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Adolf Ratzka, a poliomielite
e a vida independente

Os mais novos nao conhecerao, e por isso nao
temerao, a poliomelite, mas os da minha geracao
conhecem-na. Tivemos vizinhos, conhecidos e
amigos que viveram toda a vida com as sequelas
de uma doenca que deixava uma parte das suas
vitimas com atrofias musculares, deformacées
dos membros, problemas respiratorios e dificul-
dades na fala e na degluticao.

A eficacia da vacinacéo permitiu que a doencga
fosse considerada erradicada na Europa ha mais
de 20 anos. Essa eficacia pode estar em risco por-
que, diz a OMS, as taxas de vacinacao estao a
descer (registe-se que Portugal é excecdo nesse
movimento neoobscurantista que nos assola).

Por estes dias foi noticia que o Centro Europeu
de Prevencao e Controlo das Doengas pde a hipo-
tese de que o virus da poliomielite, encontrado em
esgotos da Espanha, Alemanha e Polonia possa
estar de novo em circulacao, apesar de ndo serem
conhecidos casos de pessoas infetadas.

Philip Roth, deu-nos, no romance Nemesis,
uma aproximacao literaria a doenca, partindo de
um surto ocorrido em Newark em 1944. O prota-
gonista, Bucky Cantor, um jovem animador des-
portivo infetado aos 23 anos, ficou, como muitas
outras das suas vitimas, paralisado. Apos a doen-
¢a, Bucky afastou de si a namorada com quem
ia casar e viveu com amargura e sentimento de
culpa pelo seu destino e pelo dos jovens possivel-
mente infetados por si, esmagado pela fatalidade.
A reagao que Philip Roth imaginou para Bucky
espelha a percecao da vida que era dada ainda
ha algumas décadas atras, as pessoas com defi-
ciéncias e incapacidades, consideradas vitimas de
uma fatalidade para a qual havia que buscar os
culpados e condenadas a uma vida menor.

Entre as vitimas da poliomielite na Europa en-
contramos uma das personagens mais marcan-
tes do movimento pelos direitos das pessoas com
deficiéncia.

Em 1961, um jovem alemao de 17 anos cha-
mado Adolf Ratzka contraiu a doenca. Adolf, tal
como o personagem Bucky Cantor, ficou parali-
sado. A perspetiva de vida que o seu pais, como
quase todo o mundo, entéo lhe oferecia era a ins-
titucionalizacao prolongada e a vida infeliz que
Philip Roth atribuiu a Bucky.

O jovem Adolf nao se resignou. Conseguiu uma
bolsa de estudo para os EUA, onde, quando che-
gou, em 1967, o movimento da vida independente
dava os seus primeiros passos. Essa experiéncia
proporcionou-lhe condicoes na altura impares: o
apoio de um assistente pessoal e um veiculo adap-
tado a sua deficiéncia fisica. Nessa sua experiéncia

americana entrou em contacto com os ativistas do
movimento para a vida independente e as suas ex-
periéncias pioneiras. Como o préprio disse déca-
das mais tarde a revista Time “Fui catapultado de
uma existéncia vegetal num hospital aleméo para
um viveiro do ativismo flower-power”.

Regressado a Suécia em 1973, contaminou o
seu pais e a Europa, nas décadas seguintes, com
a recusa do fatalismo para as pessoas com a sua
condigdo e a exigéncia de oportunidades e poli-
ticas inclusivas. O seu contributo foi particular-
mente relevante para o desenvolvimento das poli-
ticas de desinstitucionalizacao.

Em 1984, fundou em Estocolmo uma coope-
rativa, em que centenas de pessoas com deficién-
cia se associaram para por em pratica um modelo
de cuidado baseado nos principios do poder do
utilizador, a quem foi dado o poder de recrutar,
formar e gerir os seus assistentes pessoais e do
pagamento direto, através do apoio ao utente pa-
ra gerir os seus custos e nédo a institui¢ées. Uma
década mais tarde fundou o Instituto para a Vida
Independente na Suécia, que liderou até 2017.

Nas décadas seguintes, Adolf Ratzka organi-
zou por toda a Europa movimentos de apoio a
vida independente. Entre nos, apenas em 2017
foi criado a nivel politico um quadro de apoio a

pessoas com deficiéncia inspirado nesta viséo,
com a adogao do “modelo de apoio a vida indepen-
dente” pelo Decreto-Lei N° 129/2017, um dos fru-
tos da passagem por fungdes governativas de uma
ativista dos direitos das pessoas com deficiéncia,
a Secretaria de Estado Ana Sofia Antunes, ela
prépria uma pessoa cega.

Nao € agora o momento de falar dos sucessos
e das dificuldades da mudanga de visao nas poli-
ticas para a deficiéncia em Portugal. Hei-de voltar
a elas. Mas a noticia sobre o virus da poliomie-
lite, fez-me recordar Adolf Ratzka, falecido este
ano, e as suas causas. Dezembro tem nos seus
primeiros dias o dia internacional das pessoas
com deficiéncia, celebrado desde 1992 a 3 de de-
zembro, procurando mobilizar as sociedades pa-
ra o apoio a dignidade, aos direitos e ao bem-es-
tar das pessoas com deficiéncia. O movimento
da vida independente em que Ratzka mergulhou
na Califérnia e que tanto advogou na Europa é
um quadro de boa realizacao da vida digna pa-
ra todos. Como ela dizia “a Vida Independente é
sobre ter o mesmo leque de opgdes e 0 mesmo
grau de autodeterminagao que as pessoas sem
deficiéncia tém garantidas.” Toda a diferenca en-
tre a realidade e este objetivo € responsabilidade
nossa, coletiva.




