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Endependiente

» Experiencia en relaciones internacionales
» Consejero General ONCE
» Disefio de programas y sistemas para ciegos

» 25 afios de experiencia en 1+D en tecnologias para ciegos y
deficientes visuales

» Encargado del Dpt. De NT de Fundacion ONCE
» Asesor de la Comision de NT del CERMI
» Consultor Independiente de Nuevas Tecnologias
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/}"‘“ Javier Romafach

jromanac@eid-iberica.com

Licenciado en Informéatica —-UPM

Experiencia laboral en interfaz hombre — maquina
CERN (Ginebra) — GMV - Telefénica 1+D

Accidente 1991 -> Tetraplejia

Colaborador en Tecnologia y Discapacidad — FAMMA,
COCEMFE

Consultor en Tecnologia y Discapacidad — ONCE,
Fundacion ONCE, IMSERSO

Activista social en lucha por derechos de las personas con
diversidad funcional

Experto en bioética desde la perspectiva de la diversidad
funcional
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La Bioética y los Derechos Humanos
como herramientas para alcanzar

hmd.,..u.nhmmm http [lwww.asoc-ies.org/

S . Dignidad
& °lguales derechos
~ 7« |gual valor de la vida




Agrupacion ciudadana que lucha por los
derechos de las personas que son discriminadas
por su diversidad funcional (discapacidad)

NO-ONG - sin estructura — sin jefes - sin NIF
Creado en 2001 — 3 -> 550 personas
Funciona como comunidad virtual en Internet
Participacion ciudadana directa
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 Shit happens (la vida es imperfecta)




Endependiente

"§mart and Hilarious.”

Yo no tengo ningin problema,
es el mundo el que parece tener un problema conmigo ¢
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 El concepto es el conceto — Pazos (Manuel Manquifia)
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* Modelo rehabilitador ->
— Minus-valido
— dis-capacitado
— in-valido, paralitico, disminuido

* Modelo de Vida Independiente
— Persona con dis-capacidad, persona dis-capacitada
— Persona con diferentes capacidades




Endependiente

» ¢Se pueden dibujar cuatro lineas rectas que pasen
por los nueve puntos sin levantar el lapiz?

Endependiente




uuuuuu

nnnnnnnnnnnnn

uuuuuu

nnnnnnnnnnnnn

* Modelo de la diversidad

— Persona discriminada por
su diversidad (funcional)




Suiza
Reloj de Cuco




.
“*Citas contemporaneas - El fruto de la
diversidad

“Esto es una locura o una
genialidad”

El fruto de la diversidad

Vincent Van Gogh
Diversidad mental
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Ludwig van Bethoven
Diversidad auditiva
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Stevie Wonder
Diversidad visual
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El fruto de la diversidad

Stephen Hawkins
Diversidad fisica
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Robin Williams

Diversidad de
aprendizaje




Albert Einstein

Diversidad de
aprendizaje

George Washington

Diversidad de
aprendizaje




Las ideas de la diversidad

» Maquina de escribir
 Pellegrino Turri

* Permitir escribir bien a
personas con
diversidad visual

Las ideas de la diversidad

e Teléfono
* Graham Bell

« Comunicar a personas
con diversidad auditiva




Las ideas de la diversidad

Correo electrénico
Vinton Cerf

Comunicar a personas con
diversidad auditiva

Las ideas de la diversidad

Lectura con sintesis de
Voz

Ray Kurzweil

Informar personas con
diversidad visual

Navegadores GPS,
lectura de documentos
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Las ideas de la diversidad

* Reconocimiento de
VOZ

e Permitir escribir a
personas con
diversidad fisica

» Dictado sin manos,
subtitulado, control de
aparatos
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Las ideas de la diversidad

* Interfaces con iconos et v i o s

e Permitir comunicarse
a personas con
diversidad del habla

* Interfaces en puntos
de venta
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Magquillaje flexible
Lydia O’Learly
Disimular marcas de
nacimiento

Mercado general de
cosméticos

Llave manos libres
Eid Ibérica
Permitir el uso de

Ilaves a personas con
diversidad de destreza

Comunidades de
vecinos
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e Comienza tras la Primera Guerra
Mundial

» Cobre auge tras la Segunda Guerra
Mundial

— Inciso eugenésico y eutanasico con la
alemania nazi

* Avance de la ciencia

» Mayor supervivencia de personas
con diversidad funcional
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» Hay que rehabilitar o arreglar -
a una persona defectuosa ! > &\
e, b
\ "::\ j"
 La persona sufre por no ser ot
normal y/o estar enferma MAR \-\iﬁ:‘.\mu
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Modelo rehabilitador - 3

» Hay que normalizar si no
se puede, queda la familia
o la institucionalizacion

 Mitificacidn de la cienciay
lo cientifico

o Las vidas de estas personas
tienen menos valor

¢ “vida
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Propuestas del modelo rehabilitador

: F
» Pensados y gestionados

por profesionales
» Orientados a proteger
« En mayor interes del otro

 Prorrogan la desigualdad
de oportunidades




Propuestas del modelo rehabilitador

» Centros de Reclusion
(Residencias)

e Centros de dia

» Servicios de Arresto
Domiciliario
(Ayuda a Domicilio)

* Pensiones no contributivas

« Complemento de Gran
Invalidez vinculado a niveles
de cotizacion

Entorno del nacimiento del
Movimiento de Vida Independiente

» Momentos de lucha por los
derechos civiles en los EEUU

e Vinculacion con otros
colectivos discriminados

* Nace en la Universidad de
Berkeley




» Derechos Humanos y civiles

* lqualdad de oportunidades y no
discriminacién

 Capacidad de decision y
autodeterminacion

» Desinstitucionalizacion

» Desmedicalizacion

* Nada sobre nosotras/os sin
nosotras/os

e
/2= Propuestas del modelo de Vida

Independiente

» Pensados y gestionados por personas con
diversidad funcional

 Luchan por la igualdad de oportunidades y la no
discriminacion
» Ensu propio interés
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 Asistencia personal — bajo el control y gestion del usuario
» Pago directo — ligado a la necesidad no a la cotizacion

» Ayudas técnicas

* Vivienda y transporte accesible

» Entorno variable segun la edad:
— Infanciay juventud ->familia
— Edad de trabajo -> Hogar propio
— Jubilacidn -> Permanencia en el hogar
» Apoyo entre iguales (Centros u Oficinas de Vida
Independiente)

Endependiente

» El modelo rehabilitador
— da soluciones que se demuestran incompletas
— prorroga la discriminacion

* El modelo de Vida Independiente

— Es acorde a derecho (Convencion ONU, Constitucion,
LIONDAU)

— Aporta soluciones que nacen de los que las necesitan
— Lucha contra la discriminacion




 Las leyes, a excepcion de la Ley de
Promocidn de la Autonomia, impera el
modelo de Vida Independiente

» En las politicas y realidades impera el
modelo rehabilitador
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» Autonomia fisica
— Capacidad fisica de realizar tareas
» Autonomia moral - autodeterminacién
— Capacidad de tomar decisiones
» Paradigma de plena autonomia fisica, diversa

autonomia moral -> diversidad intelectual ->
persona con sindrome de down

« Paradigma de plena autonomia moral, diversa
autonomia fisica -> diversidad fisica -> persona

con tetraplejia




id Vida Independiente — Dignidad - Mismos derechos — Mismas
oportunidades

Accesibilidad
Universal

Asistencia Personal

<
Ayudas

Educacion y
Formacion

Apoyo entre Participacion N
iguales

Nuevas Tecnologias — Telefonia — Internet — Informética - Voz - Audiodescripcién - Subtitulado - RFID -
Robética — Electrénica — Multimedia - Televisién

 ¢Por qué no diseflamos para todos?

» En vez de celebrar la diversidad que
aportan, la sociedad cree que las personas
con diversidad funcional viven infelices en
su estado protegido y no hay que contar con
ellas en todos los entornos de la vida.
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» Cambio de mentalidad -> cambio social sin precedentes

» Vida Independiente, parte de los derechos de las personas
con diversidad funcional.

» Necesita el Disefio para Todos, una nueva manera de
disefiar en nuestra sociedad

» Las personas con diversidad funcional, seremos
bienvenidas y encontremos entornos adaptados a nuestra
diversidad.

» Una nueva sociedad en la que las Nuevas Tecnologias y su
accesibilidad son piezas clave.
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 una nueva forma de disefiar tecnologias,
productos y servicios, aplicable a todos los
campos del conocimiento, en la que se
contempla como eje de partida la diversidad
del individuo y su amplio abanico de
limitaciones funcionales, de manera que el
resultado final del producto o servicio se
utilizable por el abanico mas amplio posible
de la poblacion.
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* Que TODO esté pensado para TODOS.
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» Los productos y servicios se disefian y se pueden
cambiar

* Las capacidades y habilidades de las personas
adultas no mejoran, cambian o0 empeoran

» Concepto de disefio en el que se contemplan casi
todas las necesidades

* Las que no se puedan, hay que prever que habra
una ayuda técnica que las supla o compense

* Proyecto FORTUNE
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» NCSU - Center for Universal Design
» Consejos para todos los productos

» Uso equitativo — El producto debe ser util
para cualquier grupo de usuarios. Hay que
evitar la segregacion y la estigmatizacion de
los usuarios
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 Flexibilidad de uso - El disefio se debe
adaptar a un amplio abanico de preferencias
y capacidades individuales

» Uso simple e intuitivo - El disefio debe ser
facil de utilizar y entender
independientemente de la experiencia del
usuario, su conocimiento, sus habilidades o
su nivel de concentracion
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 Informacion perceptible - El disefio debe
comunicar la informacion perceptible al
usuario de manera efectiva,
independientemente de las condiciones
ambientales o de sus habilidades sensoriales

» Tolerancia al fallo - El disefiador debe
minimizar los peligros y las consecuencias
negativas de acciones erroneas o
accidentales del usuario
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» Poco esfuerzo fisico - El disefio se debe
poder utilizar de manera eficiente, comoda
y con el esfuerzo minimo posible
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« Tamano, espacio para aproximaciony
uso - Se debe facilitar el espacio adecuado
para acercarse, alcanzar, manipular y
utilizar el disefio, independientemente del
tamano del cuerpo del usuario, su postura o
su movilidad
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» Controles
— Féciles de alcanzar
— Suficientemente grandes
— Superficie no deslizante
— Que sobresalgan, mejor que que se hundan
— Que requieran poca presion
Que no sean duales (presion y giro)
Espaciados mejor que apelotonados
De formas diferentes
Etiquetado claro
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 Estabilidad

— Con base antideslizante

— Productos estables que no tiendan a caerse
» Accesorios

— Féaciles de conectar y desconectar

— Almacenamiento aparte
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o Limpieza
— Evitar cosas innecesarias que acumulen
suciedad

— Evitar bordes afilados
 Portabilidad
— Que se puedan levantar
— Agarraderos colocados para poderlo asir
— Buen equilibrio de peso y de formas
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* Instrucciones
— Buen tipo de letra claro y grande
— Colocacién clara
— Color fuerte y fondo claro
— Papel mate
— Formatos alternativos




Si quieres tus derechos, respeta los de los
demas

Obligacion legal — ira cobrando fuerza
Mercado — En EEUU es obligatorio
Demografia — La poblacion envejece

Innovacién — hay que adaptarse a los
tiempos

Costes — la concepcion del disefio no
incrementa los costes

Independencia para mayores y personas y
personas con discapacidad

Egoismo — los productos serdn mejores para
ti

Beneficio — lo que es mejor para todos no
discrimina a nadie
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¢ Queremos un mundo mejor para
todas y todos?

INADA SOBRE NOSOTR®@S
SIN NOSOTR@S!
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La vida es un sindrome
neuromuscular degenerativo

mortal de transmision sexual




