down Sindromearen Fundazioko kidea naiz, eta, labur-labur, Etxeratu Bizimodu Independentearen Programa zertan datzan azaltzera noakizue. 

Etxeratu Bizimodu Independentearen esperientzia oso laburra da, 2004ko maiatzean abian jarri baitzen. Fundazioaren oinarrizko filosofiaren ondorioz sortu zen, eta, haren arabera, urritasun intelektuala duen pertsona bat jaiotzen denetik gure zerbitzuak eskaintzen ahalegintzen gara, hain zuzen ere, kolektibo horretan ahalik eta autonomia eta independentziarik handienak lortzeari begira. Puntu horretan, honako hau adierazi nahi nuke, alegia, Fundazioan oraindik ere ez garela “aniztasun funtzional” intelektualaren kontzeptu berrira ohitu, eta, beraz, urritasunaz hitz egiten jarraituko dugu.

Haur bat urritasun intelektualarekin edo Down Sindromearekin jaiotzen denean, gurasoak tristatu ohi dira, seme-alaba beraiek espero bezala ez dela izango jakitean. Une horretan, gure lana pertsona horiek babestea da. Horretarako, Gurasoengandik Gurasoengana izeneko Programa dugu eskura. Bere bitartez, guraso “berri” horiei laguntza zerbitzu bat eskaintzen ahalegintzen gara; helburu nagusia zera da, urritasun intelektuala izanik ere, bizi daitekeela eta zoriontsu bizi daitekeela ikusaraztea. Ikasi ahal izateko, haur horiek babes desberdin asko dituztela jakinarazten zaie. Berez, bizitzan, ikasteko modu asko daude; izan ere, azkenean, denok desberdinak gara eta gure ahalmenak ahalik eta gehien ustiatu behar ditugu. 

Hortik abiatuta, urteetan zehar, hainbat borroka izango dira. Horrela, guztiak sar daitezkeeneko barneratze eskola baten alde borrokatu dugu. Bestalde, Down Sindromea duten haurrek beren aisialdi eta astia gozatzea da gure oinarria. Atzera utzi nahi dugu aspaldiko Down Sindromea duen haurraren irudia, bere amarekin leku guztietara joaten zenarena, hain zuzen, eta, auzoko haur bat gehiago den haur bat bihurtu nahi dugu, bere lagunak dituena -eta ez denak urritasun intelektuala dutenak-, oporretara joan eta bere aisialdiaz gozatzen dena... 

Gaur egun, Foru Aldundiak antolatutako udalekuetara urritasuna duten haurrak ere joatea ohikoa da (autismoa, Down Sindromea... dutenak), babesteko monitore batekin baina gainontzeko guztiekin integratuta. Integrazio hori denentzat ikaskuntza modu bat da, urritasuna duten eta ez duten haurrentzat, zein monitoreentzat.  

Baina haur horiek hazi eta heldu bihurtzen dira. Une horretan, bestelako borrokak izaten dira. Fundaziotik, lan munduan sartzearen alde egiten dugu, babesdun enpleguaren metodologiaren bitartez. Ez zaizkigu enplegurako zentro bereziak gustatzen, gure iritziz, baztertu egiten baitute. Horrela, pertsona horiek beren lana ohiko enpresetan lan egitearen alde egiten dugu. Kontua langile bat gehiago izatea da. Hasieran, lanpostura beren laguntzailearekin joatea, azkenean bakarrik joateko, ezagutzen duten eta nola lan egiten duten dakiten beren lankideengandik behar duten babesa lortuz.

Bestalde, helduaroan, auto-kudeatzaile taldeak sortzen hasten dira. Euskal Herriko Down Sindromearen Fundazioan, 1997an, talde horietako bat sortu zen, Gure Nahia izenarekin, hain zuzen ere, horrelako beste talde batzuekin harremana duena. 2003an, hain zuzen, Bartzelonako Auto-Kudeatzaileen Jardunaldi batzuen esparruan, kide batzuek hiri horretako beren kide batzuk bizitzen ari ziren bizimodu independentearen esperientzia ezagutzeko aukera izan zuten, Aura-Habitat proiektuaren barruan.

Pertsona horiek Bilbora itzuli zirenean buruan ideia asko zituzten. Bartzelonakoek bezala, beren pisua nahi zuten. Denek lan egiten zuten -edo lanpostu bila ari ziren-, 23 eta 33 urte bitarteko adina zuten eta antzeko esperientzia saiatzeko prest sentitzen ziren. Hala, 2004. urtean, aurrerapauso handi bat eman zuten, Fundaziotik bereiztutako eta berezko identitatedun talde gisa eratzean; bere izena Entzun Gure Nahia izatera igaro zen.

Hala bada, beren aldarrikapenak entzuten hasi ginen eta ordura arte egiten arituak ginen lana ongi egina zegoela ikusi genuen; izan ere, erreklamazio horiek beraiek egiten baitzituzten (ez ziguten guri bitartekariak izateko eskatzen). Beren erabakiak hartu eta nola bizi nahi zuten hautatzeko aukera izan nahi zuten.

Une horretan, finantzaketaren bilaketa hasi zen. 

Orain arte, erakundeek inolako erantzunik eman ez diguten arren, ziur nago, azkenean, Bizkaiko Foru Aldundiak laguntza pixka bat ematen bukatuko duela... Aitzitik, BBK eta Victor Tapia Fundazioa bezalako erakundeek gurekin lankidetzan jardun dute; beraz, Etxeratu Bizimodu Independentearen esperientzia pilotua abian jarri ahal izan dugu.

Programa hori aurrera eramateko, alokairu erregimeneko pisu bat daukagu, eta, bertan, bizitza autonomoko praktikak garatzen dira, hiru hilabete eta erdiko epean zehar.

Une honetan, ez gara Bizimodu Independentearen behin betiko programa aurrera eramaten ari, baina praktika horietarako aukera daukagu. 

Pisu horretan, aipatutako denboran zehar, urritasun intelektuala duten eta eskatzen duten pertsonek etxetik kanpoko bizimodu independentea daramate, behar dituzten laguntzekin (diruaren kudeaketan, nagusiki 
-beraientzako gairik zailena izan ohi dena-, sukaldean, garbiketan...). Bestelako bizikidetzekiko aldea eta aurrerapen nagusia laguntza horiekin beren erabakiak hartzen dituztela da -denoi gertatzen zaigunez, batzuetan egokiak eta beste batzuetan ez-. 

Ekimen horrekin bilatzen duguna, alegia, ikusi, konparatu eta aukeratzea da. Gure ustez, lan merkatura atera baino lehen praktikak egin behar diren bezala, modu independente batean bizitzeko familia gunetik kanpo bizi behar da. Etxetik atera behar dute, beren praktikak egin, eta denbora horretan ikasten dutena erabiliz, aukeratu ahal izan eta beren etorkizuna erabaki. Adibidez: gurasoekin etxean geratzea, beren gauzen ardura edukiz (hau da, familia etxearen barruan independentea izatea); familiarekin itzultzea erabakitzea aldaketarik egin gabe (izan ere, praktiken ondoren, nahiago izaten dute besteek dena egitea); bakarrik edota bikoteka bizitzera joatea... 

Aukerak ematen ari gara, programa bat garatzen ari gara, hain zuzen ere, etorkizuneko Bizimodu Independentearen Programaren hasiera izan nahi duena, askoz ere handinahiagoa izango denarena, banaka etxetik alde egin nahi duen pertsona bakoitzaren arabera egokitu beharko baita. Gure asmoa familia gunetik kanpo bere burua ikusteko aukera izatea da, eta, ondoren, zein bizimodu mota nahiago duten esatea. Une horretan, banan-banakako erantzun bat eskain dakieke 
-gure aukeren arabera-. Jakina, betiere erakundeen eta familiaren babesa edukita -batzuetan, familiek ez daukate argi beren seme-alabak modu independentean bizitzeko gai ote diren-. 

Hori dela eta, programaren zati bat familiak prestatzeko da. Prestakuntzak etengabea izan behar du seme-alabak txikiak direnetik, edota, lehenengo aldiz, Fundazioan sartzen direnetik. Kontzientziatu behar ditugu, unea iritsita, beren seme-alaben eskubideen alde borrokatzeari utzi behar izango diotela, seme-alabek beraiek borrokatuko baitute. 

Azkenik, eta beste maila batean, gizarte gaitasunak eta adierazteko ahalmena -baietz esaten jakitea, baietz esan behar denean, eta ezetz esaten jakitea, ezetz denean- sustatzeko programen garapena oso garrantzitsua iruditzen zaidala esan nahi nuke. Kontuan hartu behar dugu, kolektibo horretan, maila horretan etorkizuneko bizimodu independente bat zailtzen duten oztopoak izatea.

Beste batzuetan, ekonomia da mugatzen duen alderdia. Beraz, Bizimodu Independentearen Mugimenduan, funtsezkoa da parekoen arteko babesa, lortu nahi diren helburuak lortzeko modu gisa.”

GALDEREN TXANDA 

GALDERA: “Lan munduan sartzen laguntzeko laguntza pertsonaleko irakasle bat beharko lukeen seme bat dut. Donostian bizi gara. Nola lor dezakegu babesdun enplegua?”
ERANTZUNA: “Adierazi duzuna egun osoan aipatzen ari garena da: laguntza pertsonalak behar duten pertsona guztientzako eskubidea izan beharko luke. Nire abiapuntua hau da, alegia, inor ez dela erabat independentea. Funtzionalki, baliteke beste batzuk baino independenteagoak direnak izatea. Hori dela eta, Fundazioan, duela hamar urtetik hona, babesaren metodologian oinarrituz lanean ari gara. Horrela, eskaintzen dugun programa esanguratsuena babesdun enpleguarena da; horren arabera, urritasuna duen pertsona lantokira joaten denean, lan-bideratzea errazten dion babesteko pertsona batekin joaten da beti.

Lehen esan dudanez, ni neu enplegurako zentro berezien kontrakoa naiz. Nire iritziz, benetako lan-bideratzea ohiko enpresan egin behar da eta hori sustatu behar da. Pertsona horiek torlojuak fabrikatzeko sartuz fundazio bat sortzea ez da lan-bideratzea... Pertsona horiek lanpostu bat eskuratu ahal izatea bermatzearen alde borrokatzen dugu, gizarteko gainontzeko guztiek bezala -jakina, modu desberdin batean, laguntza desberdinak behar dituztelako-. 

Lanpostu hori enpresa arruntetan lortu ahal izateko, egin behar dugun lehenengo gauza motibatu eta prestakuntza egokia ematea da 
-adibidez, fundazioan lanbide hastapeneko programa bat jarraitzen da, enpresetako praktikekin eta ondoren enplegua bilatuz-. Pertsona prestatuta dagoen unean, ez da nahikoa “kalera jaurtitzea” bakarrik egoki dadin, ez bailitzateke bakarrik inola iritsiko... Egin behar duguna laguntzea da, berarekin joatea, motibatzea eta non huts egiten duen ikustea. Horrela, iritsiko da pertsona hori bakarrik egon eta bere lana ongi egingo duen eguna. 

Momentuz, horrela ulertu eta egindako zerbitzu hori -lanbide hastapena, enplegua bilatzea, lantokian babesteko pertsonaren presentzia eta jarraipena- Bizkaian, Down Sindromearen Fundaziotik bakarrik eskaintzen da, eta mota guztietako urritasun intelektualak dituzten pertsonentzako garatzen da (ez bakarrik Down Sindromea dutenentzako). Gipuzkoan, badira beste programa batzuk (adibidez, Zeharo Programa, lanpostuko prestakuntza eta enpresako laguntza ere jasotzen dituena). 

Hiru euskal lurraldeak Administrazio desberdinen pean daude. Independenteak dira eta beren gizarte politika daukate; beraz, haietako bakoitzak besteekiko gauza hobeak eta okerragoak ditu.”

GALDERA: “Urritasun intelektualik ez duen pertsona bat naiz, ez dut inolako urritasunik, nahiz eta hizketa arazo bat izan -lehenengo ponentzian parte hartu dut-.

Lehen nioenez, sentitzen dut gizarteak, oro har, baztertu egiten nauela. Lan esparruan, nire iritziz, bazterkeria hori ere jasaten dut. Ezin dut ohiko lanposturik eskuratu, ez baitidate ikasia nuen gaiaren inguruko praktikarik egiten utzi. Oztopo asko jarri didate eta badakit lan bat egiteko gai naizela... Nire esperientzia pertsonala bazterkeria kasua al da?”
ERANTZUNA: “Bai, jakina, hala da.”

Javier Romañachek:

“Hausnarketa bat egin nahi nuke. Nire iritziz, enpleguaren arazoa bizimodu independentearen ondorio bat izan daiteke, arrazoia baino. Uste dut arrazoia eta ondorioa nahasten ditugula. Galdera egin duen pertsonaren kasuan, txikitatik enplegurako hezi zuten. Ikasteko esaten zioten “probetxuzko emakume izan zedin”. 

Prestakuntza akademikoa ez ezik, bestelakoa ere jaso zuen, alegia, erresistentziazkoa, ohiturazkoa, ahaleginezkoa, zuzen hitz egitekoa, etab. Eta horrek, bere bizitzako une jakin batean, enplegu batera eraman beharko zukeen. Hasieratik plan jakin bat da, ia jaiotzatik prestatutakoa. 
Nik uste dut enplegua, noski, bizimodu independenterako oso garrantzitsua dela. Eta, baita ere, bizimodu independentea enplegurako oso garrantzitsua dela. Izan ere, horrek gure bizitza ordaintzeko tresna materialak eskaintzen dizkigu, baina nik uste dut independentzia ez dagoela enpleguarekin zuzenean loturik.” 

Laura Fernandezek:

“Horixe da. Independentzia fisikoak (etxetik alde egiteak) ez du independente izatea esan nahi. Puntu horretan, pixka bat nahas gaitezke; programarekin, ez dugu esan nahi pertsona guztiek etxetik atera behar dutenik. Planteatzen ari garena erabakiak hartzean eta beren bizitzaren kontrola hartzean, independente izatea lortuko dutela da.”

IRUZKINA: “Bartzelonan izan nintzen ni, beka batekin, urte eta erdiz, klinika batean lanean. Itzuli nintzenean, hiru hilabetez, kiroldegi, gimnasio edota ospitale guztietan nire curriculuma uzten ibili nintzen... Behin, sendagile batek honako hau esan zidan: “Begira: 35 urte dituzu eta ikusmen arazoak… Zail samarra duzu kontratatua izatea.”

Orduan, pentsatu nuen edo nire kasa antolatzen nintzela edo etxera inor ez zela nire bila etorriko. Horixe da egin dudana. Neure klinika dut. Horixe da independentziak ematen dizula uste dudana: zeure dirua irabazi eta horrekin nahi duzuna egin ahal izatea. Niri neuri, berdin dit arrazoia edota ondorioa izatea...”

Javier Romañachek:

“Bai. Baina zuk dagoeneko prestakuntza zenuen, oso kasu jakin batez ari zara hitz egiten. Arazoa da urritasun intelektuala duten pertsonen gurasoek ez dutela beren seme-alabak egunen batean etxetik alde egingo duen pentsatzen, beraz, ez diote hori lortzeko behar diren tresnarik ematen. Hauxe pentsatu ohi dute: “Nire seme-alaba nirekin egongo da beti. Zahartzean, non sartu arduratuko naiz”. Kasu horretan, ez dago txikitatik inolako plangintzarik. Eta hori da arazoa. Zure kasua desberdina da.

Nire iritziz, independentzia ez dago gai ekonomikoari lotuta, bere gainetik baizik. Beste kontu bat da bizitzeko dirua behar izatea, baina hori denoi gertatzen zaigu, urritasuna izan ala ez. Langabetu bat ez al da, akaso, bere bizitzaren jabe? 

Orduan, kontzeptu gisa hitz egiten dugu independentziaz, geure bizimoduaren kontrolaz hitz eginez, hautatzeko gaitasunarekin berarekin lotuz, erabakiak hartzearekin.

Neure kasuan, nire gurasoek, txiki-txikitatik, ahalegin ohitura batzuk sortzen joan zaizkit, eta xede batzuk eta lanpostu bat lortzeko nire gaitasuna izan da haien jomuga. Hala ere, nire ustez “motoa saldu didate” eta denbora luzez engainatu egin naute... Arazoa ez da enplegua: kontua hau da, alegia, pertsona gisa anulatu egin nautela, eta, ondoren, arazoak etortzen dira, baita lanpostu bati eusteko ere, eta hori ikasketa batzuk egitea baino askoz ere zailagoa da. 

Badira beste hainbat aldagai ere, eta, horiek garatu eta arazo bihurtuz gero, norbera NASAko ingeniaria izanda ere, arazo horiek edukiko lituzke... Akatsa hor dagoela uste dut: independentzia eta enplegua bereizten ikasi behar dugu. Garbi dago nor bere kasa bizitzeko, dirua behar dela -gizaki guztiek bezala-, baina ez dago zuzenki lotuta, ez dira arrazoi eta ondorio independentziaren gaiari dagokionez. Hori kontzeptu bat da, giza eskubide bat, eta berdin da langabetua izan, ezgaitasun intelektuala duen pertsona bat izan, etorkin bat izan, behartsu bat izan edota eskizofreniko bat izan...” 

Txema Lopez Alonso jauna. Bidaideak (Bizkaia) 
“Hasteko, Bizimodu Independenteari buruzko I. Jardunaldi honen ekimena txalotu nahi nuke. Lehenengo aldia da Euskadin, elkarte mugimenduan eta asistentziaren erakunde kulturaz beteegi dagoen kolektibo horrekiko gizarte politika gisa definitu dezakegun horretan, aniztasun funtzionala duten pertsonen antolakuntzako paradigma berri honi buruz hitz egiteko foro bat eratzen dena. 

Ideia ona da erakundeak hitz horiekin betetzea; soilik era horretan, esan nahi dutena sozializatuz, helburu berriak lortzea egoki planteatu baitezakegu. “Bizimodu independente” eta “aniztasun funtzionala” kontzeptuekin -azken hitz hori bikain iruditzen zait- horrelako hitzek izan ohi duten neutraltasun ideiak haustea lortu behar dugu, denontzat ezagunak izan daitezen. Lortzeko moduetako bat horrelako gertakizunak antolatzea da, bertan esperientziak elkartrukatuz eta kontzeptuak zabalduz, gizarte multzok parte hartzaile gisa uler gaitzan. Desberdintzat, bai, baina beraietako edozein bezain desberdintzat.…

Duela egun batzuk, Xabier Urmenetak, mahainguru honetan Euskal Herriko Bizimodu Independenteaz hitz egin behar nuela aipatu zidanean, nire lehenengo asmoa Bizkaian erakundeen babespean aurrera eramaten diren horrelako esperientzien erradiografia bat egitea izan zen, lurralde horretan bizi eta lan egiten baitut. Baina berehala ohartu nintzen, kasu horretan, nire interbentzioa horrelako ekitaldiek beraiekin dakarten beharrezko agurrak eta esker onak ematera mugatuko litzatekeela; baita, gure lurralde historikoan garatzen diren gizarte politikako estrategiak ez direla oraindik axioma horretan oinarritzen ziurtatzera ere, aitzitik, asistentzia planteamendu eta kontzepzioek jarraitzen dutela. Ekarpen horrek, zalantzarik gabe, ez luke halako topaketa interesgarrirako gonbidapenik merezi izango. Une batzuetan zehar, pentsatu nuen nire azalpena aldarrikapen tonuez bete beharko litzatekeela eta gaiarekin lotutako eskaerak eta eskaerak egin beharko lituzkeela. Gainera, pentsatu nuen gaur egungo politika publikoak nola plantea zitezkeen berriro planteamendu berri horietatik. Bi ikuspegiak errazegiak iruditu zitzaizkidan eta Jardunaldiaren izaera eta mailarekiko koherentzia gutxikoak; beraz, autokritika handiagoko planteamendu bat hartzea pentsatu nuen -sortzailea, esango nuke nik- eta paradigma horrek aniztasun funtzionala duten pertsonak biltzen dituen elkarte ehunduran ekar zezakeen erronkak aurkeztea, egiten dituen jardueren ikuspegitik, nire erakundea azterketa unitate gisa hartuz.

Gure erakundea duela hamabost urte sortu zen, “hirurogeita zortziko estiloko” izen bat hartuz, Bidaideak; alegia, bidaiako lagunak edo bide lagunak, helburu bateratu baterantz elkarrekin aurreratzearen esanahiarekin. Hitz horrek garraio eta mugikortasun zerbitzu baten kontzeptualizazioaren beraren erreferentzia egiten zuen, eta, hasieratik, ulertu genuen bertan bazkidetu ziren pertsonen eguneroko bizimoduko jardueren garapenerako funtsezkoa zela, eta, handik gutxira, gure ustez, horrelako zerbitzuetan erreferente den kudeaketa esperientzia batean zerbitzu publiko gisa garatzen hasi ginen.

Bidaideak, dagoeneko esan nahi dut, ez du beti bere helburuetan Bizimodu Independentearen axiomarik formulatu. Denbora batean, eta ia elkarte mugimendu osoak bezala, bere aldarrikapen lana barneratze erakoak baino integratzaileagoak ziren kontzeptuez beteriko zerbitzu eta jardueren antolaketarekin bateratu zuen. Hala ere, munduko beste leku batzuetan, Mugimendu hau, kontzeptualki eta praktikan, abian jartzen ari zela jakin gabe, berarekin bat zetorren ikuspegi batekiko partaideak ginen; hain zuzen ere, aniztasun funtzionala duten pertsona guztiek izan ditzaketen arazo guztiek guregan beren igortzaile edo irtenbidearen igortzaile dutela, eta, askotan, arazo horiek errotik kentzeko tresna, suposatzen duen ikuspegiarenak.  

Bidaideak, taldeko ibilbidearen hasieratik, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren printzipioetako bateko partaide izan da: “EZER EZ GURI BURUZ, GU GABE” dioena. Aldarrikapen hori subjektu gisa -eta ez objektu gisa- behar den gizarte aldaketari aurre egiteko konpromiso bilakatzen da, horrek dakarren guztiarekin. Era berean, ez da aukera desberdinen arteko hautatzeko askatasuna edota nork bere bizimodua antolatzea bezalako prezeptuetatik kanpo egon, Mugimenduaren oinarri filosofikoak direnak, hain zuzen -gure proposamenak zentzu horretan formulatzeko gai ez garela izan aitortzeko autokritikoak izan behar badugu ere-.

Ondoren, elkarteak garatutako esperientzietako batzuk azalduko ditut, hain zuzen ere, Bizimodu Independenteranzko bide hori posible dela esan dezaketenak: 

Elkartetik abian jarri genuen azken jardunetako bat bat-batean izandako urritasunak dituzten pertsonentzako harrera etxebizitza bat abian jartzea da. Proiektu horren asmoa istripu edo gaixotasun bat dela medio, beren etxe gunea berriro moldatu behar duten pertsonek, irisgarritasunari dagokionez, aldi baterako egoitza baliabide bat eduki ahal izatea da, beren etxea egokitu, egokitutako bat eskuratu edo egoitza formula batera bizitzera joatea erabakitzen duten bitartean.

Bizkaian -salaketa gisa adierazi behar da hori-, ezgaitasun fisikoak dituzten pertsonek ez daukate egoitza baliabideetako erakunde eskaintzarik. Gune horietan elkarrekin bizi behar dutenek, hirugarren adineko zentroetan bizi behar dute! Beren autonomia garatzeko batere egokia ez den gune batean elkarrekin bizitzera zigortuta daude. Jakina, zigor hitza erabiltzen dudanean, ez dugu inola ere, adinekoekiko inolako mesprezu tonurik bilatu behar; baina bai pertsona batek, gazte edo heldua izan, derrigorrez hirugarren adinekoekin batera bizi behar izatean, beraiek bakarrik baitituzte egoitza guneak, egokitzeko gutxieneko mailekin. Sinestezina iruditzen zait ezgaitasun fisikoa duen pertsona bat, gaur egun oraindik, horrelako egoitza batean bizitzera behartuta egotea. Nire iritziz, gertaera salagarria da. Ironia duena erakunde agintariek beraiek hori ahalbidetzea da, Europan dugun pribilegio egoeraz harro daudenek, hain zuzen. Gipuzkoan, behintzat, aurreratuago zaudete.

Aldi baterako harrerako etxebizitza programa abian jartzeak -Bizkaiko udalerri nagusietan errepika daitekeen esperientzia pilotu izan nahi duena- gaur egun, beren egonaldia ospitaleetan luzatu behar dutenek, hirugarren adineko zentro batean bizi direnek edo dagoeneko beraientzat funtzionala ez den etxe batean bizitzera behartuta daudenek, beren bizitzako derrigorrezko aldaketei ekitea ahalbidetuko die, erosoago eta modu erlaxatuagoan.

Proiektu hau Bizimodu Independenterako tresna erakotzat jo dezakegu, pertsonei beren bizitza gunea berrantolatzea ahalbidetuko dien baliabide bat eskuratzea errazten duen neurrian, nahi duen eran, besterik gabe, premiaren diktatuak onartu behar izan gabe.

Aurkeztu nahi nukeen Bidaideaken beste programa bat, hain zuzen ere, Vida izena duena da. Robotiker zentro teknologikoarekin lankidetzan garatutako proiektu bat da, PDA batetik, kontrol domotikoaren sistema bat diseinatu eta etxebizitza irisgarri batean instalatzea helburu duena.

Teknologia, berez, ez da bizimodu independentearen sinonimoa; baina teknologia eskura edukitzeak horretan lagun dezake. Proiektu honi esker, etxea gune kontrolagarriagoa izango da, muga funtzional handiak dituzten pertsonentzat.
Bidaideak gauzatzean bereziki zoriontsu sentiarazten duen programa bat aurkeztuko dizuet orain Hondartza Denontzat izeneko aisialdi aktiboko programa. Honen helburua da mugikortasun muga gogorrak dituzten pertsonei Bizkaiko hainbat hondartzaz gozatzea eta bainatzea erraztea da. Programa hau behar dutenei laguntzaile pertsonalak eta laguntza tekniko espezializatuak erraztuz inplementatzen da 
-hondartzan ibiltzeko, bainatzeko...-. 

Duela bi urte, bi hondartzatan abian jarri zen esperientzia eta, aurten, lau izan dira zerbitzua dutenak. Era berean, aurten Bizkaiko hondartza guztietarako irisgarritasun plan bat egin dugula; gauzatuz gero, baliabide publiko hori benetan denentzat izatea ahalbidetuko du. Esan nahi dut, baita ere, horiek bezalako aisialdi guneak barneratze gune edo bereizkeriarako tresna izan daitezkeela. Beti gogoratuko ditut mugitzeko gurpildun aulkia erabili behar duen lagun baten adierazpenak, hain zuzen ere, bere udako esperientziak Coca-Colaren denboratzat deskribatzen baitzituen, bere lagunak bainuaz gozatzen zuten bitartean, terraza eta txosnatan kontsumitzen zuen edaria izanik. 

Beste programetako bat, Bizimodu Independentearen izpirituaz baliatzeko modukoa, 2004ko urrian jarri genuen abian, eta Mugi Laguntza (Mugikortasunari Laguntzeko Programa) izena du. Bere asmoa mugikortasun larriko urritasunak dituen edozein pertsonak bere eskura laguntza pertsonaleko baliabide bat izatea da, bere mugikortasun bertikala errazteko, lagunduta, garraio publikoko zerbitzuak -konbentzional edo bereziak- erabiltzea ahalbidetzeko, eta kudeaketa pertsonalak laguntzarekin egin ahal izateko. Programaren erabiltzaileek bi ezaugarri eduki behar dituzte: mugikortasun garrantzitsuko defizitarekin sailkatuta egotea (gu gauza guztiekin sailkatzen gaituzte, puntuak eta baremoak mugitu bezain pronto jartzen dizkigute...) eta autonomia pertsonalerako arazoak dituzten pertsonak izatea (Estatuak ere neurtzen duen mailarekin). 

Urritasuna daukaten hamabi pertsonak gauzatzen dute programa hau, eta, egunero, mugikortasun kontuetan ehun bat erabiltzaileri ematen diete laguntza beren eguneroko alderdi desberdinak garatu ahal izan ditzaten, modu autonomoago eta erosoagoan. EAEn aitzindaritzat jo dezakegun zerbitzua da, Gurutze Gorriko boluntarioek, batzuetan, jarduera horietako batzuk ere egiten dituzten arren. 

Integranet Programa hemen aurkeztu nahi dudan beste esperientzia bat da. Duela hiru urtetik hona garatutako zerbitzua da eta bere helburua urritasun larriak dituzten pertsonei komunikazioaren teknologia berrien sarbide eta erabilera ahalbidetzen dieten laguntza teknikoei buruzko informazio eta aholkularitza ematea da. Informatika eta telematikak distantziak eteten dituzte eta informazioan sarbide izateko bide berriak sortzen dituzte; baina, hainbat pertsonarentzat, sarbidea ezinezkoa da ahalbidetzen duten tresna batzuen diseinu konbentzionala den bezalakoa izanik. Integranet eskuragarri bihur dezaketen gailuak ezagutarazteko erreferentzi puntua da, baita erabilerari buruzko prestakuntza eta ikaskuntza gunea ere. 

Bizkaian eskaintzen dugun beste zerbitzu garrantzitsu bat Kabiezes Autonomiarako Terapia Zentroa da. Konturatzen naiz izen horrek zuen hitzekin kontzeptualki tupust egiten duela, beraz, beste era batera definitu beharko ditugu horrelako ekimenak... Hala ere, Bizkaian zentro aitzindaria da, Santurtziko Udalak erabat finantzatutakoa, eta, bertan, ezgaitasun kronikoak dituzten pertsonek doan osasun sistema publikoak ukatzen dien tratamendu fisioterapeutikoa jaso dezakete, sortzen dien minusbaliotasun sortzaile den aurrerapena geratu, ezgaitasun berriak saihestu eta erabiltzailearen egoera eta tonu fisikoa hobetzearren.
Jarduera fisioterapeutikoaz gain, azpimarratu behar da Zentroa esperientziak elkartrukatzeko gune bat dela, elkarrenganako babes eta nork bere buruarentzako babes gisa, nork bere autonomia hobetzeko. Bertan, maila psikologiko, afektibo eta baliabide mailakoetatik (laguntza teknikoetatik) beren osasun egoera orokorra okertzen ikusten duten pertsonekin lan egiten da. 

Azkenik, aipatu nahi nuke, labur bada ere, gure erakundeak duela hamabost urtez geroztik ematen ari den Aterik-Ate Garraio Bereziko Zerbitzua. Aldez aurretik, ez dugu Bizimodu Independentearen Mugimenduaren izpirituaren seme edo alabatzat jotzen, berezitasunerako -esan genezake unibertsaltasun ezatik- diseinatutako produktu bat denez; baina, era berean, onartu behar dugu erabiltzaileei zerbitzurik gabe mugatuta leudekeen jarduera asko egiteko aukera ematen diela. Beraz, gure ustez autonomiarako tresna baliagarria baino baliagarriagoa da. 

Hasteko, esan behar da mugikortasun eta autonomia pertsonaleko ezgaitasun larriak dituzten eta garraio sare konbentzionala erabili ezin duten pertsonentzako zerbitzu berezia dela. Mugikortasuna bermatzeko laguntza teknikoak behar dituzten pertsonen arretarako diseinatutako ibilgailuetatik ematen da zerbitzua (gurpildun aulkiak, ibiltzeko gailuak, ohatilak...).

Bere izenak dioenez, atez ate ematen den zerbitzua da, eta, bertan erabiltzaileak abiapuntua eta helmuga zehazten ditu, baita lekualdatzeko ordutegiak ere. Eskaerak banakakoak izan daitezke 
-erabiltzaileak berak zerbitzua eskatuz gero- edo kolektiboak 
-erakundeek zerbitzua hitzartuz gero-. Zerbitzua, printzipioz, banakako erabiltzaileentzat doakoa da. Eskaera kolektiboari dagokionez, ustiapen kostuak estaltzen laguntzen duen kuota bat eskatzen da.
Zerbitzua emateko, Bidaideakek berrogeita bost ibilgailu ditu, zortzi eta hemezortzi erabiltzaile bitarteko ahalmenarekin, eta laurogei langile; horietatik laurogeita hamabostek ofizialki ezgaitasuna aitortuta dauka. 

Esperientzia honek abantaila garbi bat du, bono-taxi bezalako beste mugikortasunerako babes zerbitzu batzuekiko: pertsona batek ibilgailu horiek egunero behar adina erabil ditzake, muga ekonomikorik gabe. Jakina, ahalmen eta aukera baldin badaude eta eskuragarri egonez gero... Egunero erabiltzen duten ia mila pertsonek eguneko zortzi edo bederatzi aldiz erabili nahiko balute, zaila litzateke eskaera osoa erabat ase ahal izatea. Beraz, bada momentuz flotaren tamainak eta ahalmenak markatutako muga bat. 

Amaitzeko, aipatu nahi nuke esperientzia honek, nire iritziz, beharrak garraio publikorantz bideratzeko aukera eman digula. Garraio publikoa erabiltzearen aldeko kultura bat sortu dugu, bere erabilerarako beldurra kenduz. Beste maila batean, etxez etxeko laguntzaren kultura aldatzen laguntzen ari gara, mugikortasun eskumenak jasotzeko beharra ikusaraziz. Gure ustez, zerbitzu hori erabat beteta dagoen arren, berriro definitu behar da erabiltzaileak garraio publikoa edo berezia erabili nahi duenean laguntza izan dezan.” 
GALDEREN TXANDA 

IRUZKINA: “Nire iritziz, garraio zerbitzu honek Bizimodu Independentearekin zerikusi handia duen arren, garraio publikoek denontzat zuzen funtzionatzea lortu beharko genuke.”  

ERANTZUNA: “Gaiari buruz duzun planteamendu teorikoarekin erabat ados nago. Dena den, ezgaitasun maila desberdinak bereiztu behar ditugu. Gure zerbitzua irekia dago mugikortasun eta autonomia pertsonaleko ezgaitasuna duten pertsonentzat. Pertsona horiek, berez, ezin dute garraio publikorik erabili, eta laguntzaile bat behar izaten dute beti. Behar hori formulatutakoan abian jarri genuen sistema.

Baina, egia esan, gure exekuzio ahalmena, bono-taxiaren sistemarekin konparatuta, hobea da. Era berean, garraio gaietan eskumena duten erakunde publikoetan zein sektoreko enpresetan, beren flota egokitzeari dagokionez, “irisgarritasunaren kultura” bat bultzatu ahal izan dugu. Horretan, bai uste dudala integrazioaren baterako egileak garela. Eta baita independentziarena ere, hori baita bidea, jakina.”
Javier Romañachek: 

“Ni, atsegintasun osoz, ez nago ados... Nik uste dut pertsona horiek ezin badute garraio publikorik erabili -lagunduta joan behar dutelako- egin behar dena laguntza jartzea dela.

Egiten den arrazoinamendua honako hau da: “laguntzarik ez dugunez, irtenbide bat eman beharrean gaude, arazo hori konpondu arte”. Horrela formulatuta, badu zentzua. Baina ezin da justifikatu... Askotan, ontzat hartu behar ditugu aldi baterako irtenbideak. Eta horrek ez luke hala izan behar: batzuetan gauzak beste erremediorik ez dugulako egin behar ditugu; baina jarraitu behar dugu pentsatzen ez daudela ongi eginda. Horrela, “atez ateko” garraioak nire ikuspegitik ez du zentzurik... Garraio publikoak -gainontzeko herritarrek gozatzen dutenak- funtzionatzen badu eta arazoa pertsona horiek bakarrik ezin joatea bada, laguntza pertsonala dugu, lagun diezaieten.”

Txema L. Alonsok: 

“Ados nago. Berez, uste dut zerbitzu hori abian jarri dugun erakunde bakarra garela, hain zuzen ere, hiri garraiora lehen “atez ateko” garraioa erabiltzen zuten pertsonen ehuneko hamabi edo hamalau bideratuz.

Bizkaian, garraio publikoaren irisgarritasunari dagokionez asko aurreratu dugu, batez ere, metroari esker. Baina azpiegitura zurruna da... Gure erakundean gauzatzen ditugun zerbitzuen ia ehuneko hogeita hamar “transbordadore” motakoak dira, hau da, jendea metroa erabiltzera hurbiltzen dugu (batzuetan modu autonomoan, eta, beste batzuetan, babestuta). Baina metroraino iritsi behar da. Batzuetan, urruti samar egon daiteke, edo leku batzuetan ez daukate hori ere...”

Berriro Javier Romañachek: 

“Bartzelonako Udalak pisu baxuko autobusak kaleratu zituenean, konturatu zen pertsona askok ez zituela erabiltzen, arrapala haiek beldurgarriak baitziren, ez zeuden ohituta eta. Orduan, bolada batez, erabiltzaileak autobusetara laguntzen zituzten monitore batzuk jarri zituzten, arrapalak erabiltzeko behar adinako konfiantza eta trebetasuna lortu arte. Eta jendeak ikasi eta beldurra galdu zuenean, babes hori kentzen hasi ziren. Kontuan hartu behar da Bartzelonak “atez ateko” oso sistema ona duela... Adibidez: hirurehun metrotan autobus edo metro geltoki irisgarririk egon ezean, taxi bat hartzeko aukera daukazu, autobus txartel baten prezioa ordainduz (Udalak gainontzekoa subentzionatzen du). Baina ahalegin gogorra egin zuten eta beharrezko trebetasun eta gaitasunak lortzen laguntzeko pertsona horiek kontratatu zituzten. Nik uste dut horrelako ekimenak -babesak jarri eta behar ez direnean kentzea- oso egokiak direla.” 
GALDERA: “Zein asebetetze maila duzue garraio zerbitzu horretan? Hau da, zenbat deiri ezin diozue erantzun?”

ERANTZUNA: “Ehuneko bost edo zazpi inguruan kokatzen dugu uko egitea. Baina ez da oso neurri erreala... Bizkaian ehuneko hogei inguruko populazio gune bat antzeman dugu -Bilbo handiaren inguruan, normalean- zerbitzua jaso ezin duena. Normalean, erakundeek huts egiten dutelako.”
2. MAHAINGURUA

Bizimodu Independentea Gipuzkoan: ametsa ala errealitatea?
Xabier Urmeneta Sanroma jauna. Gipuzkoako Foru Aldundia

Xabier Urmenetak, Gipuzkoako Bizimodu Independentearen Programaren arduradunetako bat izanik, Bizimodu Independentearen 

I. Jardunaldian parte hartu zuen Gipuzkoako lurraldeko programa horren lehenengo urratsen berri emateko.

Cesar Campos Galvan eta Jose Mª Uria Iriarte jaunak. Adapvi
Cesar Campos Aspacek Irunen duen helduentzako eguneko zentroko erabiltzailea da. Jose Mª Uria Pedagogian lizentziatua da eta zentro horretan bertan hezkuntza monitore gisa lan egiten du.

Xabier Madina Manterola jauna. Ezgaitasunari aplikatutako informatika teknologiatan aditua. Adapviko ordezkaria

Xabier Madina informatika ingeniaria da eta ezgaitasuna duten pertsonen bizitza kalitatea hobetzeko aplikatutako informatika teknologia berrien arloan ari da lanean. Ezgaitasunen Europako Masterreko ikaslea da eta, bertako kide sortzailea izanik, Adapviren ordezkaritzan Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian hartu zuen parte.
Xabier Urmeneta Sanroma jauna. Gipuzkoako Foru Aldundia

“2004ko otsailean, Gipuzkoako Foru Aldundiak, Banakako Laguntzen Dekretu baten barruan, Bizimodu Independenteari buruzko atal bat argitaratu zuen, Gipuzkoako Bizimodu Independentearen programa pilotu bat sortuz, urte bereko martxoan abian jarri zena. Ondoren, programa horretaz hitz egingo dut.

Bizimodu Independentearen Mugimenduarekiko dugun interesa 2003ko Tenerifeko Batzarretik dator, Tenerifeko Aldarrikapena ekarri zuena (3).     

Filosofia horrekin, eta ideia heldu ondoren, esperientzia pilotu bat abian jartzea erabaki genuen. 

Programa pilotu guztiek bezala, honek ere bere mugak eta akatsak dituela badakigu; horietako batzuk ezagutzen ditugu eta beste batzuk ez. Baina, egia esan, programa perfektua zein den pentsatzen ariko bagina, ez genukeen batere aurrera egingo. Beraz, interesgarria iruditu zitzaigun mugatutako programa pilotu batez abian jartzea, hasteko modurik onenari buruzko azterlan teoriko handi bat garatzea baino aukera hobea baitzen…

Une honetan, Gipuzkoako Bizimodu Independentearen Programak lau erabiltzaile ditu (4), beren etxean bizi diren lau pertsona, eta Foru Aldunditik ekarpen ekonomiko bat jasotzen dutenak, beren erara administratzen dutena, hain zuzen. Horrekin, beraiek nahi dituzten ordutegietan laguntzeko pertsona bat kontratatzen dute. Ideia Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofia betetzea da. Hau da: ekarpen bat egiten dugu zuzeneko ordainketa egin dezaten, erabiltzailearen esku uzten dugu pertsonaren -laguntzaile pertsonalaren- aukeraketa, eta, baita, arreta ordutegiak ere. 

Programa pilotu horretan parte hartu ahal izateko, honako baldintza hauek eskatzen dira: 

Etxebizitza bat edukitzea. Foru Aldundiak ez du etxebizitzarik ematen, gure abiapuntua independente bizi nahi duen pertsonak egoteko leku bat izatea da, edozein erregimenetan ere -jabetzapean, alokairuan...-.

Pertsonak babes sare bat eduki behar du. Proiektua abian jartzean, bagenekien programa mugatua zela, aurrekontuari zegokionez, eta, beraz, behar guztiak estaltzera ezin ginela iritsi. Ezin ginen arriskatu, adibidez, laguntzaile pertsonalak huts eginez gero, edozein unetan pertsona hori batere babesik gabe geratzera beste inor gehiago ez zuelako. Hori dela eta, babes sare bat izatea eskatzen genuen, zehazki nork izan behar zuen definitu ez bagenuen ere (berdin zitzaigun familiako bat edota lagun bat baldin bazen...). 

Proiektu formal bat aurkeztea. Gure ustez, pertsona bera da bere bizimodu independentea antolatu behar duena, bere bizitza autonomoa, eta, horregatik, berarekin eztabaidatu ahal izateko proiektu bat aurkezteko eskatzen diogu. Zer behar duen eta nola planteatzen duen bizitzea esatea nahi dugu... Praktikan, horrek esan nahi du, adibidez, zehaztu behar duela zein ordutan behar duen laguntza, zenbat ordutan zehar, nola pentsatzen duen bere burua antolatzea... Proiektu koherente bat aurkeztu behar du, berari buruz gurekin eztabaidatu ahal izateko.

Pertsona bakoitzerako programaren gehieneko kostua, gehienez ere, pertsona horrentzat berarentzat egoitza plaza baten kostuaren parekidea izatea.

Une honetan, programan urritasun larriak dituzten lau pertsona ditugu    -% 80-85 baino handiagoak- eta ATP baremo altuekin (baxuena 19koa dela eta altuena, 40koa). ATP baremoak -profesionalentzat ezagunago egingo zaizue- beste pertsona baten laguntza beharra neurtzen du eta guri zein laguntza maila behar den jakiteko orientazio gisa balio digu.

Era berean, lau pertsona horiek profil desberdinak dituzte eta beren bizimodua modu desberdinetan daramate: bi pertsona bakarrik bizi dira, eta beste biak bikotearekin.Bakarrik bizi direnek, gauez laguntza dute. Hori dela eta, programa planteatzeko duten modua ere, kasu bakoitzerako, desberdina da. 

Bestalde, udaleko etxez etxeko arreta zerbitzuarekin osatzen da programa. 

Abian jarritakoan, balorazio kualitatiboa egin zen. Pertsona horiek asebeteta sentitzen zirela eta, gainera, beren bizitza kalitatea hobetua zela pentsatzen zutelako ondoriora iritsi zen. Era berean, programan ez zeuden hainbat pertsona ere programak zekarrenarekin pozik ageri ziren.

Programaren ebaluazioaren barruan, bere mugak ere baloratu ziren. Muga nagusia laguntzaile pertsonalen heziketa eta kontratazioarena da; horretarako, kooperatiba bat osatzeko aukeran pentsatu da -urritasuna duten pertsonek beraiek osatu beharko luketena-, eta kontratatutako laguntzaile pertsonal batzuk eduki beharko lituzke. 

Programaren pertsonekin ikusi dugun mugetako beste bat da laguntzaile pertsonalak uneren batean huts eginez gero, pertsona hori arretarik gabe utziko lukeela eta horrek bere babes sarera jo beharko lukeela. Adibidez, laguntzailea nire etxera bostetan etortzekotan bada eta atzeratu delako, gripea harrapatu duelako, edo dena delakoagatik, azalduko ez balitz, ni ezer egin ezinik geratuko nintzateke... Hori da konpondu beharreko arazo bat: larrialdietarako irtenbide azkarrak eskaintzeko, moduan egon behar dugu, seguruenik lehen aipatu dudan kooperatibaren bitartez.
Hobetu beharreko beste puntu bat Administraziotik programa kontrolatzeko modua litzateke. Esan dugunez, fondo publikoak kudeatzen ari gara; Administrazio gisa, gipuzkoar guztion diruaren kudeaketaz erantzun behar dugu. Kontrolatu behar dugu pertsona jakin bati ematen zaion dirua benetan horretarako erabiltzen ari den, eta, hori jakitea bezain garrantzitsua, ematen ari garen ordu kopurua egokia den ala ez jakitea da. Galdera pertsona baten beharrak nola neurtu jakitea da eta ordutan nola “bihurtu”.

Era berean, eta nire azalpena amaitzeko, niri neuri -ez Administrazio gisa soilik-, Bizimodu Independentearen Mugimendua, Bizimodu Independenteak esan nahi duena, oro har… oso interesgarria iruditzen zait azpian duen filosofiari dagokionez, eta, aldi berean, gai praktiko asko dakarzkit burura. Nik, adibidez, nire aitari edo emazteari jasotzen dudan dirua ni zain nazan ematea, hori bizimodu independentea al da?, eta, lagun batzuekin bizitzera joaten banaiz? Guk -Administrazioak- zuekin batera, gaur egungo eta geroko erabiltzaileekin hausnartu behar dugu, eredua nola definitzen dugun ikusteko, eta, baita, praktikan, Mugimendu bat, edo filosofia bat, edo Bizimodu Independentearen sistema bat nola joaten garen sortzen.” 

Javier Romañachek:

“Nik gauza bat esan nahi dizuet soil-soilik: gaur-gaurkoz, Estatuan funtzionatzen duen Bizimodu Independentearen proiektu bakarra da. Beste proiektu batzuk, beste egitura batzuk, abian jartzen ari garen guztiok zalantzak dauzkagu. Eta zalantzak ibiliz konpontzen dira, ez dago beste biderik. 

Eskertzen dizuet lehen eskutik Cesar Camposek nola moldatu zen ikusteko eman didazuen aukera, adibidez, eta Administrazioak nola ikusten duen. Izan ere, niretzat pribilegio hutsa da: nik etxera daramat hau, Madrilen beste proiektu bat abian jartzen ari baikara, eta batzuek besteengandik ikasten dugu. Ez daukagu “makila magikorik”; hemen, bakoitzak bere arazoak, bere zalantzak ditu eta irtenbideak bilatu behar ditugu.” 

Xabier Urmenetak:

“Nik benetan esaten dizuet: guri, ibiltzen hastea inporta zitzaigun. Nik, nire erabaki mailan -teknikaria naiz, ez naiz politikaria-, Administrazioari Bizimodu Independentearen Programa bat egin behar dudala planteatzen badiot, ez dakit zenbat milioi kostako zaidana, eta bertan lau pertsona izango direla, errazena ezetz erantzutea da. Esaten badiet: “bidezko diru kopuru batekin ibiltzen hasi behar dugu, lau pertsonekin lanean hasi behar dugu”, programa abian jartzea lortuko dugu, lehenbizi modu esperimentalean, bai; baina dituen abantailez ohartzean, sendotuz eta zabalduz joango da.”

Berriro Javier Romañachek:

“Eta egiten ari zaretenak urrezko balioa du... Ez dakit zuek dakizuen, baina beste Erkidego batzuetara joaten garenean, Euskal Herrian zer egiten ari den galdetzen digute, informazioa eskatzen digute, ia dokumentu idatzirik ba ote dagoen. Egunen batean hau guztia argitaratzen bada, historian dokumenturik irakurriena izango da... 

Edonola ere, Bizimodu Independentearen Foroaren ikuspegitik ikusita, zuen ekimenak balio handia du. Kontua ez da perfekzioaren zain egotea, aitzitik, Xabierrek dioenez, lehenengo urratsa ematen ari den Administrazioko teknikari baten oso ikuspegi pragmatikoa da. Hori da bilatzen dugun jarrera; irtenbideak, arian-arian ikusiko ditugu.”
Cesar Campos Galvan eta Jose Mª Uria Iriarte jaunak. Adapvi
Jose Mª Uriak, Cesar Camposek idatzitakoa azalduz:

“Aspacek Donostian egoitza bat ireki behar zuela jakin nuenean, hara bizitzera joan ahal izateko izena emateko prozeduraren berri izatea erabaki nuen zalantzarik gabe, neure bizitza gehiago edo gutxiago administratu nahi nuen eta. Baina ez zen nik irudikatua nuen bezalakoxea…

Hasteko, ordutegi bat errespetatu behar nuen, jarduera asko erdi-erditik eteten zizkidana. Esate baterako, zinera pelikula bat ikustera joan nahi banuen, arratsaldeko seiak baino lehen izan behar zuen, afaria zortzi eta erdietan ematen baitzuten. Denborarekin eta eguneroko elkarbizitzarekin, gauzak aldatzen joan ziren. Malguagoak izaten hasi ziren, dena aldez aurretik hitz egiten bazen; batzuetan, eta inguruabarren arabera, egin zitekeen eta beste batzuetan ez.

Egoitzan, ezin izan nuen neure burua pertsona gisa errealizatu, nire ordez erabakitzen zuen jende asko baitzegoen. 

Baina zorionez, neure etxea eduki ahal izan nuen nire bikote lagunarekin, eta egoitzan bizitzeari utzi nion neure etxera bizitzera joateko.

Orduan Foru Aldundira joan nintzen, hirugarren pertsona baten laguntza jaso ahal izateko. Une hartan, ez zegoen inolako proiekturik; baina esan zidaten zein behar mota nuen aurkezteko eta pertsona horren laguntza eguneko zein unetan beharko nukeen. Gauzak aurrera joan ziren, Foru Aldundiaren jarraipenarekin.

Horrekin guztiarekin, azkenik, pertsona gisa errealizatu ahal izan dut nire burua eta neure bizitzarekin zer egin nahi nuen erabaki, ordura arte ez nuen hainbat ardura neure gain hartuz (esate baterako, eguneko erosketak egitera joatea). Hori guztia hirugarren pertsona horren laguntzaz; hau da, babesarekin, eguneko hainbat une jakinetan ditudan beharren arabera. Horrela, Foru Aldundiak subentzionatutako Bizimodu Independentearen Programari eskerrak eman beharrean nago.

Ez nago egoitzen aurka, ezta bestelako bizimoduen aurka ere, baina nire bikote lagunarekin Bizimodu Independentearen eredu batean sartzea erabaki dut, eta, gaur-gaurkoz, gizaki gisa nahi dudan garapenerako alternatibarik onena iruditzen zait.” 

Xabier Madina Manterola jauna. Ezgaitasunari aplikatutako informatika teknologiatan aditua. Adapviko ordezkaria

“Bizitza guztiek balio handia dute eta gizaki guztiek, beren bizitzan eragina duten gai guztiei buruz erabaki ahal izateko, aukera eta alternatibak eduki behar dituzte.

Adapvitik -Autodeterminazio Pertsonalaren eta Bizimodu Independentearen aldeko Ezgaitasuna duten pertsonen elkartetik-, ezgaitasuna gizakiaren baitako zerbait dela uste dugu, eta, beraz, gure espeziearen aniztasunaren adierazpide bat gehiago dela.

Elkartea sortzeko xedea honako hau izan zen, alegia, gutako bakoitzaren eguneroko bizimoduan zuzeneko eragina duten erabakiak hartzean, ezgaitasuna duten pertsonen askatasunak gauzatzea bermatzea, era horretan, “Bizimodu Independentearen Mugimendua” izenekoaren filosofiaren oinarrizko printzipioak aplikatuz. Geure bizimodua da eta kudeatu nahi dugu, beraz, geure bizimoduaren gaineko erabateko ardura eduki behar dugu.

Hori dela eta, Bizimodu Independentearen Mugimenduaren filosofiaren oinarrizko printzipioak defendatzen ditugu. Aurreko ponentzietan azaldu dira, eta, beraz, ez naiz garapenean luzatuko, baina bai aipatu nahi ditudala:

· Giza eskubideak eta eskubide zibilak.

· Autodeterminazioa.

· Auto-laguntza.

· Boterea gauzatzeko aukera.

· Nork bere bizitzarekiko eta bere ekintzekiko ardura.

· Nork bere gain arriskuak hartzeko eskubidea.

Eta, gure ustez, ezgaitasun larriak dituzten pertsonek beren bizimoduetan oinarrizko printzipio horiek lortu ahal izan ditzaten, funtsezkoak dira laguntza pertsonaleko zerbitzuak. Era berean, gizarteak oro har beren politika gizarte eta ekonomia arduradunekin batera gure beharren araberako ingurune eta zerbitzu egokiak eskaini behar ditu, gainontzeko herritarrekiko baldintzen berdintasunean bizi ahal izan gaitezen, eta, gainontzeko pertsona guztiek bezala, geure giza eskubide eta eskubide zibil guztiak gauzatu ahal izan ditzagun.

Hori guztia dela eta, Adapvitik, Foru Aldundiko Gizarte Politikarako Departamentuari bizimodu duina, segurtasun pertsonala eta autodeterminazio eskubidea gauzatzea bermatzen duen Bizimodu Independentearen Programa bat ezartzeko behar diren baliabideak eskatzen dizkiogu.

Bestalde, gure ustez, Adapvik baliabide horien erakunde kudeatzaile bakarra izan behar du, tarteko hirugarren erakunderik izan gabe. Gure aldetik, Foru Aldundiari kudeaketa horren gardentasun osoa ziurtatzeko konpromisoa hartzen dugu geure gain. Beraz, garrantzitsutzat jotzen dugu Adapvi eta Foru Aldundiaren arteko arbitraje batzorde bateratu bat sortzea, proposatzen ari garen zerbitzu berri horren funtzionamendu onena bermatzen duten hainbat xehetasun adostearren.

Nire azalpena amaitzeko, ezgaitasuna dugun pertsonok gure gain arriskuak hartu eta okertzeko eskubidea dugula azpimarratu nahi nuke, pertsona guztiek duten bezala.

Azkenik, honako hau esan nahiko nizueke, alegia, “gauza errazak eginda daudela, zailak egingo ditugula eta ezinezkoak gaindituko ditugula.”

Eskerrik asko.”

GALDEREN TXANDA 

IRUZKINA: “Jardunaldi honetara nire semearen izenean nator, Bizimodu Independentearen Programaren partaidea baita. Nire esperientziaren berri eman nahi nuke, eta, zergatik ez, hitz egiten ari zareten arian, iradokizunen bat edo beste egitea…

Nire semea bakarrik bizi da, bere etxean. Familian kezkatu gara eraman behar duen bizimodua antolatzen; beraz, geuk bilatu ditugu babesteko pertsonak, beti Euskal Herritik kanpokoak (etorkinak) izan direnak. Eta gertatzen da pertsona horiek egoera pertsonal desberdinak dituztela. Xede batekin etortzen dira: lanpostu bat bilatu, beren bizimodua programatu, diru pixka bat irabazi eta beren sorterrira itzultzea. Beren helburua betetzean, alde egiten dute; eta beste pertsona batzuengana jo behar izaten dut, horrek dakarren mugikortasunarekin. Aldi berean, esan behar dut ez dudala nire semearekin egin duten lanaz inolako kexurik... 

Nire iritziz, iragarri duzuen kooperatiba sistema oso ideia ona da. Horrela, guk geuk nor kontratatuko dugun eta, zein izango den zehatz-mehatz egin beharreko lana erabaki genezake. Era berean beti pertsona berarekin kontatuko dugula ziurtatuko ligukete, eta, hori azaldu ezinean egonda, beste bat edukiko genuke. Hori litzateke, niretzat, Bizimodu Independentearen ideala.”

Jose Mª Uriak:

“Behin Bizimodu Independentea eskuratuz gero, egoki garatzeko behar diren baldintzak ziurtatu behar dira. Eta babes horiek bermatzeko modua, jakina, Foru Aldundiaren bitartez, Gobernuaren bitartez edo lege baten bitartez lortu behar dira...” 

Xabier Urmenetak:

“Nik ere uste dut laguntzaile pertsonalen fluktuazioaren gaia arazo garrantzitsua dela, pertsona horien lana oso zaila baita, eta maila pertsonalean inplikazio handia eskatzen baitu... Gainera, zenbat eta dedikazio handiagoa izan, orduan eta zailagoa izaten da.

Ezgaitasuna duen pertsona batek laguntzaile bat kontratatu eta ordaintzen dioenean, berarengandik zein babes mota behar duen erabakitzeko ahalmena du. Beste ikuspegi batetik ikusita: nagusi batekin lan egitea da, konfiantza handia eskatzen duen harreman estu batean. Horregatik diot oso lan zaila dela. Harremanak derrigorrez zaila izan behar du, lan harremana baita; baina, baita konfiantzazkoa ere. Beraz, ez dut uste jendeak, bokazioz, bizitza guztirako beste baten laguntzaile pertsonala izan nahi duenik... 

Gai hau 2003ko Tenerifeko Batzarrean aipatu zen eta, dirudienez, Europa osoan dugun arazoa da. Herri gehienetan, adibidez, etorkinak edo ikasleak, beren etxebizitzarik ez dutelako, eskatzen duten pertsonekin gaua pasatzen geratzea lortzen da soil-soilik.  

Azkenik, eta Jose Mariak irtenbide bat bilatzerakoan Administrazioaren arduraz esaten zuenarekin lotuz, esan nahi nuke, egia esan, Administrazioak espero duela, Bizimodu Independentea izanik, arazoa konpondu behar dutela, jakina, interesatuek beraiek -adibidez, aipatu dugun kooperatiba hori sortuz-. Hala ere, jakina, erakundeek ahalik eta akordiorik gehienetara iritsi behar dute, irtenbide onenak bilatzearren, zuekin guztiekin, elkarteekin edota Foroarekin hitz eginez...”

Javier Romañachek:

“Bizimodu Independentea daramagun guztioi, gertatzen zaigu laguntza pertsonalaz komentatu duzuena. Egun batzuetan zure laguntzailea zure etxera joaten ez bada erreserba sistema bat eduki behar duzu. 

Laguntzaile pertsonal gisa lan egitea ez da bizitza osorako enplegutzat jotzen. Jendeak fluktuatu egiten du. Normalean, ikasleak edo dirua behar duten pertsonak izan ohi dira, eta lan hori bolada batean zehar egiten dute. Hori lanpostuari dagokion errealitatea da eta aurre egin behar zaio. Jende guztiak bere bizimodua izateko eskubidea du eta interesen bateratzea bilatu behar dugu.

Administrazioak eman ditzakeen irtenbideetako bat, esate baterako, laguntza pertsonalarekin lotutako lan poltsa bat sortzea edo babestea izan liteke, edozein enpresa teknikok kudea lezakeena. Poltsa Interneten egon liteke edo Foru Aldundian bertan. Baina sustapena, bultzada eta erabakiak hartzea erabiltzaileengandik beraiengandik etorri behar dute. Hori da guk proposatzen duguna.” 

GALDERA: “Cesarrek komentatu duenez, Aspaceko egoitzan ezin zuten beren erabakirik hartu. Nolatan da hori? Ezin zen nahi zuenean irten edo itzuli? Hango bizimodua pixka bat komentatzea nahi nuke.” 

Jose Mª Uriak, Cesar Camposek idazten duena irakurriz:

“Egoitzek otorduetarako ordu batzuk izaten dituzte. Ordu batean bada eta ez bazaude, bazkaldu edo afaldu gabe geratzen zara... Ni egoitzan beste hogei pertsona gehiagorekin (gizon eta emakumeekin) bizi izan naiz, horiek guztiek mendekotasun maila handiak izanik. Laguntzen ziguten sei pertsona geneuzkan, eta bakoitzak hiru egoiliarrekin lan egin behar zuen. Horrela, egoitza barruan bizimodua antolatu behar zuten, ahalik eta modurik onenean: jaiki behar gaituzte, jantzi behar gaituzte... Hori guztia, esan dudanez, otordu batzuk zirelako baldintzarekin. 

Egoitzan, bertan bizi ziren pertsonen banakako beharrak baino, antolakuntza eta dena ahalik eta ongien ibiltzea zen nagusi.” 

GALDERA: “Laguntza pertsonalari dagokionez, kasu askotan, adibidez, bikote bat bakarrik bizi da eta biek lan egiten dute. Haietako baten soldata bizitzeko erabiltzen dute eta bestearena laguntzaile pertsonalari ordaintzeko. Nire galdera hau da, alegia, laguntzaile horri ordaindu beharrean, familiako bati ez ote lekiokeen ordaindu (aitari, amari...) gauzak erraztuz.”

Xabier Urmenetak:

“Une honetan, gu bai ari garela aukera hori kontuan hartzen. Baina niri, aipatu duzun kasuak, errealitate bat izanik, hausnartu eta hainbat zalantza plantearazten nau. Bizimodu independentea al da? Noraino? Ez al da? Edo egin behar duguna ezgaitasunarengatiko “errenta pertsonal” motaren batera iristea al da, bakoitzaren behar eta mugak baloratuz, diru jakin bat eskaini eta eskatzaile bakoitzak nahi duena kontratatzearren? Eredu hori minusbaliotasun handiaren kasuan egiten ari dena orokortzea litzateke, jasotzen den diru-saria ehuneko ehun eta berrogeita hamarrekoa izanik. 

Zure galderari erantzunez, berriro diot onartzen dugula, gaur-gaurkoz, aukera hori. Hau da: pertsona bat besapean proiektu bat duela Administraziora jotzen badu eta, bertan, jasotako dirua bere aitari ordaintzeko erabiliko duela adierazten badu, eta hori bideragarri eta bidezkoa iruditzen bazaigu, onartu egiten dugu. 

Hala ere, Administrazioaren ikuspegitik, aukera hori gizarte osora zabaltzen bada, kasu zehatza behar adina justifikatzen ez badugu, arazoren bat sor liteke. Ez dakigu Bizimodu Independentea defendatzen ari ote garen edota gurasoei beren seme-alabak zaintzeagatik ordaindu behar zaiela esateko bidea zabaltzen ari ote garen...” 

Javier Romañachek:

“Nik uste dut banakoari aukeratzeko askatasuna eman beharko litzaiokeela. Adibide gisa, esan behar dut badudala bere soldatatik bere laguntza pertsonala ordaintzen duen lagun bat; beraz, bere kasa erabakitzen du eta dirua ez datorkio Administraziotik. Horrela, bere aitari ordaintzea erabaki zuen bere laguntzaile pertsonala bi urtez izan zedin, eta, horrela, erretiro hobea lor zezan. Orduan, oso garbi eduki behar da zeintzuk diren horren kostu pertsonalak eta zergatik egiten den. Nire lagunak planteatu zuen helburuak zentzu handia du, baina ez dut bere gurasoekin bizimodu independentea eraman nahi duen inor ezagutzen...” 

GALDERA: “Bizimodu Independentearen Programan sartzeko etxebizitzari dagokionez aipatzen zenituzten baldintzei buruz, nire galdera hau da: derrigorrez, nork bere etxea eduki behar al du?” 

Xabier Urmenetak:

“Gure baldintza etxebizitza edukitzea da soil-soilik. Ez du, derrigorrez nork bere etxea eduki behar, alokatua izan daiteke.” 

GALDERA: “Nolako eragina izango du Autonomia Pertsonalaren Legeak Bizimodu Independentearen Programan?” 

ERANTZUNA: “Autonomia Pertsonalaren Legearekin gertatzen dena (edo, berdin dena, Mendekotasunaren Legea izena izan behar zuenarekin) oso faktore garrantzitsua da. Une honetan, kalean ez dagoen eztabaida da, Legebiltzarrean badugu ere -eta ez da gutxi-. Horrela, Legea onartzen denetik, aldaketak espero ditugu. 

Europan dagoeneko badagoen lege bat da. Bere inflexio puntu nagusietako bat -nire ikuspegitik, behintzat- hauxe izango da, alegia, bere bidez, eskubidezko diru sari bat edo graziazko diru sari bat aitortuko ote den. Hau da, Gizarte Segurantzaren menpeko diru sari bat (denon eskubidea izanik), edota unibertsala ez den gizarte zerbitzuen prestazio bat (eskubidea ez dena) izango ote den. Oro har, gizarte zerbitzuen prestazio gehienak ez dira eskubidezkoak. Hori nondik joango den jakiteko zantzu bat izan liteke: Gizarte Segurantzak edo beste erakunde batzuek ordaindutakoa izango den.

Dena den, ez dakigu seguru zer gertatuko den Lege horrekin, baina ez Lege horrekin ezta beste programa edo baliabiderekin ere. Inork ez digu ziurtatzen, adibidez, “X” egoitzak irekita jarraitzea, ezta “Y” elkarteak hemendik hamar urtetara funtzionatzen jarraitzea…

Orduan, gizarte zerbitzuen eta Administrazioaren mekanismoa ezagututa -herritarren eskaeren erritmo berean inoiz joaten ez dena-, garrantzitsua ibiltzen hastea da. Horregatik zen hain beharrezkoa programa funtzionatzen hastea, nahiz eta zuentzat oso gutxi izan, Administraziorako lehenengo urrats bat diren lau erabiltzaileekin izanik ere. Ez dut defendatuko lau pertsona nahikoak direnik, ez dira eta; baina hobe da duela bi urte genuena baino -ez zegoen bat bera ere- eta datorren urtean izango ditugunak baino gutxiago dira. Gure asmoa, jakina, honek aurrera egiten jarraitzea da.  

Denon artean, programak funtzionatzen duela, eta Administrazioa, eta, batez ere, Gipuzkoako herritarrak asebetetzen dituela frogatzea lortzen badugu, funtzionatzen jarraitzeko eskatu eta lortzeko aukera gehiago dauzkagu. Ongi kudeatzen badugu, jakina, errazagoa izango da saltzea -saltzea, zentzu onean-. Baina garrantzitsua da konturatzea, hori lortzeko, busti egin behar dela. Inork ezin die programako parte hartzaileei, esate baterako, hemendik urte betera, laguntzaile pertsonal bat izango duten ala ez bermatu. Ez dago zalantzarik erabiltzaileentzat oso egoera ezerosoa dela; baina arrisku horiek onartzea besterik ez dugu, kontrolatzen saiatuz, jakina. Ildo horretan, Administrazioaren eta teknikoen pean dagoen guztiari dagokionez, programa bultzatuko dugu, gure indarren neurrian -mugatuak badira ere...-, programan sinesten baitugu.”  

Javier Romañachek:

“Nik hemen badut zerbait eskaintzeko: Bizimodu Independentearen Foroan horretarako estrategia bat daukagu. Eta estrategia hori “borroka” deitzen da, ez “itxaronaldia”. Gure ordezkari ofizialekin negoziatuz, hau esaten zidaten, alegia, “ez dakit, bada, zergatik den hain garrantzitsua Lege hori”... Oso erraza: egunero jaiki ahal izateko, hori bezalako lege baten pean dauden berrehun mila pertsona daudelako. Orduan, Forotik, eskubide horren alde borrokatzeko ahal dugun guztia egiten dugu, edonon -Foru Aldundietan, Autonomia Erkidegoetan...-.
Esan nahi dudana da hau gure mendean, gure borrokarako nahiaren, gure bultzadaren, kalera ateratzeko dugun ahalmenaren, arrazoitu eta negoziatzeko dugun ahalmenaren mendean dagoela. Kolektibo gisa, geurea dugun eskubide horren atzetik geuk joan behar dugu. Baina zerbait seguru izan arte mugitzen ez bagara, jai daukagu. 

Esan behar dizuet baita ere horrelako proiekturik abiatutako ezein herritan gero ez dela erortzen utzi. Jendea ez baita tuntuna eta...” 

GALDERA: “Zenbat jendek eskatu du aurten Bizimodu Independentearen Programan sartzeko?”

Xabier Urmenetak:

“Ez dago batere eskaerarik berez. Ez da eskaera bat egin eta zer gertatzen den itxaron behar izateko programa bat. Programa pilotua denez, negoziatutako prozedura bat dugu. Hala ere, une honetan, lau pertsonak erakutsi dute sartzeko duten interesa. Hala ere, jakina, horrek ez du esan nahi bertan sartzeko interesa izango luketen lau bakarrik direnik.”

GALDERA: “Une honetan, gazte asko arrazoi ekonomikoak direla eta, beren gurasoekin bizi dira (badakigu nola dagoen gaia Donostian), baina bizi diren ingurunean Bizimodu Independentea eraman nahi dute... Kontuan hartu al duzue laguntza pertsonalaren gaia beren gurasoen etxean edo familiakoekin bizi diren pertsonentzat?”
ERANTZUNA: “Oraintxe bertan, dauzkagun baliabideekin, ez dugu lehentasunezkotzat jo. Momentuz, bakarrik edo bikoteka bizitzen saiatu nahi duen jendea hartu dugu kontuan.” 
Javier Romañachek:

“Uste dut etxetik ateratzeko barneko beldurra dagoela eta denok, poliki-poliki, laguntza pertsonala jasoz konpondu dugu. Hasieran, familian bilatu dugu babesa eta, behin seguru sentituz gero, jarraitu behar dugu aurrera. Horrekin, ez dut esan nahi lehentasunak aldatu behar direnik. Niretzat, norbaitek bere gurasoen etxean jarraitu nahi izatea bai dela bizimodu independentea. Nik, berez, hala egin nuen: hasieran nire gurasoekin nengoen, eta orain nire gurasoak ondoan bizi dira, baina neure bizimodua dut.” 

Xabier Urmenetak:

“Nik uste dut denok hausnarketa egin behar dugula galdera egin duen pertsonak bezala, beren gurasoekin bizitzen jarraitu nahi duten pertsonentzako laguntza pertsonalaren gaia onartzen dugun ala ez erabakitzeko. Administrazioan handicap bat daukagu: gure erabakiak gizartearen aurrean defendatu behar ditugu. Gizarte mailan, Foru Aldundiak bere gurasoen etxean bizitzeko jendeari ordaintzen diola ondorioztatzen bada, agian programa bertan behera uztaraztera iritsiko gara... Izan ere, gizartea hasiko da bere buruari galdetzen horixe bera ezin ote dugun egin independente izatea ezinezkoa duten gazteentzat, edota adinekoak zaintzeko... Badakit zuentzat zerbait osagarri dela; baina gu, Administrazio gisa, bai kontuan hartu behar dugula, Administraziotik abian jartzen den programa eta kontuan hartu behar dugu nola gastatzen dugun dirua eta zertan. Hori dela eta, gizarte mailan akasduna den ondorio horretara iristen bada, eta horrela zabaltzen bada, programak zailtasunak izan ditzake.”

Javier Romañachek:

“Nire ustez aukera hori errazago iritsi ahal izango da diru sarrerak eta ekintzarako askatasuna bermatzeko estatuko lege bat dugunean. Ez dadila bakarrik proiektu pilotu bat izan, hemen pertsona askok gauza gehiago jokoan dute eta. Ideiak aukeratzeko askatasuna izan behar du.”

Xabier Urmenetak:

“Gaiarekin jarraiki, uste dut galderak, gainera, diru sarrerekin zerikusia duela, independentziarako oztopo nagusietako bat izanik (esate baterako, etxebizitza bat lortzeko). Une honetan, programan, ez dira diru sarrera pertsonalak kontuan hartzen. Kontuan hartu behar ote diren eta, dauzkatenek, berezkoak dituzten diru sarrerekin zein neurritan parte hartu behar duten erabakitzen ari garen arren. Horretaz hausnartzen ari gara.” 

Javier Romañachek:

“Lan egin behar dugu, independente bizi nahi duten guztiak hala bizi ahal izateko. Baina horrek lana dakar, ez baita eserita itxaron behar. Eta nik uste dut hemen gauden guztiok horretan ari garela eta saiatu behar dugula. Denok zerbait jarriko dugu geure aldetik eta gehiago lortuko dugu.” 

EMAITZAK

Donostian egin zen Bizimodu Independentearen I. Jardunaldian, agerian jarri ziren programa hori Gipuzkoan finkatu eta garatzeko kontuan hartu behar diren funtsezko zenbait gai. Emaitza nagusiak honako hauek dira:

Bizimodu Independentea da pertsona ezgaituek, gainerako herritar guztiek bezala, beren bizitza kontrolatzeko eskubidea izatea. Horretarako, oso garrantzitsua da teknologia berrietarako bidea ziurtatzea, diseinu unibertsala eta laguntza pertsonala orokortzea, eta zuzeneko ordainketa. Era berean, baloratzen da urritasuna bera ez izatea arazo, parte hartzeko dauden murrizpenak baizik (diskriminazioa), ezgaituen gizarteratzea galarazten dutenak.

Gipuzkoako esperientziari dagokionez, honako hau baloratu da:

Hasteko, oso garrantzitsua da Gipuzkoako Foru Aldundiak gauzatzen duen Bizimodu Independentearen Aldeko Programan parte hartzen duten guztien esperientzia pertsonala kontuan hartzea. Hartara, Foru Aldundiak ebaluatu ahal izango ditu erabiltzaile horien asebetetze maila, jarraitzen diren prozesuak, erabiltzaileen beharrak (eta programak behar horiek betetzen dituen edo ez) eta laguntza hori emateko beharrezkoa den ekarpen ekonomikoa.

Bizimodu Independentearen Programako egungo erabiltzaileekin jarraitutako prozesuak ebaluatuz, programaren funtzionamendua aztertuko da, Bizimodu Independentea egunez egun gauzatzerakoan sortzen diren zailtasunak antzemango dira, erabiltzaileek behar dituzten laguntza motak zehaztuko dira, etab.

Jardunaldian, komenigarritzat jo zen ebaluazio horren emaitzak idatziz jasotzea agiri batean, programaren maila ezberdinetan parte hartzen duten guztien artean (erabiltzaileak, laguntzaile pertsonalak eta Administrazioa) berrikusi eta egiaztatu ondoren.

Ebaluazio horri esker, eta premisa modura hartuta programak, gaur egun, ondo betetzen dituela erabiltzaileen beharrak -Jardunaldian adierazi zen bezala-, aurreikuspen ekonomiko bat egin ahal izango da, ekimenaren jarraipena bermatu ahal izateko. 

Bestalde, maila teknikoan, jarduera protokolo bat ezartzeko premia ikusi zen, programan parte hartzea eskatzen duten pertsonen beharrak oinarri hartuta; horri esker Foru Aldundiak premia horiek ebaluatu eta ordaintzeko beharko lukeen dirua xedatu ahal izango bailuke, kasu bakoitzak beharko lituzkeen arreta orduen arabera.

Era berean, azpimarratu zen oso garrantzitsua dela programaren egungo erabiltzaileek -eta pixkanaka eransten joango direnek- beren esperientziaren berri ematea interesaturik egon daitezkeenei. Horrela, programaren ezagupen maila zabalduko litzateke, baita eguneroko jardunean sortzen diren zailtasunena, eta horiei aurre egiteko aurkitu izan diren konponbideena ere. Azken batean, ezinbestekoa iruditzen zaigu Bizimodu Independentearen Programaren laguntzarekin bizi diren pertsonen esperientzia aintzat hartzea, esperientzia duten eta ongi trebatuta dauden erabiltzaileak baitira, bizitza proiektu bat zehaztu eta aurrera ateratzeko apustua egin dutenak eta gaur egun duten autonomia maila lortzeko gogor borrokatu dutenak.

Horrez gain, kontuan izan behar da autolaguntza eta eragindakoen arteko informazio trukea izan direla Bizimodu Independentearen Mugimenduaren oinarrietako bat, bere sorreratik. Hori guzti hori, sortzen ziren arazoei aurre egiten joateko eta elkarrengandik ikasteko modu gisa, eta ondorioz aurrez egin izan diren akatsak ez errepikatzeko eta arrakasta bultzatzeko.

Azpimarratzekoa izan zen, halaber, ezgaitasunaren alorrean lan egiten duten profesionalen prestakuntza eta sentsibilizazioari dagokion alderdia. Izan ere, Gipuzkoan Bizimodu Independentea finkatzea erabiltzaileen eta Administrazioaren helburua bada, oinarrizko gizarte zerbitzuetan eta ezgaitasunarekin lotutako beste Administrazio, erakunde eta elkarte batzuetan aritzen diren profesionalen lana funtsezkoa da.

Garrantzitsua da profesionalak Bizimodu Independenteko eredu berri horretaz jabetzen joatea, ulertzea eta sortzen dituen dinamika berrietara egokitu ahal izatea; Bizimodu Independentea laguntzazkoa ez den eredu bat da, eta horrek aldaketa garrantzitsua dakar profesionalak eta babes beharra duen pertsonak betidanik izan duten harremanean.

Horrela bada, funtsezkoa da profesionalak erabiltzaileen beharretara egokitzea eta ulertzea elkar-kudeatutako programa bat dela, batetik Administrazioa (dirua jarri, programaren jarraipena egin eta diruaren azken xedea kontrolatzen duena) eta bestetik erabiltzailea (nor kontratatu, laguntza orduak nola banatu eta erabili eta laguntza pertsonaleko plana nola antolatu erabakitzen duena).

Informazio lana egitea ere ezinbestekotzat jotzen da. Lehenik, pertsona ezgaituen familiei, eta informazio hori ezgaitasuna agertzen den une beretik eman behar da (jaiotzetikoa nahiz geroztikoa izan), baita pertsona horien bizi kalitatea hobetzeko lan egiten duten entitateei ere.

Lortu behar dugu familiek eta elkarteek horrelako programetan parte hartzea, beren eskemak aldatzea eta, era berean, Bizimodu Independentea onartzea eta bultzatzea filosofia horren arabera bizi nahi duten ezgaituentzako aukera posible bezala.  

Elkarteek programa bultzatzea garrantzitsua bada ere, Bizimodu Independentearen dinamikak berak eskatzen duenez, programak ezin du elkarte baten menpe egon. Bizimodu Independentea erabiltzailearen erabaki pertsonaletik sortzen da beti eta bere bizitzaren jabe izateko kontzeptutik -gainerako herritar guztien baldintza berdinetan-, beraz ez da erakunde baten tutoretzarik behar.

Alabaina, egia da adimen ezgaitasuna duten pertsonen kasuan ahalegina egin beharko dela hobeto zehazteko zein baldintzetan beharko ote den beste pertsona edo erakunde bat, programa garatzen laguntzeko.

Gipuzkoan, Bizimodu Independentea hastapeneko egoeran dago. Lehenengo urratsak besterik egin ez dituenez, oraindik ere zenbait alderdi zehaztu behar dira horien bitartez mugatzeko zer den Bizimodu Independentea eta zein baldintzetan zehaztu ahal izango dugun “Bizimodu Independenteko” programatzat.
Hori, neurri batean, lortuko da Autonomia Pertsonala Sustatzeko eta Besteen Beharrean Dauden Pertsonak Zaintzeko egingo den Legearen bitartez -gaur egun, Lege proiektu fasean dago-, askoz gehiago zehaztuko baitira erabiltzaileen beharrak.   

Ez da ahaztu behar, ordea, Mugimendu hori erabili eta bultzatzen duen kolektiboak berak definitu behar duela, kontua ez baita lege batek zehaztea Bizimodu Independentea, erabiltzaileek ezagutzen baitituzte inork baino hobetu beren beharrak.

Pertsona ezgaituek eta Bizimodu Independentearen Mugimenduko kideek adostuko duten definizioaren barruan, beste hiru alderdi garrantzitsu zehaztu behar dira:
· Zeintzuk diren Mugimenduaren filosofia errespetatzen duten Bizimodu Independenteko modalitateak.
· Nola kontrolatuko duen programa Administrazioak, izan ere, baliabide publikoekin finantzatzen denez, gizartearen aurrean zuritu behar da programaren beharra eta baliabide horien erabilera.
· Geure geureak diren eta behar guztiei erantzungo dieten antolaketa eta funtzionamendu modu berriak bilatzea.
Azken batean, Mugimenduaren goiburuak bete-beteko esanahia hartzen du puntu honetan: “Ezer ez guri buruz, gu gabe”.

ERANSKINA

ERANSKINA
(1)

Gipuzkoako Foru Aldundiak, 2004an, Bizimodu Independentea bultzatzeko programa aitzindaria abian jarri zuen eta programa horren xehetasunak azaldu zituen Xabier Urmeneta Sanromak “Bizimodu Independentea Gipuzkoan: ametsa ala errealitatea?” mahainguruan (ikus 103. orria).
(2)

Atzegiren Solos Programa Gipuzkoako Foru Aldundiarekin hitzartuta dago. 
(3)

Tenerifeko Adierazpena 2003an, Ezintasunaren Europar Urtean, Tenerifen egin zen Bizimodu Independenteari buruzko Europako Biltzarrean elkartu ziren laurehun partaidek sinatutako manifestua da. Agiri horretan, ezarri ziren erakundeek Bizimodu Independentearen Mugimenduaren printzipioak bultzatzeko oinarriak.

Adierazpenaren testu osoa: www.imagina.org/archivos/archivos_vi/Tenerife_Manifiesto.pdf
(4)

Liburu hau argitaratzen denean, 2006ko maiatzean, hamaika lagun dira Gipuzkoako Foru Aldundiaren Bizimodu Independentea bultzatzeko programa aitzindarian sartuta daudenak.
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