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Opresién benigna

La politica social rara vez es elaborada por las personas a las que afecta. Mas bien, se formula en base a
consideraciones politicas por parte de politicos y burdcratas que, por necesidad, tienen un conocimiento
limitado de las condiciones de vida de otras personas, especialmente en lo que respecta a los que tenemos
grandes discapacidades, que dependemos de otras personas para sobrevivir y necesitamos asistencia
practica para las actividades de la vida diaria, como levantarnos de la cama, vestirnos y la higiene personal.
Cuanto mayor es nuestra dependencia, mas asumen los demas que tienen derecho a opinar sobre nuestras
necesidades y menos podemos opinar los afectados sobre cédmo queremos vivir nuestras vidas y qué
recursos sociales necesitamos. En consecuencia, las soluciones y los servicios suelen hacernos mas
dependientes de los demas en lugar de independientes.

En la mayoria de los paises, la evidente falta de recursos materiales nos relega a una existencia limitada e
indigna, obligados a depender de la bondad y la caridad de los demas. También en Suecia, las estadisticas
oficiales muestran que somos ciudadanos de segunda clase. (National Board of Health and Welfare 2010) Sin
embargo, los mecanismos que generan la dependencia son mucho mas sutiles en Suecia. Las bajas
expectativas, las actitudes sobreprotectoras y las limitadas oportunidades de autonomia en la vida cotidiana y
en los proyectos de vida que encontramos hacen que muchos de nosotros experimentemos insatisfaccion,
frustracién y una silenciosa desesperacion, sin saber por qué.

El propio hogar como institucion

Hasta la década de 1990, las personas con discapacidades extensas en Suecia tenian pocas opciones en
cuanto a soluciones de apoyo diario y vivienda. Las Unicas opciones disponibles para alguien que requeria
ayuda para levantarse en la mafana, vestirse, asearse y bafiarse eran la familia, un hogar colectivo
(gruppbostad) (1) o un apartamento de viviendas colectivas (boendeservice) (2). Pocas personas se las
arreglaban para vivir solas sélo con los servicios de ayuda a domicilio de la comunidad (hemtjénst). Es cierto
que las grandes instituciones habian desaparecido -al menos para las personas con discapacidades fisicas-,
pero el hogar se habia convertido en una institucién. (3) El personal de los servicios de ayuda a domicilio de
base comunitaria y de las viviendas colectivas tomaba |la mayoria de las decisiones relacionadas con la vida
diaria, qué tareas podian llevarse a cabo y cuanto tiempo podian quedarse los coloquialmente llamados
"samaritanos del hogar" ("hemsamariter') (Ratzka, 1982). También podian tomar decisiones sobre el
mobiliario, como la altura de la cama, y la hora a la que el usuario debia acostarse -las personas mayores a
veces tenian que acostarse antes de las cinco de la tarde en verano con una merienda al lado de la cama.

Los términos "ayudante a domicilio" y viviendas colectivas subrayan que la asistencia se presta en el hogar y
que los servicios no pretenden promover la capacidad de los beneficiarios para asumir el lugar que les
corresponde afuera del hogar: en la familia y la sociedad en igualdad de condiciones con los demas en lo que
respecta al trabajo, el ocio, los viajes, las relaciones sociales y la formacién de una familia. Los servicios de
ayuda a domicilio y de viviendas colectivas significaban esencialmente un arresto domiciliario para las
personas que necesitaban asistencia fisica durante todo el dia, independientemente de su ubicacion.

Sobre todo, los usuarios no tenian derecho a rechazar la ayuda. En su conmovedor poema "Era la primera
vez que nos encontrabamos y yo era muy timida", Annika Jacobsson describié un encuentro en su
apartamento de viviendas colectivas en los afios 80 con un joven que la ayudd a desvestirse, lavarse y
cambiarse la compresa. (4) El lema era "todos van a todos", lo que en una vivienda colectiva de Estocolmo
significaba que los usuarios tenian que tratar con hasta 67 miembros del personal diferentes durante un mes.
(5) Como el sistema implicaba compartir el personal, los usuarios tenian que aceptar la ayuda de personas



con las que podian no llevarse bien y las mujeres se veian obligadas a aceptar la ayuda de los hombres.
Como dijo una mujer en una conferencia en los anos 80, "s6lo cuando tenia servicios de ayuda a domicilio no
tenia ningun control sobre los hombres que entraban en mi dormitorio". Si un usuario pedia a ciertos
empleados con demasiada frecuencia, o socializaba con ellos en su tiempo libre, se corria el riesgo de que el
supervisor trasladara al empleado implicado a otro distrito. La idea era mantener una relacion profesional para
que el usuario del servicio no pudiera "aprovecharse" de la situacion.

Ademas, muchos empleados de los servicios de viviendas colectivas y de ayuda a domicilio estaban
descontentos, lo que provocaba un elevado absentismo. Los demas empleados tenian que asumir las
funciones de los ausentes, lo que a menudo significaba que sélo habia tiempo para ayudar en lo que el
personal consideraba mas necesario. En un municipio que estudié en 1987 descubri que las necesidades de
los clientes se habian evaluado en un 20% mas de horas de ayuda a domicilio de las que el municipio habia
presupuestado, lo que implicaba que el departamento de servicios sociales no habia tenido la intencién de
prestar todos los servicios que los clientes necesitaban. Una forma conveniente de conseguir este ahorro era
no sustituir a los empleados ausentes (Ratzka, 1990). En estos tiempos, el empleador no tenia que pagar las
bajas por enfermedad, lo que significaba que el municipio realmente ahorraba dinero cuando los empleados
llamaban a filas.

Soluciones de mosaico

Las personas con discapacidades extensas necesitan asistencia practica diaria para muchas tareas. En los
afios 80, en Suecia, varias autoridades compartian la responsabilidad de prestar servicios de asistencia.
Aunque los usuarios de los servicios no veian ninguna diferencia entre ir al bafio en casa, en el trabajo, en la
escuela o mientras hacian recados en la ciudad, la responsabilidad de asistir a los clientes podia dividirse
entre hasta seis o siete autoridades: los servicios de ayuda a domicilio del municipio; su unidad de servicios
de viviendas colectivas; el servicio de enfermeria a domicilio de la Diputacion (hemsjukvard) en los municipios
en los que el aseo estaba clasificado como intervencion médica; para las personas discapacitadas que
trabajaban, la Junta Laboral de la Diputacion (/&dnsarbetsnédmnden) pagaba a los empresarios por prestar esa
asistencia; los servicios de asistencia en la escuela (elevassistans); la junta de servicios de asistencia en la
universidad (styrelsen fér vardartjanst); o el servicio municipal de escolta (ledsagarservice).

Las autoridades tenian cada una sus evaluaciones perioddicas de las necesidades, los administradores, las
horas de teléfono para reservar los servicios y los largos plazos de entrega. Por ejemplo, los usuarios debian
reservar los servicios de escolta con al menos una semana de antelacion y los de transporte con dos dias.
Encajar las piezas del rompecabezas de la vida diaria requeria un tiempo y una energia considerable, asi
como capacidad de planificacion y organizacién, un alto umbral de frustracion y habilidades sociales
avanzadas. El personal que trabajaba en estos servicios del monopolio publico sabia que los usuarios no
teniamos eleccion y nos trataba en consecuencia. La mayoria de los usuarios solo se las arreglaban para
conseguir ayuda para las necesidades mas urgentes y, siempre que podian, se abstenian de someterse al
trato, a menudo humillante.

La probabilidad de que la cadena de servicios se rompiera aumentaba con cada servicio adicional del que
dependia el usuario, ya que en cada eslabon podian surgir problemas y retrasos.

En una conferencia celebrada en Estocolmo en 1986, una mujer que vivia en una unidad de vivienda
colectiva relatdé cémo habia perdido dos dias de trabajo esa misma semana. Debido al elevado absentismo
del personal en su unidad de vivienda colectiva, tenia una nueva asistente que no estaba familiarizada con su
rutina matutina. Cuando el servicio de transporte especial llamé a la puerta, ella todavia estaba en la cama.
Como el servicio de transporte no podia esperar y los viajes debian pedirse con al menos dos dias de
antelacion, no tuvo mas remedio que coger la baja por enfermedad o un dia de vacaciones.

Cuando la vida se fragmenta en muchos pedazos sobre los que el individuo no tiene control, se desarrolla un
sentimiento de impotencia y exclusion, junto con la resignacion. Se hace dificil ver la propia vida como un todo
del que uno mismo es responsable en ultima instancia. Sin la capacidad de planificar el futuro, no hay futuro.

Estas soluciones han sido desarrolladas paulatinamente a lo largo de los afios por los funcionarios de los
servicios sociales, los politicos y las organizaciones de discapacitados, que en aquella época estaban



formadas en su mayoria por representantes electos y funcionarios sin discapacidad. Los servicios de ayuda a
domicilio, las viviendas colectivas y los hogares colectivos mejoraron significativamente la calidad de vida en
comparacion con las grandes instituciones, que se estaban eliminando en ese momento (pero que todavia
existen en muchos otros paises). Aun asi, la politica sueca en materia de discapacidad de los afios 70 y 80
contenia muchas soluciones especiales que conducian y perpetuaban la marginacién de nuestro colectivo,
limitando nuestras oportunidades de participar plenamente en la sociedad. La autodeterminacion sobre
nuestro cuerpo, la vida cotidiana, el hogar y los proyectos de vida determinan nuestras oportunidades de
educacion, carrera, ingresos, relaciones sociales y formacién de la familia. En comparacion con el grado de
autodeterminacion que otros ciudadanos dan por sentado, entonces éramos ciudadanos de segunda clase, y
lo seguimos siendo hoy.

Una mirada desde fuera

En 1973, llegué a Suecia como investigador de 30 afios con mi silla de ruedas eléctrica y mi ventilador, soltero
y necesitado de la ayuda practica de otras personas en la vida cotidiana. Venia de Los Angeles, donde habia
estudiado siete afios en la Universidad de California. En 1966, me habia trasladado a California desde
Munich, Alemania, donde habia vivido en una institucion durante cinco afios tras haber contraido la
poliomielitis en 1961. Después de cinco afios en una institucion, en la que el personal habia regulado mi vida
diaria con todo detalle, incluso en lo que respecta a las visitas al bafio, no me resulté facil gestionar la
transformacion, casi de la noche a la mafana, de paciente (6) y objeto de cuidados a sujeto y jefe. En Los
Angeles, era yo quien contrataba, formaba, programaba, supervisaba, pagaba y motivaba a los que me
ayudaban con las necesidades personales, las tareas domésticas y otras tareas. Sin ningun modelo a seguir
(7), me costo varios afios de ensayo y error y pequefios éxitos antes de sentirme razonablemente en control
de mi situacion de asistencia. El dinero para los sueldos de mis asistentes, mediante una solucién ad hoc no
burocratica, procedia del gobierno del Estado de Baviera.

En Suecia, me fascind una paradoja. Por un lado, me encontré con una sociedad del bienestar altamente
profesionalizada, con una redistribucién de los ingresos y con servicios financiados por los impuestos
disefiados para reducir las desigualdades en el bienestar. Por otro lado, muchas personas con extensas
discapacidades carecian de educacion, trabajo, compromiso y relaciones sociales, lo que veian como un
resultado natural de su discapacidad. En California, donde la red de seguridad social no estaba ni mucho
menos tan desarrollada como en Suecia, tuve muchos amigos con discapacidades extensas en el movimiento
jéven de Vida Independiente: personas con ganas de vivir que estudiaban o trabajaban, se implicaban en
asuntos civicos y contrataban asistentes personales con pagos directos de las autoridades locales (Ratzka,
1982).

Encontré una explicacién a la paradoja sueca cuando se acabé el dinero de mi beca de investigacion y tuve
que utilizar yo mismo los servicios municipales de ayuda a domicilio. De este modo, adquiri experiencia de
primera mano sobre otra forma de resolver las necesidades de las personas con discapacidades extensas,
una leccion que pagué con una fuerte disminucion de la autodeterminacién (Lundeqvist, 2002). La experiencia
me permiti6 comparar la vida institucional, los servicios de ayuda a domicilio y lo que mas tarde llamaria
asistencia personal, en funcién de su respectivo impacto en la autopercepcioén y la calidad de vida del usuario.

El movimiento de Vida Independiente abrié el camino

El movimiento de Vida Independiente (8) fue lanzado en California a principios de los afios 70 por unas
cuantas personas con discapacidades extensas que necesitaban asistencia para las actividades de la vida
diaria. Se consideraban un movimiento de derechos civiles y de autoayuda, inspirado en la lucha de los
afro-americanos y otros grupos por la igualdad de derechos, y se comprometian a trabajar por la
autodeterminacion y contra la sobreproteccion, el paternalismo y la discriminacién absoluta. (9)

A nivel internacional, el movimiento se convirtié en una fuerza importante y contribuyé a la Convencion de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (10) con el cambio de paradigma de paciente a
ciudadano que representa la Convencién, el lenguaje de la Convencién y especialmente con el articulo 19,
que consagra el derecho a vivir incluido en la comunidad con autodeterminacion.



A nivel local, el movimiento de Vida Independiente trabaja en grupos de autoayuda, a menudo llamados
Centros de Vida Independiente, que pronto se extendieron por toda Norteamérica, asi como a otros
continentes. Como movimiento de autoayuda tipico, ofrece reuniones de apoyo entre pares (peer support)
para personas con discapacidad. Los participantes en estas reuniones -sélo personas con discapacidad-
comparten informacion, consejos y trucos del oficio, experiencias y conocimientos para apoyarse y aprender
unos de otros. De este modo, se benefician de los errores y aciertos de los demas en situaciones como la
contratacion y supervision de asistentes personales. Estas reuniones permiten a los participantes aprender
cémo interiorizamos la actitud a menudo sutiimente sobreprotectora y paternalista de nuestro entorno hacia
nosotros, cdmo los prejuicios pueden convertirse facilmente en profecias autocumplidas y, en ultima instancia,
cémo podemos animarnos unos a otros en el proceso de transformacion y liberacién individual. El apoyo entre
pares nos ayuda a comprender que no estamos solos con nuestros problemas, que "no hay algo malo en mi"
y que podemos apoyarnos mutuamente para asumir una mayor responsabilidad en nuestras vidas y ocupar el
lugar que nos corresponde en la familia y la sociedad.

Segun el movimiento de Vida Independiente, primero debemos exigirnos a nosotros mismos. No podemos
exigir que los demas nos vean como personas de igual valor, como ciudadanos corrientes que comparten una
misma necesidad de respeto, reconocimiento y amor, si no lo hacemos nosotros mismos (Ratzka, 1988).

Los principios caracteristicos de este movimiento de derechos civiles y de autoayuda son los siguientes

- desmedicalizacion (somos ciudadanos, no pacientes)

- la interdiscapacidad (cross-disability - la experiencia comun de la discriminacion nos une, los
diagnésticos nos separan)

- desinstitucionalizacién (eliminacion progresiva de las instituciones, incluidas las "modviles"
instituciones que dirigen nuestras vidas)

- desprofesionalizacion (somos los principales expertos en nuestras necesidades)

- la autorepresentacion (debemos hablar en nuestro nombre, individual y colectivamente).

(Ratzka, 2003)

La reivindicacion mas importante del movimiento es que las personas con discapacidad deben tener el mismo
grado de autodeterminacion y libertad de eleccion que los demas dan por sentado. Puesto que somos los
principales expertos en nuestras necesidades, es nuestra responsabilidad, individualmente y como grupo,
tomar la iniciativa y desarrollar, probar y difundir soluciones que nos hagan mas independientes. El mensaje
del movimiento lo captan mejor las personas con grandes discapacidades que dependen de la ayuda diaria
de otras personas y que, por tanto, son las mas vulnerables a la sobreproteccion, el control y el paternalismo.

Uno de los requisitos para lograr la autodeterminacion vy la libertad de eleccién con responsabilidad, segun la
filosofia de Vida Independiente, son los pagos directos (direct payments) para la compra de bienes y servicios
que las personas con discapacidad puedan necesitar para compensar sus discapacidades. Los pagos
directos permiten a las personas convertirse en empleadores y contratar a sus asistentes personales o
convertirse en clientes y comprar bienes y servicios en un mercado, en lugar de tener que aceptar los
servicios en especie prestados por un monopolio. Por lo tanto, los pagos directos para la asistencia personal
son la piedra angular de la estrategia de empoderamiento del movimiento de Vida Independiente. Los pagos
directos se consideran la herramienta mas importante para eliminar progresivamente las instituciones de todo
tipo, fijas y moviles (como los servicios de ayuda a domicilio).

De los servicios basados en la oferta y la impotencia

La diferencia crucial entre la asistencia personal, por un lado, y los servicios de ayuda a domicilio y la
asistencia institucional, por otro, es que la asistencia personal esta impulsada por la demanda y los otros
servicios estan impulsados por la oferta. (11) En el caso de los servicios impulsados por la oferta, el
proveedor (en Suecia suele ser un gobierno municipal) tiene un presupuesto que cubre los costes de un
determinado numero de horas de trabajo de los empleados. El proveedor distribuye el personal entre los
residentes, basandose en la evaluacion que hace en cada momento de las necesidades de los residentes. A
menudo, los usuarios se ven obligados a esperar cuando el personal considera que las necesidades de otros
residentes son mas urgentes. Una persona, por ejemplo, podria querer ducharse o invitar a sus amigos a una



comida casera, pero tendria que esperar hasta que el personal de la vivienda colectiva no estuviera ocupado
con un vecino o una reunion del personal.

Lo tipico de los servicios basados en la oferta es que los usuarios no tienen alternativa, sino que deben
aceptar lo que se les ofrece: los servicios basados en la oferta suelen ser prestados por monopolios. En el
Estocolmo de los afios 80, la unica solucidn para los usuarios insatisfechos con sus servicios municipales de
ayuda a domicilio o de vivienda colectiva era trasladarse a otro barrio o municipio. En un esfuerzo por
simplificar la administracion del proveedor, los servicios impulsados por la oferta suelen consistir en un
paquete fijo de servicios en el que los usuarios no pueden sustituir un ingrediente por otro. Por ejemplo, los
usuarios no pueden seguir viviendo en un apartamento de viviendas agrupadas, si no utilizan el personal de
alli. Los proveedores de servicios agrupan el paquete de servicios basandose en sus suposiciones sobre las
necesidades del grupo objetivo, apuntando a una media imaginaria. Por lo tanto, todos los usuarios se ven
obligados a aceptar el mismo servicio segun el principio de "una talla Unica para todos", a pesar de que las
personas con discapacidad son como las demas personas, ya que difieren entre si en cuanto a capacidades
individuales, gustos, intereses, circunstancias familiares, edad, ocupacion, discapacidad, necesidades y
aspiraciones. Por ejemplo, las viviendas colectivas de Estocolmo solo tienen apartamentos de uno o dos
dormitorios, pero no casas unifamiliares; al parecer, el Departamento de Servicios Sociales no esperaba que
las personas con extensas discapacidades quisieran tener hijos o un jardin.

Hacia los servicios basados en la demanda y el poder del consumidor

Por el contrario, los servicios orientados a la demanda se basan en un mercado en el que muchos
vendedores utilizan el precio y la calidad para competir por los clientes. Se ofrece una variedad de servicios
diferenciados, dirigidos a diferentes grupos y nichos dentro del grupo objetivo. Los servicios en competencia
ofrecen libertad de elecciéon y aceleran la innovacion y el desarrollo. Los mercados impulsados por la
demanda requieren clientes con poder adquisitivo. Sin embargo, en muchos casos el dinero nuevo es
innecesario. Por ejemplo, los fondos publicos que se habrian utilizado para cubrir los servicios de ayuda a
domicilio y de vivienda colectiva pueden convertirse en pagos directos que van directamente a los usuarios. El
dinero sigue al usuario, no al proveedor. La soluciéon da poder a los consumidores y, al mismo tiempo, crea
incentivos para ofrecer los servicios que se demandan. También aumenta la libertad de eleccién y la movilidad
en cuanto a la ubicacion y el tipo de vivienda: la oportunidad de vivir solo, como parte de una familia o
colectivo, en un apartamento alquilado, un condominio o una casa unifamiliar. Los pagos directos también
permiten a quienes lo prefieren convertirse en empleadores y contratar y pagar a sus ayudantes. Esta opcién
ofrece a los usuarios la mejor oportunidad de conformar su soluciéon de asistencia para satisfacer sus
necesidades y deseos particulares, al tiempo que garantiza el mayor control posible sobre la calidad del
servicio.

Los servicios basados en la demanda mejoran las oportunidades de autodeterminacion y, por tanto, pueden
sacar al usuario de la impotencia que suele acompafar a los servicios basados en la oferta. En lugar de
malgastar su energia y frustrarse y amargarse por los intentos infructuosos de influir en la jerarquia de los
servicios de ayuda a domicilio o de vivienda colectiva, los pagos directos permiten a los usuarios convertir esa
misma energia en algo positivo, como la personalizaciéon de su propia solucion de asistencia personal. La
respuesta es inmediata en forma de mejora de la calidad de vida, por ejemplo, cuando el usuario puede
emprender un viaje al extranjero con un buen asistente contratado para ello. Los usuarios pueden aprender
de sus errores y celebrar sus éxitos. Supervisar a otros no es facil, pero puede ser muy educativo. Recuperar
gradualmente el control de nuestro cuerpo y de nuestra vida nos permite reforzar la confianza en nosotros
mismos y nos ayuda a tener una visidbn mas positiva de la vida.

Basandome en estos pensamientos, a principios de los afios 80 empecé a contactar con personas que
utilizaban servicios de ayuda a domicilio o de vivienda colectiva, escribi articulos sobre el problema, presenté
modelos extranjeros y lancé el concepto de pagos directos para la asistencia personal en Suecia (Ratzka,
1982). Propuse la responsabilidad financiera a nivel nacional y los pagos directos del sistema nacional de
seguridad social financiado por los impuestos (Férsdkringskassan) para que los usuarios pudieran contratar
asistentes personales o comprar servicios de asistencia a los proveedores.

“El actual subsidio por discapacidad (handikapperséttningen) podria aumentarse para incluir el coste de la
asistencia personal necesaria debido a discapacidades fisicas. La evaluacion debe abarcar todas las



situaciones en las que se necesita asistencia personal: no sélo las tareas que tradicionalmente prestan los
servicios municipales de ayuda a domicilio, sino también la asistencia necesaria para asumir las propias
responsabilidades en la familia, la asistencia en la educacién, en el trabajo, durante el tiempo de ocio y en las
vacaciones, al acudir a lugares de la ciudad o al viajar al extranjero, para la interpretacién o la lectura.”
(Ratzka, 1986) (12)

“Al recibir el dinero del Estado directamente en nuestras manos, tendriamos el poder adquisitivo a nuestra
disposicion para crear un mercado de estos servicios, en el que las diferentes empresas competirian entre si.
El cliente contrataria a una o varias empresas y cambiaria segun sus necesidades. O bien, los usuarios
podrian organizar su asistencia personal de la forma en que pensamos hacerlo dentro del proyecto STIL”
(Ratzka, 1986)

Nace la asistencia personal

El concepto de asistencia personal implica que el usuario de la asistencia, como empleador de los asistentes,
decide quién trabaja para él, con qué tareas, cuando, dénde y como. La definicion se amplié posteriormente
para incluir situaciones en las que el usuario, como cliente, contrata los servicios de un proveedor de
asistencia personal. En ambas soluciones es crucial que los individuos puedan elegir el nivel de control y
responsabilidad sobre su servicio que mas les convenga en un momento dado, y que los usuarios puedan
personalizar los servicios en funcion de las necesidades, capacidades, circunstancias, preferencias y
aspiraciones individuales. (Ratzka, 2004)

"Personal” en la "asistencia personal” no se refiere al hecho de que los asistentes puedan trabajar en tareas
fisicas intimas como la higiene personal - los servicios de ayuda a domicilio del gobierno local también nos
habian ayudado en la ducha. La diferencia crucial esta en la dimension politica de "personal”, que implica la
individualizacién en la toma de decisiones y la concentracidon de poder en una sola persona: el usuario, ya
que el dinero seguiria al usuario, no al proveedor. Esta disposicion permite a los usuarios tomar las riendas y
dar forma al disefio organizativo y administrativo de sus servicios en funciéon de sus circunstancias
individuales: decidir cuanta responsabilidad operativa estan dispuestos a asumir, el numero de asistentes a
los que asignaran sus horas de asistencia, elegir a qué asistentes se invitaria a nuestras vidas privadas,
hogares y familias para que nos presten ayuda doméstica, nos asistan en nuestras necesidades corporales,
nos ayuden en los aspectos fisicos de la crianza de los nifios pequefios y nos acompafien a la escuela y al
trabajo, a visitar a los amigos, durante las actividades de ocio y cuando viajemos.

Este enfoque crea servicios basados en la demanda: nuestro poder adquisitivo atrae a los proveedores de
servicios que compiten adaptando sus servicios a nuestras necesidades individuales. En los servicios
impulsados por la oferta, los proveedores no compiten y no tienen ningun incentivo para ofrecer una
personalizacion, ya que su esfuerzo organizativo adicional no se veria recompensado con mayores ventas:
los clientes se ven obligados a aceptar lo que se les ofrece. Ademas, una conversion gradual e incremental
de los servicios basados en la oferta para alcanzar el mismo grado de autodeterminacién que los servicios
basados en la demanda es una ilusion, ya que la diferencia de calidad depende de quién tenga el poder
adquisitivo (Ratzka, 2011). No instituciones moviles a la manera de los servicios de ayuda a domicilio, no
soluciones de tipo “una talla Unica para todos” que puedan llamarse "asistencia personal.”

La conferencia de 1983: un importante punto de partida

En diciembre de 1983, llevé la iniciativa a una conferencia internacional en Estocolmo, en la que participaron
como ponentes Ed Roberts y Judy Heumann, figuras clave y amigos del movimiento de la vida independiente
en Estados Unidos, que presentaron la ideologia y el enfoque del movimiento de la vida independiente. (13)
La conferencia fue la primera de este tipo en los paises nérdicos. Uno de los muchos temas de la conferencia
fue la afirmacion de que las personas que dependen de la ayuda practica diaria de otros deben ser el
empleador o el supervisor de sus asistentes personales para lograr la autodeterminacion sobre su cuerpo y
sus vidas. Los representantes del movimiento de la discapacidad establecido se opusieron a esta nocién, ya
que la mayoria de ellos no necesitaban asistencia personal. El movimiento sueco de discapacitados llevaba
mucho tiempo luchando por unos servicios municipales de ayuda a domicilio y de vivienda colectiva mas



eficaces, exigiendo mas informacién y formacién para el personal. Su postura era que todo cambio debia
producirse dentro de las estructuras municipales existentes. (Ratzka, 2003)

A los representantes de las organizaciones de discapacitados tradicionales les resultaba dificil entender que
la cooperacion en igualdad de condiciones entre los residentes y el personal no es posible en un sistema
impulsado por la oferta en el que los servicios se basan en estructuras jerarquicas y en una planificacion
centralizada de arriba abajo. No veian la relacion trabajador-residente en funcién de la desigual division de
poderes. También consideran que es responsabilidad de la sociedad encontrar soluciones a los problemas.
Unos pocos comentaron que la asistencia personal podria ser apropiada para la tradicion individualista
estadounidense, pero no para la tradicion del Estado del bienestar sueco, "donde tenemos soluciones
colectivas para cuidarnos unos a otros".

A pesar de esta resistencia, un pequefo grupo de participantes en la conferencia que necesitaban servicios
de ayuda a domicilio o que vivian en viviendas colectivas continué reuniéndose regularmente después de la
conferencia bajo mi direccién -sin representantes del movimiento de la discapacidad establecido- para
formular una solucién de asistencia personal para ellos mismos y para los demas.

El proyecto piloto

En la primavera de 1984, el grupo formd una organizacién sin animo de lucro y se denominé Cooperativa de
Estocolmo para la Vida Independiente (STIL). Segun los estatutos, solo las personas que necesitan asistencia
personal pueden ser socios y miembros de la junta directiva. Durante los dos afos siguientes, desarrollé una
propuesta para un proyecto piloto con unos 20 participantes. La mayoria de los puestos administrativos del
proyecto estarian reservados a personas con discapacidad. El objetivo del proyecto piloto era probar la
asistencia personal dirigida por el consumidor de forma privada. El municipio de Estocolmo contrataria a STIL
como proveedor de servicios para los miembros de STIL que actualmente recibian servicios municipales de
ayuda a domicilio o de vivienda colectiva. La cooperativa funcionaria como empleador de los asistentes con
todas las responsabilidades legales concomitantes y delegaria todas las demas tareas en los miembros
individuales de la cooperativa, como la contratacion de asistentes, la negociacion salarial, la formacion, la
programacion y la supervision de sus respectivos asistentes personales. El objetivo era permitir que el usuario
individual de la asistencia tuviera la maxima autodeterminaciéon con un minimo de trabajo administrativo.

Como subcontratista del municipio, STIL recibiria una compensacién por hora correspondiente al coste medio
por hora actual del municipio por los servicios de asistencia personal en el hogar del usuario. Asi, el modelo
de STIL no supondria ningun coste afiadido para el ayuntamiento, sino una mayor calidad para los usuarios.
Nuestro "argumento de venta" era "mejor calidad por el mismo coste". Como organizacion sin animo de lucro,
la cooperativa no tenia propietarios que se beneficiaran de ningun beneficio. Cualquier exceso de ingresos se
reinvertiria en la organizaciéon en forma de formacion, grupos de apoyo y proyectos de desarrollo para los
miembros y otras personas que quisieran mejorar los servicios de asistencia, tanto dentro como fuera del
condado de Estocolmo. (Ratzka, 1992)

En un principio, la asistencia personal estaba destinada principalmente a personas con discapacidades
fisicas, pero la solucién pronto demostrd ser adaptable a personas que, por otras causas, necesitan ayuda en
sus actividades diarias. Uno de los participantes en el proyecto piloto de STIL era un joven con sindrome de
Down cuyo madre ayudaba a supervisar a las personas que le ayudaban en las actividades diarias
interpretando a su hijo. "Supervisor adjunto", "co-supervisor" o "garante del servicio" son titulos para el papel
en el que una o mas personas en las que los usuarios de la asistencia confian complementan su capacidad
para supervisar a sus asistentes personales. Este papel suele ser desempefado por un familiar, un tutor legal,

un asistente o una persona empleada por el proveedor de asistencia.

La mayoria de los miembros de STIL se mostraban escépticos a la hora de contratar asistentes con formacion
en profesiones médicas como la enfermeria. Los enfermeros suelen formarse en entornos institucionales,
como residencias de ancianos u hospitales, en los que los pacientes estan en lo mas bajo de la jerarquia, una
actitud que no nos parecia la preparacion ideal para un trabajo en el que el usuario de la asistencia es el jefe.
Ademas, las residencias de ancianos y los hospitales suelen ser servicios basados en la oferta, sin las
condiciones necesarias para satisfacer las necesidades y preferencias de cada paciente, ni desde el punto de
vista organizativo ni desde el de los recursos, lo cual es el polo opuesto a nuestra definicion de asistencia



personal. Pero lo mas importante es que no nos veiamos principalmente como receptores de asistencia
sanitaria y preferiamos centrarnos en nuestro lado sano, mientras que la educacién enfermera se centra en el
enfermo. En el caso de las discapacidades causadas por una enfermedad en curso, insistimos en el derecho
al mismo grado de autocuidado que las personas no discapacitadas con enfermedades dan por sentado, con
la diferencia de que nuestros asistentes, bajo nuestra direccién, nos ayudarian en el autocuidado. Sin
embargo, los limites de este enfoque se hacen evidentes en las personas con discapacidades multiples,
incluidas las condiciones cognitivas o psiquiatricas que requieren que la persona que presta asistencia posea
conocimientos especializados. (Ratzka, 1988) (14)

En el marco del proyecto STIL pondriamos a prueba nuestro concepto de asistencia personal y
desarrollariamos soluciones administrativas como argumentos y en preparacion de una reforma nacional, que
era uno de nuestros objetivos.

“Para poder vivir en cualquier municipio con la misma calidad de vida, para no ser siervos en nuestros
municipios, la responsabilidad de la financiacion debe estar lo mas centralizada posible, a nivel del Estado
nacional. Pero para que tengamos el mayor control posible de nuestra asistencia, la responsabilidad debe
estar lo mas descentralizada posible - con el usuario individual.” (Ratzka, 1986)

STIL promovié la propuesta en articulos de prensa, entrevistas y conferencias durante casi tres anos. Al
mismo tiempo, la cooperativa prepardé a sus miembros para sus futuras tareas como usuarios de asistencia
personal y como supervisores de sus asistentes personales a través de grupos de apoyo entre iguales en
frecuentes reuniones periodicas. Basandome en mi propia experiencia como empleador y supervisor de mis
asistentes personales en California tras una estancia institucional de cinco afos, era consciente de algunas
de las dificultades que podian encontrar nuestros miembros.

Una preparacién importante fue la autoevaluacion de nuestras necesidades individuales de asistencia
personal. Antes de que estuviéramos preparados para enfrentarnos a los trabajadores sociales del municipio
que evaluarian nuestras necesidades de asistencia personal, cada participante en el proyecto debia hacer su
propia evaluacion. Teniamos que llegar a una estimacion realista de las actividades que querriamos realizar
siempre que tuviéramos la asistencia personal adecuada. La necesidad de asistencia no queriamos
expresarla como un numero de intervenciones durante el dia, sino como la media de horas diarias repartidas
a lo largo de un afo. Sin embargo, a la mayoria de los miembros les resultaba dificil calcular cuantas horas
necesitarian para gestionar su vida diaria de forma digna, para estudiar o trabajar, para pasar tiempo con la
familia y los amigos, para hacer recados en la ciudad, para salir y para viajar. Para muchas personas la
pregunta era totalmente hipotética, porque siempre tenian que confiar en que otra persona tomara la iniciativa
para hacer algo juntos. Juntos elaboramos listas de comprobacion con los deberes y tareas que sabiamos
que podian hacer otras personas "normales" y calculamos el tiempo que razonablemente podrian tardar las
cosas. También practicamos en un juego de roles el proceso de contratacion, asi como las situaciones de
conflicto que podriamos encontrar como supervisores. Sobre todo, nos recordamos el "tullido modelo" que
todos llevamos dentro, que quiere complacer a los demas y no agitar el barco, que es maleable, se satisface
facilmente y no se atreve a exigir las condiciones de vida que otros dan por sentadas.
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La construccion del sistema

Comenzamos nuestro proyecto piloto en enero de 1987. Antes y durante el proyecto piloto tuvimos que
resolver muchas cuestiones administrativas y organizativas, sin ningun modelo de actividades similares.
Contamos con la ayuda de un abogado del Centro de Desarrollo Cooperativo y con un mentor en la persona
de Folke Carlsson, director de Styrelsen fér vardartjénst (una agencia gubernamental para suministrar a los
estudiantes discapacitados de la ensefianza superior servicios de alojamiento y asistencia) que también era
usuaria de asistencia personal. Teniamos que formular y negociar acuerdos sobre el reparto de
responsabilidades y flujos de dinero entre el ayuntamiento, la cooperativa y el socio individual.

La Administracion de Servicios Sociales de Estocolmo queria integrar nuestra soluciéon en sus actividades
habituales, ofreciéndonos el lugar de trabajo y el salario de un administrador a tiempo completo, ademas de
los costes de las ndminas de nuestros asistentes. Sin embargo, no nos interesaba que el ayuntamiento
controlara nuestras actividades, la expansién y la direccion del desarrollo. En su lugar, exigimos una tarifa
plana por cada hora producida que cubriera todos los costes, incluidos los salarios, la administracion y los
gastos generales, asi como las actividades de formacion y los proyectos de desarrollo. Queriamos desarrollar
el servicio con nuestros propios fondos generados y con una minima dependencia del municipio. La solucién
que queriamos formular y probar también debia servir de modelo para un sistema nacional de pago directo
por asistencia personal que proponiamos.

La tarifa plana equivaldria a los costes del municipio por los servicios de ayuda a domicilio en el hogar del
usuario, incluyendo el tiempo de desplazamiento entre usuarios, la administracién, los gastos generales, la
formacion y otros. Pero el sistema de contabilidad que utilizaba entonces el ayuntamiento no podia calcular su
coste por hora. Al final, STIL tuvo que presentar una estimacion del coste por hora de los servicios
municipales de ayuda a domicilio para que los politicos pudieran tomar su decision. (Ratzka, 1993)

Muchas de las normas y procedimientos que desarrollamos durante el proyecto piloto fueron adoptadas en
1994 por el sistema nacional de seguridad social (Férsédkringskassan) e incorporadas al reglamento de la Ley
de Apoyo y Servicios para Personas con Ciertas Discapacidades (LSS). Estas normas y procedimientos
consistian en la evaluacion de las necesidades en funcion del numero de horas dedicadas al usuario (en lugar
del numero de intervenciones o de las cantidades globales mensuales), el pago por parte del ayuntamiento
con un mes de antelacion, la contabilidad el uso de los fondos y la presentaciéon de informes a través de las
hojas de asistencia firmadas por los asistentes, un periodo de doce meses durante el cual el usuario individual
podia ahorrar y mover los fondos y las horas, y una tarifa fija por hora media de asistencia que incluia un
presupuesto que cubria la administracion y los gastos generales, la formacion tanto del usuario de la
asistencia como de los asistentes, los gastos de acompafiamiento de los asistentes en la ciudad o en los
desplazamientos, asi como las ayudas técnicas de los asistentes para el trabajo.

Las decisiones de la cooperativa solian ir precedidas de interminables debates durante nuestras reuniones
abiertas de la junta directiva, a las que solian asistir todos los miembros que tenian la oportunidad de
expresar su opiniéon. El proceso requeria mucho tiempo, pero daba resultados. La solidaridad en el apoyo
mutuo y en la promocién de nuestros objetivos era fuerte. Todos acudiamos cuando organizabamos
manifestaciones o parabamos el trafico en las calles en hora punta para apoyar a miembros individuales que
tenian problemas con el ayuntamiento. Sabiamos que muchas miradas estaban puestas en nosotros y que el
futuro del modelo STIL como solucién para otros dependia de lo bien que cada uno de nosotros manejara
nuestra recién adquirida libertad bajo responsabilidad. (Ratzka, 2003)

STIL se convierte en una fuerza politica

Conseguimos generar atencion mediatica en torno al proyecto STIL. ElI STIL se convirti6 en una fuerza
politica en el debate de los afios 80 sobre el reparto de papeles entre el Estado y el individuo en la produccion
de bienestar y la cuestion de quién estd mejor posicionado para garantizar el maximo bienestar.

Segun el politélogo Bo Rothstein, este tema ya se debatia en el seno del Partido Socialdemdcrata sueco en
los afios 40 (Rothstein, 1988). En aquella época, la influyente politica socialdemécrata Alva Myrdal abogé por
la "linea en especie”, en la que el Estado es propietario de empresas a través de las cuales produce bienes y
servicios, como ropa infantil adecuada que se distribuye en tiendas estatales. El concepto de linea en especie



se basa en el escepticismo sobre la capacidad de la poblacion para determinar sus propias necesidades. Por
el contrario, el entonces ministro de Asuntos Sociales, Gustav Méller, defendia la linea de dinero, en la que el
Estado refuerza el poder adquisitivo de los ciudadanos a través del sistema de seguridad social
(Forsékringskassan) para que puedan satisfacer sus propias necesidades. "La premisa basica era que los
propios ciudadanos sabian lo que necesitaban" (Rothstein, 1988). Y efectivamente, la linea de dinero de
Moéller gané con respecto a la pension general.

Los partidos de izquierda argumentaron que "sélo un sector publico fuerte garantiza el bienestar general" y
nos retrataron como defensores de la privatizacion. Desde esa direccion se nos veia como victimas incautas
de los politicos de derecha inspirados en Thatcher que querian desmantelar el sector publico. Intentamos
evitar acabar en ninguno de los dos bandos politicos: necesitibamos el apoyo de ambas partes.
Respondimos a los idedlogos de ambos bandos, en su mayoria no discapacitados, que apoyabamos una
sociedad basada en la solidaridad en la que el sector financiado por los impuestos fuera responsable de la
evaluacién de las necesidades, el ejercicio de la autoridad publica y la financiacién de estos servicios.
Expresamos nuestro escepticismo de que el Estado fuera el mejor proveedor de servicios, respaldado por
nuestra propia y amplia experiencia de primera mano.

“El modelo STIL es una forma de sustituir el monopolio del municipio como proveedor de servicios. El STIL
exige alternativas y competencia en la prestacién de servicios, pero quiere que la sociedad mantenga su
responsabilidad en la financiacién de los mismos". (Ratzka, 1990)

. ciertas decisiones deben seguir siendo privadas independientemente del sistema politico, como por
ejemplo cuando y cémo quiero irme a la cama cuando estoy cansado. Con el debido respeto a la democracia
parlamentaria, cuando necesito ir al bafio el proceso de toma de decisiones debe ser descentralizado y
terriblemente rapido.” (Ratzka, 1993)

El Sindicato de Trabajadores Municipales de Suecia se opuso firmemente a la propuesta de que los usuarios
de la asistencia funcionaran como empleadores y supervisores de su personal. Temian que explotaramos
despiadadamente a sus miembros y los trataramos como "criadas del siglo XIX". Esta resistencia no empezo6
a disminuir hasta principios de los afios 90, cuando un numero suficiente de generaciones de asistentes e
incluso las investigaciones cientificas  apoyaron la conclusion de que el entorno de trabajo de nuestros
asistentes era dos veces mejor en términos psicoldgicos y fisicos que el de sus homdélogos que trabajaban en
los estresantes entornos de los servicios de ayuda a domicilio y de vivienda colectiva, donde el personal no
podia elegir a los clientes para los que trabajaba. (Ratzka, 2003)

Muchos funcionarios de nivel medio de los servicios sociales municipales se sentian habitualmente
responsables de nosotros y dudaban de nuestra capacidad para convertirnos en empleadores y supervisores.
O posiblemente sentian que su propio papel se veia amenazado. No obstante, algunos funcionarios
compartian nuestra visién dinamica sobre la adquisicion de competencias y el desarrollo personal y estaban
de acuerdo con nosotros en que la mayoria de los usuarios de la asistencia podrian llegar a desempenar
estas funciones con el tiempo y con el apoyo de la cooperativa.

En general, a la mayoria de las personas, incluido el movimiento de la discapacidad establecido, les resultaba
dificil ver a los usuarios de asistencia como supervisores o empleadores de sus asistentes, como ya se ha
sefalado. Politicos y periodistas bienintencionados habian presentado durante mucho tiempo a nuestro
colectivo como el "mas débil de los débiles" al que la sociedad debia cuidar y proteger. Esta imagen nunca se
habia cuestionado, ya que en Suecia nunca habia habido personas ampliamente conocidas y visiblemente
capaces que necesitaran asistencia personal. La imagen también habia sido interiorizada por los propios
usuarios de la asistencia, especialmente por aquellos que habian recibido ayuda de las organizaciones de
discapacitados establecidas en su socializacion como personas con discapacidad. Estas organizaciones
promovian soluciones semi-institucionales como las viviendas colectivas. En Suecia, los empresarios son
considerados los pilares de la sociedad. Sugerir que "los mas débiles entre los débiles" pudieran ser
empleadores suponia poner patas arriba toda la piramide social.

Recibimos ayuda ideolégica de varias direcciones. Las guarderias gestionadas por los padres ya habian
empezado a complementar el monopolio municipal con sus soluciones cooperativas privadas. La evolucion de
la entonces Europa del Este, donde las desventajas de la economia de planificacion centralizada se habian



hecho cada vez mas evidentes a finales de los afos 80, también ayudd a nuestra causa: los servicios de
ayuda a domicilio y viviendas colectivas impulsados por la oferta pueden considerarse elementos de una
economia de planificacién centralizada. Dado que el proyecto piloto se gestionaria como una cooperativa,
jugabamos en la misma liga que los grandes movimientos populares HSB, Riksbyggen, Fonus, Folksam, KF,
Arla y otros (cooperativas de construccion de viviendas y de condominios, de seguros, de supermercados, de
agricultura). En retrospectiva, la eleccion de una organizacion sin animo de lucro en forma de cooperativa fue
crucial para el éxito de STIL. El énfasis tradicional del movimiento cooperativo democratico en la formacion,
combinado con los estatutos que restringen la afiliacion a los usuarios de la asistencia personal, dio lugar a
oportunidades de aprendizaje y apoyo mutuo entre comparieros. Al mismo tiempo, evitamos el debate sobre
coémo se utilizaria cualquier excedente de la empresa: vimos que habia muchas cosas en la sociedad que
necesitaban un cambio y que ese trabajo requeriria recursos. No podiamos prever el mercado de la asistencia
personal que surgiria 25 afios después, con una cuota de mercado cada vez mayor en manos de unas pocas
empresas a gran escala que maximizan los beneficios.

El apoyo mas importante vino del Partido Liberal Sueco y de su presidente, Bengt Westerberg, que se puso
en contacto con nosotros en otofio de 1986 tras leer nuestra iniciativa en los medios de comunicacién. Se
refirid a nuestro proyecto en varias ocasiones en el Parlamento, incluso en el debate de politica publica de
febrero de 1987, como ejemplo de soluciones socio-liberales con autodeterminacion bajo responsabilidad,
que su partido queria promover.

Hacer permanente el modelo STIL: el camino hacia la LSS

En 1989, tras dos afios de proyecto piloto dedicados a la construccion del sistema, la consolidacion interna, la
educacion de los miembros y la labor de publicidad, nos sentimos con fuerzas para concluir el proyecto piloto.
En ese momento solicitamos a la Junta Central de Bienestar Social de Estocolmo que tomara la decision de
convertir el modelo STIL en permanente para que STIL y otras entidades con el mismo concepto pudieran
convertirse en subcontratistas de la ciudad. La alternativa habria sido continuar a pequefa escala durante
afos. Pero gracias a las numerosas peticiones de ayuda de compafieros de otras partes del pais, sabiamos
que miles de personas mas podrian conseguir el mismo aumento de la calidad de vida si tenian la
oportunidad de probar nuestra solucion.

La polémica batalla ideoldgica sobre la privatizacidn se produjo en un clima social ensombrecido por el
evidente declive de las economias de Europa Central y Oriental, y por una fuerte desconfianza hacia las
soluciones privadas. La Junta Central de Bienestar Social de Estocolmo aprobé finalmente nuestra propuesta
por mayoria de un solo voto en una reunion celebrada en junio de 1989. Tras la decision, se abrié el camino
en la ciudad de Estocolmo para todo aquel que quisiera unirse a STIL o a cualquiera de las otras cooperativas
0 empresas que se establecieran.

Con Estocolmo como modelo, los compafieros de otros municipios tenian ahora un mejor punto de partida,
ayudados por STIL, a la hora de solicitar la misma solucion a nivel local. Con el verdadero espiritu de Vida
Independiente, STIL ayuddé a sus amigos de otras partes del pais a crear cooperativas locales
independientes. Lo hicimos difundiendo el concepto, de forma gratuita, incluyendo los estatutos, las normas,
los procedimientos y las herramientas administrativas, proporcionando formacién en materia de gestion,
formacion de supervisores y préstamos blandos para la puesta en marcha. (Ratzka, 2003)

En los afos siguientes, el nimero de miembros y las operaciones de STIL se multiplicaron: se firmaron
acuerdos con varios municipios vecinos y la afluencia de miembros fue tal que nuestro departamento de
contabilidad estuvo a punto de colapsar. Se ofrecieron cursos de supervision a todo el mundo,
independientemente de que se unieran a STIL o crearan una nueva organizacion. El STIL ayudé a fundar la
Red Europea de Vida Independiente (ENIL), de la que fui la primera presidenta. La red nos dio una gran
oportunidad para difundir la Vida Independiente y la asistencia personal como herramienta para sustituir las
soluciones institucionales tanto dentro como fuera de Europa. Como compromiso a largo plazo con el
desarrollo y la difusién, por iniciativa mia, STIL y GIL (Cooperativa de Gotemburgo para la Vida
Independiente) fundaron en 1993 la fundacion Instituto de Vida Independiente (15) como grupo de reflexion
nacional e internacional dedicado principalmente a la autodeterminacion y la asistencia personal. (Ratzka,
2003)



1994: Los pagos directos por asistencia personal como derecho legal en toda Suecia

En 1989, el gobierno socialdemadcrata nombrd una comisién para identificar y analizar las condiciones de vida
de las personas con discapacidad. El objetivo de la investigacion era elaborar propuestas sobre como mejorar
las condiciones de las personas que dependian de la ayuda practica de otros en la vida diaria. La precaria
situacion del colectivo habia recibido la atencion nacional, en parte gracias al trabajo del STIL. En 1991 llegd
al poder un gobierno no socialista con el lider del Partido Liberal, Bengt Westerberg, como viceprimer ministro
y ministro de Asuntos Sociales. En estos cargos y basandose en la investigacion de la comision, pudo
proponer y conseguir que el Parlamento votara la legislacién que introdujo el derecho legal a los pagos
directos por asistencia personal del sistema de seguridad social financiado por los impuestos del gobierno
nacional (Férsékringskassan). La ley entré en vigor en enero de 1994, en medio de una crisis financiera
nacional y en un momento en que los requisitos de entrada de la Union Europea en las finanzas de los
gobiernos nacionales hicieron que los gobiernos locales tuvieran que cargar con muchas partidas
presupuestarias que antes financiaba el gobierno nacional. En retrospectiva, la reforma, que afadié al
presupuesto del Estado lo que antes eran gastos municipales, debe considerarse el resultado del fuerte
compromiso personal de Bengt Westerberg con este asunto.

El ministro de Asuntos Sociales, Bengt Westerberg, dijo en una conferencia en 1993

“Hace algo mas de seis afios, entré en contacto con STIL, la Cooperativa de
Estocolmo para la Vida Independiente. Hablé de ese encuentro en el debate de
politica publica del Parlamento en febrero de 1987. STIL se habia descrito a si misma
como un movimiento de derechos civiles para las personas con discapacidad.
"Estamos cansados de que personas sin discapacidades decidan sobre nuestras
vidas. Queremos la misma libertad y las mismas responsabilidades que los demas",
me dijo Adolf Ratzka, uno de los fundadores de STIL. En lugar de que las autoridades
municipales proporcionen asistentes, cuidadores o ayudantes en diversos contextos,
el STIL queria un sistema en el que quienes lo desearan pudieran contratar a sus
propios asistentes. La idea era en realidad bastante obvia, dije en mi declaracion al
Parlamento. La persona que necesita el servicio debe poder establecer los requisitos
y darle forma. Y también me atrevi a aspirar a una vision: con el tiempo, todas las
personas con discapacidad que necesitaran un servicio personal deberian tener las
mismas oportunidades que Adolf Ratzka y sus amigos para contratar a sus propios
asistentes.

Poco sabia entonces que yo seria la persona que propondria esa reforma en un
proyecto de ley al Parlamento. Es un gran placer poder concluir que mi visién -que
naturalmente también ha sido compartida por muchos otros- esta en camino de
hacerse realidad. La Ley de Apoyos y Servicios para Personas con Ciertas
Discapacidades Funcionales (LSS) proporcionara a miles de personas con graves
discapacidades fisicas el derecho a contar con asistentes personales. Es un gran
éxito para el movimiento de derechos civiles que Adolf Ratzka y su equipo lanzaron
aqui en Estocolmo hace siete u ocho afios.” (Westerberg 1993)

20 afios después de la aprobacion del proyecto de ley de asistencia personal en el Parlamento, Bengt
Westerberg rastred su origen y evalué su legislacion en su discurso de apertura en una conferencia de
investigacién sobre bienestar social en Los Angeles:

“Las raices del concepto de asistencia personal estan en realidad aqui, en Los
Angeles y California. La persona que lanzé la idea en Suecia es Adolf Ratzka.

En 1986, conoci a Adolf Ratzka y a sus colegas en STIL y me entusiasmaron sus
ideas. Consiguieron convencer a las autoridades locales del condado de Estocolmo
para que les dejaran llevar a cabo un proyecto piloto. Los fondos que las autoridades
estaban dispuestos a gastar en servicios comunitarios para Adolf y los demas
miembros del STIL se pusieron a su disposicion para que los utilizaran como
quisieran. Esto les permiti6 emplear, formar y supervisar a sus propios asistentes



Notas

personales y decidir con qué, dénde, cuando y cémo debian trabajar sus asistentes.
Este proyecto comenzoé el 1 de enero de 1987.

Por aquel entonces, yo aun formaba parte de la oposicion parlamentaria. En un
discurso en el parlamento unas semanas mas tarde, conté mi reunion con los
miembros del STIL y expresé mi visidn de que su proyecto proporcionaria un prototipo
para la reforma de la politica de discapacidad en Suecia.

No todos estaban tan entusiasmados. Muchos incluso se opusieron a la idea, entre
ellos representantes del movimiento de la discapacidad asi como trabajadores
sociales profesionales. Aun asi, la idea era lo suficientemente interesante como para
que el gobierno pidiera a la comision que revisa la politica de discapacidad que la
investigara. La comisidon comparti6 mi opinidon y presentd una propuesta para
introducir la asistencia personal. Asi se convirti6 en parte de la reforma de la
discapacidad de 1993.

... para miles de suecos, el derecho a la asistencia personal ha supuesto una libertad
nunca antes experimentada, una revoluciéon para quienes tienen las discapacidades
mas importantes. Esto no significa que sus vidas se hayan vuelto faciles. No podemos
eliminar sus discapacidades. Lo que podemos hacer es compensarlas en parte.”
(Westerberg 2013)

Traducido del original inglés por Laura Molté y Adolf Ratzka

(1) Un apartamiento largo o una casa unifamiliar larga donde cinco personas viven en sus habitaciones

respectivas con bano proprio y despensa propia. Todos inquilinos comparten el personal y algunos
cuartos comunes.

(2) De diez a quince unidades de alquiler de uno o dos dormitorios, de propiedad municipal, situadas en

uno o varios edificios de apartamentos grandes, con amplias cocinas y bafios, y acceso por interfono
al personal de guardia. Boendeservice fue precedido por las viviendas "Fokus" proporcionado por la
Fundacién Fokus en la década de 1960.

(3) Véase una definicion de instituciones en Ratzka 1986
(4) Véase una evaluacion de estos servicios en Ratzka 1986
(5) STIL organizé un concurso en 1985 en el que el ganador, la persona discapacitada con el mayor

numero de personal -fue de 67- en un mes, ganaba un abono para el zoo de Skansen, en Estocolmo,
donde los babuinos, segun un informe periodistico, decidian qué cuidadores podian entrar en su
jaula. El ganador debia aprender como los monos alcanzaban ese grado de autodeterminacion.

(6) La raiz latina de "paciente" significa esperar y sufrir.
(7) Solo unos afios después conoci a otras personas discapacitadas, residentes en California, que

tenian acuerdos similares. La legislacion californiana permitia a los condados prestar servicios
en especie de ayuda a domicilio o0 pagar cantidades equivalentes a las personas que
contrataban a sus ayudantes cuidadores, como se les llamaba entonces.

(8) Ver_Wikipedia.
(9) Para una vivida experiencia personal del primer Centro de Vida Independiente de Berkeley,

véase Kleinfield, Sonny. "Declarando la independencia en Berkeley" (1979) publicacién en linea.

(10) The United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities. publicacion en linea.

and General Comment No 5 on the CRPD’s Article 19, publicacion en linea

(11) Para un debate sobre los servicios impulsados por la oferta, véase Ratzka: "El control del

usuario sobre los servicios como condicién previa para la autodeterminacién”. Conferencia
plenaria en el Seminario de la Presidencia danesa de la UE sobre "Calidad de vida y calidad en
los servicios para personas con discapacidad", 31 de octubre - 1 de noviembre de 2002.


https://www.independentliving.org/docs7/Independent-Living-movement-paved-way.html#eedn2
http://en.wikipedia.org/wiki/Independent_living
https://www.independentliving.org/toolsforpower/tools2.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities.html
https://www.ohchr.org/en/hrbodies/crpd/pages/gc.aspx

publicacién en linea.
(12) Lo escribi en 1986. Desde 1994, cuando fui padre, afiado a las tareas de los asistentes

personales la asistencia en los aspectos fisicos de la crianza de los nifios pequenos.
(13) La productora de Sveriges Television Marianne Gillgren entrevisté a Ed Roberts y Judy
Heumann con motivo de la conferencia (enero de 1984). Video, publicacion en linea.

(14) Puede encontrar mas informacién sobre educacién y profesionalidad en Ratzka: Independent
Living and attendant care in Sweden: A consumer perspective, World Rehabilitation Fund: New
York. Monograph No. 34. 1986:43, publicacién en linea.

(15) Para una descripcion de la situacion, las actividades y los proyectos de STIL, asi como el
proposito del Instituto de Vida Independiente en 1993, véase "Hemtjanst i omdaning - méjligheter
och svarigheter i decentraliseringens och privatiseringens tid". (Servicios de ayuda a domicilio en
transformacion - oportunidades y dificultades en una época de descentralizacion y privatizacion),
documentacion del hearing STIL Estocolmo 1993. Independent Living Institute.1993 con
apéndices, publicacion en linea.
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