Entrevista con
Adolf Ratzka

Por Joan Sauri, Psicélogo Institut Guttmann

Durante las vacaciones de verano, empecé a pensar en la posibilidad de realizar un viaje que no sélo fuera por ocio, sino
también que incrementara mi conocimiento en el campo de la discapacidad.

“Cuanto mas elaborado, cuanto mas desarrollado es el estado del bienestar con
|as instituciones, menos responsabilidad se da al individuo, menos motivacion
siente éste y menos libertad tiene para hacer cosas.”




Decidi que queria visitar Estocolmo,
la capital de Escandinavia, ya que es
un modelo en muchos aspectos de or-
ganizacion y planificaciéon sociales.
Un dia, mientras preparaba el viaje,
Merce Camprubi me hablé de lo inte-
resante que seria visitar al Sr. Adolf
Ratzka, pionero del movimiento de vida
independiente en Europa. Reconozco
que no sabfa de quién me hablaba en
ese momento, pero alguna cosa habia
escuchado sobre el movimiento de vida
independiente. Consideré su propuesta
y contacté con el “Independent Living
Institute” (Instituto de Vida Indepen-
diente) con el objetivo que plantear una
visita a su centro de Estocolmo. En me-
nos de 24 horas recibi una respuesta.
El Sr. Ratzka me escribié para decir-
me que estaria encantado de recibirme
personalmente en su centro. Mientras
esperaba el inicio de mi viaje, empecé
a documentarme sobre el movimiento
de vida independiente y sobre la figura
del Sr. Adolf Ratzka. Finalmente llegd
la fecha sefalada, el 15 de septiembre
de 2008. Habia quedado con el Sr. Ra-
tzka en el Instituto de Vida Indepen-
diente a la una del mediodia. Intufa
que el encuentro serfa muy provechoso
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y enriquecedor. Para empezar, me guid
para mostrarme el centro y me explico
detalladamente la misién que llevan a
cabo él y su equipo. Mas tarde nos aco-
modamos en una de las salas del centro
y procedimos a las mas de dos horas de
interesante conversacion que se intenta-
ra resumir a continuacion.

Hableme un poco sobre su persona

Cuando contraje la polio, en 1961, te-
nfa 17 anos y pasé cinco anos hospita-
lizado en una unidad de agudos, ya que
por aquel entonces no habia servicios
de asistencia personal ni viviendas ac-
cesibles. Habria pasado mucho mas
tiempo en el hospital si no hubiese sido
por la suerte de encontrar contactos en
los Estados Unidos (California). Reci-
bi dinero del estado aleman para ir al
instituto alli, para pagar mi asistencia
personal y mi ayuda tecnolégica. Fina-
licé el instituto en el hospital y conti-
nué mis estudios en la Universidad de
California (Los Angeles), donde estudié
Econdmicas. Pasé ocho afos alli. En
Alemania no habria podido estudiar ni
ir a la universidad, por un lado porque
no eran accesibles y por otro porque no
querian responsabilizarse por el hecho
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de depender de un respirador. En pocas
semanas, pasé de ser un paciente en el
hospital a ser jefe. Tuve que buscar a mi
propia gente para que trabajara para
mi, tuve que formarlos, supervisarlos,
motivarlos y mas y mas... Fue una lec-
cion de lo méas excitante. Después de
estos ocho anos decidi venir a Esto-
colmo buscando informacion para mis
estudios de doctorado en Econdmicas.
Tenia previsto estar un afo y al final me
quedé un poquito mas de tiempo.

iPor qué decidi6 viajar a Estocolmo?
Por un fenémeno en particular en el que
el estado sueco compré muchas tierras
para una futura expansion y para con-
trolar el precio de las mismas. Fue un
fenémeno interesante en ese momento,
también fue interesante para mi, pero
dejé el campo una vez finalizé6 mi investi-
gacion. Gracias a mis habilidades como
economista y sociélogo me di cuenta de
que Suecia es como un laboratorio expe-
rimental, con un sistema de politica so-
cial bien desarrollado, es el paradigma
del estado de bienestar, todo esta hecho y
disenado para ti. Sin embargo, al mismo
tiempo echaba algo de menos, algo que
todavia hoy contintia excitandome.
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{Qué tiene en contra del estado de
bienestar?

Cuanto mas elaborado, cuanto mas de-
sarrollado es el estado del bienestar con
las instituciones, menos responsabilidad
se da al individuo, menos motivacion
siente éste y menos libertad tiene para
hacer cosas. El locus de control (es la
percepcion de lo que determina el rumbo
de su vida. Es el grado en que un sujeto
percibe el origen de eventos y de su pro-
pio comportamiento de manera interna o
externa a él) esta fuera de la persona.

Interesante...

Este es el dilema basico. Cuando tropecé
con la filosofia de la vida independiente
en 1973 tuvo mucho sentido para mi.
Esto fue porque en ella pude encontrar
una manera de pensar, una tradicion,
gente que expresaba lo que yo sentia. En
el hospital donde estuve durante cinco
anos, el locus de control siempre estaba
fuera, no podia tomar ninguna responsa-
bilidad, no se me permitia hacer cosas, no
tenia practicamente sentido hacer nada.
En cambio, después, cuando me marché,
seguia siendo la misma persona, con la
misma discapacidad, pero entonces se
suponia que podia hacer cualquier cosa
por mi mismo. De hecho aprendi como
hacer las cosas por mi mismo. Gradual-
mente, re-aprendi como tomar el control
de mi propia vida.

Habla de re-aprender, ;esto no se
supone que deberia ser uno de los
objetivos de la rehabilitacion?

Por supuesto, pero en esos tiempos mu-
chos centros de rehabilitacion o el pro-
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pio concepto de rehabilitacion no incluia
realmente esto, no se consideraba, por-
que te rehabilitabas en una institucion.
Ya sabe, las instituciones te alejan de
tus iniciativas, de tus habilidades para
tomar tus propias decisiones, y entonces
te vuelves dependiente. Al final, cuando
supuestamente estas rehabilitado, dejas
la institucion, pero no estas realmente
rehabilitado. Quizas estés rehabilitado
en términos de habilidades fisicas y de
adquirir ayuda tecnoldgica, etcétera,
pero cuando alguien ha tenido un acci-
dente, su mente esta accidentada, tiene
que aprender a retomar el control de su
propia vida porque ha caido y se ha he-
cho dependiente de los expertos de las
instituciones.

Mirando retrospectivamente, la reha-
bilitacion fisica que recibf fue bastan-
te insignificante, pero los dafos que
recibi durante esos cinco afos de hos-
pitalizacion fueron considerables. De
manera que, en la mayoria de los ca-
sos, dirfa que los costes incrementan
la dependencia.

“La vida independiente se ha
convertido en un eslogan, hay
que tener mucho

cuidado con lo que se quiere
decir con ello. A menudo se
utiliza el término pero no la
idea, es s6lo un uso cosmético
del lenquaje utilizado para
ahorrar dinero.”

Se muestra muy critico con las
instituciones

Tienes que visualizar la situacién. Tenia
17 afios cuando adquiri la discapacidad
y 22 cuando sali del hospital. Los efectos
de la institucionalizacién en mi persona
fueron severos. Tenia la reaccion bioldgi-
ca de un chico de 22 anos y la madurez de
uno de 17 u 18 afos. Si vives en un hos-
pital todo esta determinado, el hecho de
manejar dinero, los contactos personales
son acontecimientos que no se te antojan,
no tienes que pensar, no puedes planificar
el manana, no puedes planificar tu futuro,
porque a causa de ello no tienes futuro,
esto fue muy dificil para mi.

iCree que el modelo de rehabilita-
cion que menciona sigue vigente en
la actualidad?

Probablemente no al mismo nivel. En
primer lugar porque mantener a perso-
nas como yo en las instituciones es muy
caro. El estado se ha dado cuenta de que
es mas barato mantener a los pacientes
en régimen de rehabilitacién ambulato-
ria. Pero sigue habiendo una tendencia
basica, un conflicto basico, porque por
un lado tienes al individuo, a los mal
[lamados “‘minusvalidos”, y por el otro
tienes a la gente de su alrededor en las
instituciones, son humanos, quieren ha-
cer un buen trabajo. No es facil para
ellos ver cual es su papel, es cuestion de
hacer a la persona mas independiente,
entonces su papel va a disminuir en la
vida de esta persona y esto conlleva un
esfuerzo extra del objetivo oficial. Sin
embargo, puede que exista otra agenda
en la mentalidad de estas personas, de la
cual puede que el propio profesional no
sea consciente: “‘quiero sentirme impor-
tante”, “quiero sentirme fuerte”. Existe
una colisién entre el llamado paciente y
el profesional. En la medida en que el
paciente siente que necesita al profesio-
nal, éste se hace poderoso. Entonces las
cosas no van bien, uno se siente fuerte
mientras el otro se siente débil. De todas
maneras, esta colisién no es lo impor-
tante, se trata de un equilibrio delicado,
en la medida en la que la persona crece
como persona, va tomando cada vez mas
responsabilidades e introduce la nece-
sidad de los servicios de asistencia, de
ayuda, a lo mejor no estara recibiendo
aquello que realmente necesita. Y la per-
sona se sentiria agradecida.

Entonces, ;que propone, como debe
ser la rehabilitacion?

Mi experiencia es que las personas a
menudo llamadas pacientes aprenden
mas de otros pacientes que de los pro-
fesionales. En la medida en que tengan
modelos, las personas podran levantar
la cabeza y decir: “Fulanito lo ha he-
cho, quizas yo también pueda hacerlo”.
Personalmente he aprendido mas de
otras personas con discapacidad que del
conocimiento de los profesionales.

Los profesionales que se han formado mal
también tienen una tendencia, han estu-
diado este campo y perciben que ellos son
los que saben y piensan que los pacientes
son s6lo pacientes no conocen el campo
como ellos.
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LET'S GO
COSTA BRAVA

A

Vacacione
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s faciles, agradables

divertidas

, Let's Go Costa Brava, en Llagostera

es un complejo de apartamentos adaptados,
especialmente indicado a grupos de
personas con la movilidad reducida, situados
muy cerca de los lugares de mas interés

turistico de la Costa Brava.
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Esto continla siendo asi, durante los
Ultimos 45 anos he utilizado la silla de
ruedas, cada vez que necesito cambiar de
silla me veo sometido a un interrogatorio
por alguien que anda. Siempre cuestiono
el hecho de que yo necesite la ayuda tec-
nolbgica de alguien que no tiene la mas
remota idea de cdmo es mi vida, de cual
es mi vision de la vida o cuales son mis
intereses o de lo que yo hago en mi vida.
Ellos determinan lo que supuestamente
necesito. Veo a estos profesionales como
un obstaculo, mas como un handicap que
COMO Un apoyo.

Sin embargo, soy consciente de que
no siempre es asi, algunas personas
que he conocido realmente sabian de
lo que estaban hablando y realmente
su aportacion fue atil. Es mas, estos
profesionales complementaban mis
conocimientos, también apreciaban lo
que yo hago, aprendian tanto de mi
como yo de ellos. Estas personas exis-
ten, pero son la minoria.

¢Cual fue la situacion que encontro
para la gente con una gran discapa-
cidad cuando llegé a Suecia?

Cuando llegué a Estocolmo en el ano
1973, la gente como yo que vivia sin la
familia en la comunidad contaba con los
servicios del gobierno local que les ofre-
cia asistentes del hogar, los mandaban a

las casas para ayudarte. Te ayudaban a
levantarte por la manana, ayudaban con
la alimentacion, hacer tus necesidades en
el lavaboy a ir a la cama. Estas personas
eran llamadas en ese momento “‘samari-
tanos de casa”. Eran ineficientes, pero
todo el mundo los utilizaba. Entonces
pensé: “icual es mi papel? Desarmar a
estos samaritanos” Je, je, je, je...

Por otro lado, no podias elegir quién iba
a trabajar para ti. Sabia que muchas
mujeres estaban muy enfadadas, tenian
que recibir ayuda por parte de hombres
incluso en las tareas mas intimas de su
vida diaria, era un insulto. No existia
ningln tipo de sensibilidad para ello,
porque para la maquinaria del sistema
de los servicios de ayuda doméstica era
muy importante que cualquier trabaja-
dor pudiese ir con cualquier cliente. En
la medida en que alguien hacia unas po-
cas semanas de entrenamiento ya podia
ir con cualquier persona. El sistema era
demasiado complejo como para asegu-
rar que la persona adecuada iba con
el cliente adecuado. Esto significaba
que ambos, el trabajador y el cliente,
estaban despersonalizados. No son per-
sonas, son como pollitos en la maqui-
naria. Esta organizacion funciona bien
con la gente que reparte paquetes, pero
cuando se trata de contacto humano y
especialmente cuando se trata de cosas

como quién va a ayudarte con la higie-
ne personal, quién va a ayudarte en el
lavabo, es cuando el factor humano
adquiere una gran importancia. Como
consumidor de servicios estabas com-
pletamente oprimido, paralizado. Esto
fue lo que me encontré cuando Ilegué
aqui. Era bastante horroroso.

Cuando estuve en Los Angeles, gracias a
la ayuda econdémica del gobierno aleman
tuve la posibilidad de emplear a la gente
que a mi me gustaba para ayudarme. En
ese momento se realizé un campus abier-
to y entrevisté a becarios para asistirme
de manera adecuada en distintas tareas.
Entonces cuando llegué aqui, vi a toda
esa gente sujeta al sistema de esa maqui-
naria impersonal e incluso observé que
no se daban cuenta de la mala situacion
en la que se encontraban. Por supuesto,
no estaban satisfechos con sus vidas, no
tenian objetivos, no tenfan propésitos,
y unos cuantos estaban deprimidos. La
mayoria no eran realmente conscientes
de qué solucion les quedaba porque eran
los consumidores, estaban acostumbra-
dos a ello, no habia alternativas.

¢Como se promovié el cambio?

En el ano 1983, invité a algunos ami-
gos mios del movimiento de vida in-
dependiente de California a venir a
Estocolmo para hablar sobre la vida
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independiente, sobre el concepto de
retomar el control de sus propias vi-
das poniendo el locus de control den-
tro de cada individuo en lugar de fue-
ra. Sobre como hacerlo en términos
practicos, lo que significa en términos
de politica, sobre qué tipo de impli-
caciones tendria por ejemplo en los
servicios de asistencia doméstica. Fue
interesante ver que habfa un conflic-
to entre dos maneras de entender la
situacion: una era la perspectiva ame-
ricana y la otra la sueca, basada en
una vision colectiva de la situacion,
en la que la sociedad tenfa que res-
ponsabilizarse de la situacion. Ideo-
|6gicamente estaban en contra de la
solucién individual que proponian los
americanos. Esta discusién continta
vigente en la actualidad.

En aquel entonces la mayoria de la
gente decia que los servicios de ayuda
doméstica deberian ser publicos, for-
mados por el sector publico, por los
ciudadanos civiles y por el gobierno
civil.

Mis amigos de los EE. UU. y yo mismo
dijimos: “Yo soy el responsable de mi
vida. La persona con un cargo publico
sentada en el ayuntamiento no es res-
ponsable de mi vida... Soy responsable
de mi vida, si dejo que alguien se res-
ponsabilice de mi vida todo lo que puedo
hacer es quejarme si las cosas no funcio-
nan, pero practicamente no hay margen
de movimiento para cambiar las cosas
de manera constructiva...”. El mensa-
je para todos aquellos que no estaban
satisfechos con la solucién de vivir con
los samaritanos de casa o viviendo en
las instituciones fue: “iVenga! iNo te
quejes! iHaz algo al respeto!”. ¢Pero
qué vamos a hacer?, decian ellos. Bien,
una solucion es retomar el control de tu
vida, quitar el control de los servicios,
y el modo mas directo es convertirse en
el empleador de tu asistencia. No tene-
mos el control de los servicios porque
estos servicios han sido disefiados para
nosotros desde el objeto y no desde el
sujeto. Me veo a mi mismo como una
persona capaz de cambiar las cosas,
mientras que si permaneces en el papel
de victima te sientes desesperado, no
hay manera de cambiar las cosas por-
que siempre ves el control fuera de ti.
Fue muy dificil transmitir estas ideas,
pero resulté una tarea pedagégica de lo
mas interesante.
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Esto fue en los anos 80, las cosas han
cambiado, toda la sociedad ha cam-
biado de alguna manera. Al principio
éramos 22 personas cuando creamos
la cooperativa para negociar con la
ciudad de Estocolmo y formulamos
una peticidon para un proyecto piloto
donde exigimos tener el dinero que
anteriormente habfa servido para los
servicios de ayuda doméstica, para
los samaritanos, y teniamos que ser
capaces de emplear a esos samarita-
nos en nuestra cooperativa. De este
modo cada uno de nosotros seria el
jefe de su asistencia. Hubo una resis-
tencia tremenda ante esta idea tan
simple. Al final, surti6 efecto, los po-
Iiticos de la izquierda se opusieron y
obtuvimos el apoyo de los politicos de
la derecha.

No es demasiado légico

Es l6gico, porqué la izquierda en Sue-
cia tiene la costumbre de resolver las
cosas de manera colectiva. La izquier-
da presentaba méas oposicion por el
hecho de estar mas cercana a los sin-
dicatos. Es una triste verdad que en la
mayoria de sitios las uniones sindicales
prefieren las grandes instituciones a
los servicios basados en la comunidad.

Para mi sorpresa fui considerado como
una persona muy de derechas porque
dije que necesitdbamos tener autode-
terminacion individual, que se conside-
ra un concepto muy conservador aquf
en Suecia.

Me sorprende

Si, sé que para mucha gente es sor-
prendente. Asi, después de muchos
tramites burocraticos, en la coope-
rativa que he mencionado éramos 22
personas cuando empezamos y ahora
somos 240. Pero no sélo esto, ayuda-
mos a constituirse a alrededor de otras
10 cooperativas por todo el territorio
sueco. Este movimiento influyé en las
politicas sociales y finalmente nuestro
modelo llegd a ser el modelo para una
nueva legislacion desde el ano 1994.
Ahora las personas con discapacidad
reciben dinero del gobierno para este
propésito y asi poder emplear a su
propia asistencia personal. Te con-
viertes en empleador comprando los
servicios de una cooperativa, de una
empresa privada sin animo de lucro o
con animo de lucro, o bien compras
los servicios del gobierno.

{Como ve el futuro, las expectativas
de las personas con discapacidad

en relacion a la filosofia de la vida
independiente?

La vida independiente se ha converti-
do en un eslogan, hay que tener mu-
cho cuidado con lo que se quiere decir
con ello. A menudo se utiliza el tér-
mino pero no la idea, es sélo un uso
cosmético del lenguaje utilizado para
ahorrar dinero. Como en el caso de In-
glaterra, donde el gobierno se ha pro-
puesto propagar el movimiento de vida
independiente por todo el pafs, dando
dinero a la gente, no demasiado, para
contratar su propia asistencia porque
es mas barato que si el gobierno lo in-
virtiera en los empleados. Y en el caso
de Espafia, es muy gracioso, continda
habiendo el clasico desarrollo donde el
gobierno esta dispuesto a gastar mas
dinero en mantener a las personas en
las instituciones que en facilitar que
estén fuera de ellas. ¢Coémo se llama
esta nueva ley?

La ley de la dependencia

Pagan 700 € al mes para que alguien
que vive en la comunidad pague su
asistencia personal, pero por otro
lado iestan dispuestos a pagar 2.400
€ al mes si vive en una institucion!
Esto tiene que ver con el fuerte lobby
de proveedores de las instituciones.
¢Es una inversion gastar 2.400 € en
mantener a una persona en una insti-
tucion? Después no habra ningin tipo
de devolucién. Si vives en una insti-
tucién, es muy dificil tener una vida
productiva, en la mayoria de ellas
no puedes tener familia, criar hijos,
si existe algln trabajo éste es en la
propia institucion, no hay devolucion
posible. No existe la posibilidad de
convertirse en un ciudadano que paga
sus impuestos. Ademas, la calidad de
vida no sera fantastica, sera una vida
restrictiva. Esto no es una inversion.
En cambio, si se invierte en potenciar
vidas productivas, en gente que tenga
ilusiones, que quiera trabajar y que
tenga habilidades para hacer algo en
su vida, esto si es una inversion.

Joan Sauri
Psicologo Institut Guttmann



