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En memoria de Blanca Nuiiez,
lamentamos su desaparicion fisica
que coincide con la publicacién de este libro.

Stella Pédez - Beatriz Pérez

La ausencia de Blanca nos lleva a evocarla a lo largo de més cua-
tro décadas compartidas en encuentros profesionales: talleres, con-
gresos, jornadas, posgrados, cursos de capacitacion, etcétera, donde
cada una aportaba sus conocimientos y experiencias sobre la familia.

En aquellas épocas habldbamos del nifio con discapacidad con
una mirada puesta en €l y en su déficit. La familia era un contexto que
lo acompanaba, pero los roles y funciones de sus miembros, mas alla
de los padres, no se los significaba demasiado.

En esos dmbitos compartimos muchas preocupaciones sobre el
tema. Una de ellas fue la de las familias con hijos con discapacidad
ya adultos, cuyos miembros tenian que tomar decisiones en determi-
nado momento de la vida, las que no se habian programado, y muchas
veces ni pensando, con anterioridad. Allf, vimos las consecuencias de
no poder pensar en el proyecto de vida de la persona con discapacidad,
de no planificar su futuro y, por ende, no prever sus consecuencias.

El valor de su trabajo no fue solo su saber profesional. Uno de sus
mayores méritos fue la capacidad de trasmitirlos en forma clara, fun-
damentada y precisa, acompafiada de testimonios de cientos de fami-
liares y personas con discapacidad, lo que nos permite m4s alld de su
partida, continuar enriqueciéndonos con sus aportes.

Nadie parte definitivamente cuando sus saberes, experiencias y
testimonios siguen enriqueciéndonos cada dia. Estards presente en
cada uno de nosotros, cada vez que hablemos de las familias, cada vez
que necesitemos ayudarlas y cada vez que trabajemos para mejorar su
calidad de vida.

Luis Rodriguez

Blanca Nuifiez no pas6 desapercibida por esta vida. Su increible
capacidad para escribir, nos ha permitido en este tiempo bucear en
el mundo de emociones y conflictos que atraviesan aquellas perso-
nas que tienen la particular condicién de contar con un miembro con



discapacidad en su familia. Sus contribuciones han permitido mejo-
rar la vida de personas que tienen algtin tipo de sufrimiento a partir
de la irrupcién de la discapacidad en su vida.

Apenas recibida ingreso a trabajar en el Hospital de Rehabilitacién
Manuel Rocca, alli comenz6 atendiendo personas sordas y por las difi-
cultades de la préctica tuvo que sumar a las familias para facilitar la
tarea. Asi descubrié la relevancia de trabajar con los entornos més alld
que el paradigma médico en ese momento marcaba laimportancia de
la rehabilitacién del cuerpo dafiado y de la centralidad en la persona
con discapacidad, de esta forma, a finales de los afios 80, su mayor
contribucidn era considerar la importancia de la familia cuando muy
pocos lo hacfan.

Fue una persona destacada entre los expertos que trabajan con la
temadtica discapacidad por estar siempre atenta a lo que nadie aten-
dia. Asi, con sus investigaciones sobre la destacada importancia del
rol de los hermanos y abuelos, entre otros, estos roles ya no son des-
cuidados. Este libro nos acerca a las vivencias de todos los actores que
pasan por esta situacion. La escucha terapéutica cotidiana le permi-
ti6 a Blanca disefar programas para mejorar la calidad de vida de las
familias con un miembro con discapacidad, apoydndolos. Gracias
Blanca por todo lo que APRENDIMOS A TU LADO...
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INTRODUCCION

Las autoras

La cuestion del futuro asociada con la problemadtica de las perso-
nas con discapacidad constituye un nuevo e importante desafio que
deben enfrentar no solo estas personas y sus familiares, sino también
los profesionales, las distintas entidades y el Estado, sobre todo en
la actualidad, cuando la esperanza de vida de este colectivo ha au-
mentado en forma considerable. Se hace necesario planificar, buscar
recursos, poner en practica nuevos programas y servicios, aplicar di-
ferentes politicas sociales y sanitarias a fin de dar algunas respuestas
a esta situacion.

Consideramos que los integrantes de la familia y las propias perso-
nas con discapacidad son los que mejor conocen la situacién y quie-
nes merecen ser escuchados en sus inquietudes, necesidades, temo-
res, dudas y propuestas. Como profesionales abocados a la temadtica,
entendemos que parte de lo que podemos hacer es escuchar a todos
los protagonistas y compartir con el lector la riqueza de estos aportes.

De esta escucha podréan ir surgiendo lineas orientadoras para di-
sefiar programas y acciones destinados a satisfacer las demandas que
implica la situacién de futuro de las personas con discapacidad.

Damos relevancia a los testimonios de quienes, ademads de prota-
gonistas, son los destinatarios de todas las acciones que se pongan en
marcha a partir de este libro. Claro que la voz de estos protagonistas
no es suficiente si no es complementada con la de otros, la de profe-
sionales comprometidos desde hace muchos afios con la problema-
tica del futuro.

Es por ello que nos convocamos para integrar y transmitir nues-
tras experiencias y saberes acumulados a lo largo de nuestra trayecto-
ria profesional.

Estos se complementan con la colaboracién brindada, a partir de
su larga experiencia institucional, por el licenciado Raul Carcabal y
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la licenciada Madrgara Pons, de la instituciéon APID. Los aportes de
los grupos de hermanos, cufiados y sobrinos que estos profesionales
coordinaron en dicha institucién son muy valiosos y enriquecen los
anexos de varios capitulos de este libro.

Asimismo, los testimonios de muchas familias de personas con
discapacidad que desinteresadamente nos brindaron su colabora-
cidén, nos permiten hoy poner a vuestra disposicidn este material, que
no cabe duda representa uno de los mas importantes desafios que de-
bemos enfrentar.

Capftulo |

EL FUTURO

Blanca Ntuinez

“El futuro se construye en el presente como la planta en la semilla.”
PERCY SHELLEY

El tiempo

Jano tiene dos caras, una que mira hacia el pasado y otra que apunta
hacia el futuro. Para él no hay presente; el presente es apenas el fugaz
instante que divide lo que se fue de lo que viene, sin fijarse ni detenerse
en ninguno de los dos.

e

Jano, dios romano del pasado y del futuro
(en latin Janus, Ianus).
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Segtin la mitologia romana, este dios tenia el poder de ver el pasado
y el futuro al mismo tiempo y tomar asi decisiones justas y sabias. Era el
dios de las puertas, de los comienzos y los finales.

Como dios de los comienzos, se le invocaba publicamente el primer
dia de enero (lanuarius), el mes que derivo de su nombre porque inicia
el nuevo aiio. Se le invocaba también al comenzar una guerra, y mien-
tras esta durara, las puertas de su templo permanecian siempre abier-
tas; cuando Roma estaba en paz, las puertas se cerraban.

Se lo representa con una llave en una mano, y en la otra una vara,
para indicar que es guardidn de las puertas y que preside los caminos.

Es el arquetipo que indica que todo tiene un comienzo y un finy
que —a menudo- estos se dan en simultdneo. Alude a la continua e
ininterrumpida sucesion del tiempo. Posee también la significacion de
la dualidad de todas las cosas, circunstancias, acontecimientos y per-
sonas. Todo tiene su justo y equilibrado complemento: sombra y luz,
masculino y femenino, etcétera.

Los dos rostros de Jano no son indiferencia. Dos rostros no son igno-
rancia de fines y principios.

Dos rostros no son ambigiiedades. Lo bueno de la dualidad es la
posibilidad de construir hacia delante sin despreciar la experiencia de
la historia pasada.

Las dos puertas —una abierta y otra cerrada— representan las conti-
nuas oportunidades que nos dan los comienzos y los finales con algu-
nas condiciones que se abren y otras que se cierran. Cuando una se cie-
rra, la otra se abre. Siempre existe una oportunidad, mientras se da la
sucesion continua del tiempo.

Jano no tiene equivalente en la mitologia griega.

Asi como en la mitologia romana existe el dios Jano, que repre-
senta la sucesién de lo que fue y de lo que serd, el tiempo también ha
sido tratado en diferentes épocas por diversas disciplinas del saber
humano: la fisica, la biologia, la historia, la religion, la filosofia, etcé-
tera, aunque ninguna de estas dreas lo ha definido en forma cabal.

Para comprenderlo mejor, se lo ha dividido en tres: pasado, pre-
sente y futuro. Para los dos primeros, hay una materia especifica de
estudio. El pasado, con su repercusion en el presente, es abordado por
la historia. A la ciencia politica, por su parte, le corresponde el estudio
del presente y su injerencia en el futuro. Pero, jcudl es la disciplina
que estudia el futuro? Pareciera que el futuro no es objeto de estudio
de ninguna disciplina especifica ya que es algo que todavia no sucede,
que es desconocido y, por consiguiente, que no es posible estudiar.
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Sin embargo, esta dimension del tiempo ha sido y es abordada desde
diferentes dmbitos y ha dado lugar a diversas disciplinas.

El futuro

Partamos del interrogante acerca del significado que tiene el tér-
mino “futuro”. Del latin futiirus, es aquello que esta por venir; por eso,
porvenir es sinénimo de futuro.

En una hipotética linea de tiempo, el pasado se encuentra detras
del presente, es aquello que ya sucedi6. En cambio, el futuro es aque-
llo que aparece adelante, lo que todavia no ha sucedido, lo que puede
suceder o no.

En el lenguaje cotidiano, a menudo se utiliza la palabra “mafana”
en referencia al futuro o al tiempo por venir.

Desde los albores de la humanidad el hombre se ha ocupado y
preocupado por el futuro, por lo cual el tema ha sido abordado en
todas las épocas, tanto por las religiones como por muchisimas disci-
plinas y ciencias. Todas estas perspectivas estdn encaminadas a bus-
car certidumbres sobre el futuro.

Las religiones consideran el futuro cuando tratan temas como el
karma, la vida después de la muerte. Muchas religiones se asentaron
en la figura de los profetas o adivinadores, aquellos que podian ver el
futuro. La necesidad de conocer el futuro llevé en la antigiiedad a la
proliferacion de los ordculos —entre ellos los ordculos griegos—, que
constituyen un aspecto fundamental de la religién y de la cultura de
esas civilizaciones. El ordculo es la respuesta dada por un dios a una
pregunta personal, concerniente en general al futuro, como método
de adivinacién. También puede evidenciarse en diversas culturas y
religiones la preocupacién de los hombres por la vida después de la
muerte o la vida de ultratumba, lo que llevo al surgimiento de nume-
rosos rituales. Estd presente la creencia del destino de los muertos
como un viaje o secuencia de hechos.

La escatologia, por otra parte, corresponde al conjunto de creen-
cias y doctrinas acerca del final del hombre y del universo. Del griego
esjatos, “Ultimo”. Es asi que los mitos escatologicos anuncian el fin del
mundo y el futuro. Se los relaciona con la astronomfa. Los finales son
anunciados a través de terremotos, catdstrofes naturales, vinculadas
generalmente con fuego o agua que destruyen, es decir, aquellos fen6-
menos que atemorizan a los hombres. Los mitos sobre el cataclismo
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césmico nos narran cémo el mundo y la humanidad fueron destrui-
dos, dejando solo algunos sobrevivientes. Un ejemplo de estos mitos
escatolégicos mds difundidos es el del diluvio universal, una destruc-
cién del mundo parcial que logra el fin de la humanidad para luego
dar comienzo a una nueva. Pueden observarse distintas versiones de
este mito, segun las distintas civilizaciones, pero en todas ellas hay
en general una falta de rituales que llevan a la célera de un ser supe-
rior. Culpables de las catdstrofes también suelen ser los pecados de los
hombres y la situacién del mundo.

Version del diluvio seguin la civilizacion maya

...El creador y el formador hicieron mufiecos labrados en
madera, pero no tenfan alma ni entendimiento; no se acorda-
ban de su creador, caminaban sin rumbo, por ello cayeron en
desgracia. Entonces los destruyeron.

Y esto fue para castigarlos, porque no habian pensado en su
madre y su padre. El corazén del cielo, llamado Huracén, los
destruyé. Se oscureci6 la faz de la tierra y comenzé una lluvia
negra, una lluvia de dfa y de noche.

Corrian desesperados los hombres de madera. Querian subirse
sobres las casas, pero las casas se cafan y los arrojaban al suelo.
Querian subirse a los drboles y los drboles los lanzaban lejos.
Querian entrar en las cavernas y las cavernas los rechazaban
[Popol Vuh, 1984, pp. 29-30].

En casi todos los mitos aparece la idea de una nueva humanidad
mejorada, sin vejez, en un estado paradisiaco. La idea de degradacion
del mundo lleva implicita la de la necesidad de su destruccién y la
creacién de un nuevo orden. La inquietud sobre el futuro aparece
también en los aztecas, quienes profetizaban tener una linea directa
al futuro. En el Museo Nacional de Antropologia de México se halla
una piedra en forma de reloj, tallada por los aztecas en el siglo XV. La
piedra, por medio de jeroglificos astrolégicos, describe cinco soles o
eras de la historia de la humanidad. Los primeros cuatro soles o eras
fueron destruidos por bestias salvajes, viento, fuego y agua, respecti-
vamente. Segun sus creencias, ellos estaban viviendo en el tltimo sol
o era. Segln la cronologia del calendario azteca, el diluvio universal
sucedié alrededor del afio 11.000 a.C.

A suvez, la astrologia se ocupa de hacer predicciones futuras sobre
las personas o los hechos a partir de la observacién de los astros.
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Y asi como las religiones, la escatologia y la astrologia han apor-
tado elaboraciones en torno al futuro, la futurologia también lo ha
hecho. Se la define como la ciencia, arte y practica de postular futuros
posibles. Los modernos practicantes subrayan la importancia de los
futuros alternativos, en vez del futuro monolitico o Unico, y los limites
de la prediccién y la probabilidad frente a la creacion de futuros posi-
bles o preferibles.

En fisica, el tiempo es considerado como una cuarta dimension.

Solo existe el presente

Diferentes corrientes filoséficas han abordado la temética del
futuro. Muchas de ellas consideran que lo tnico que existe es el pre-
sente y que el futuro es una irrealidad, al igual que el pasado. Postulan
que el pasado ya paso y que el futuro todavia no llegé, por lo cual solo
nos queda el presente. Segln estas teorfas, estamos capturados en el
tiempo presente porque todo lo demads no es real, porque solo el acto
de aquiy ahora es real, aunque inmediato y tan inaprensible que ape-
nas podemos tener conciencia de €l. El presente es lo tinico que tene-
mos, nuestra tnica oportunidad de ser y de actuar. A todos nos falta
tiempo futuro, pero el presente estd a nuestra disposicién. El presente
es la Unica prueba de nuestra existencia real.

La prospectiva: mirar hacia adelante

Etimolégicamente, “prospectiva”’ deriva de la palabra prospectus,
que significa “mirar hacia adelante”. La prospectiva como disciplina
intelectual surge en Francia, por iniciativa de uno de sus creadores,
Gaston Berger, en 1957. En esencia, postula visualizar el futuro y
actuar en el presente. La prospectiva no pretende adivinar la ocurren-
cia de un hecho (6ptimo o pésimo) sino que busca reducir notable-
mente la incertidumbre en torno a su ocurrencia, con sus potentes
“faros anticipatorios” iluminando las acciones que se deben tomar en
el presente.

La prospectiva, por lo tanto, no solo pretende conocer el futuro
de manera anticipada sino, fundamentalmente, disefiarlo y cons-
truirlo en forma colectiva y participativa. Parte del concepto de que
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el futuro aidn no existe, “se puede concebir como una realizacién
multiple”, segiin postula Jouvenel (1966), y depende solo de la accién
del hombre. Por esa razon, el ser humano puede construir el mejor
futuro posible, para lo cual debe tomar las decisiones correctas en
el momento apropiado. Ademds, la prospectiva no concibe el futuro
como realidad unica, sino como realidad multiple, ya que considera
que existen “futuribles” o futuros posibles, tal como lo planteara el
mismo autor.

El término “prospectiva” se utiliza en diferentes ciencias; por
ejemplo, en economia se habla de la prospectiva de pérdidas y de
crecimiento en una region geogrdfica; en historia, la prospectiva se
encuentra relacionada con prever y proyectar a fin de generar un
futuro posible, mejor que el presente; y en filosofia estd ligado al con-
cepto de posibilidad. En esta ultima disciplina, asimismo, la prospec-
tiva se presenta como proyeccién: se afirma que el ser humano es un
proyecto, pues no estd predeterminado ni se puede decir que esté
definido o acabado desde el momento de su estar en el mundo.

El futuro: una posibilidad de ser

Desde la concepcion existencialista del ser humano, la existencia
precede a la esencia o, en otras palabras, el hombre no nace, se hace.
Para esta corriente filoséfica, un hombre se va construyendo a partir
de sus acciones, de su actuar y, sobre todo, de las decisiones que se le
presentan a diario. De esta forma se entiende c6mo el ser humano es
un proyecto inacabado, en proceso, que no termina a cierta edad sino
que lleva una vida entera realizarlo.

Segun el fil6sofo alemdn Martin Heidegger, el término “proyecto”
debe ser entendido como “lo que estd lanzado hacia adelante”, y ese
adelante es el futuro (Heidegger, 2009, p. 164). “El hombre vive en el
mundo de las posibilidades, ya que la posibilidad es la dimensién del
futuro y el hombre vive proyectado de continuo hacia el futuro”, sos-
tiene al respecto el existencialista italiano Nicola Abbagnano (1974,
pp. 73-75).

Son muchos los pensadores que afirman que lo que ocurrié en el
pasado determina, en gran medida, el modo en que vivimos hoy, asf
como lo que hoy hacemos influird en el futuro. Esto lleva a postular
que todos podemos cambiar la realidad, lo que conducira a trazar
futuros diferentes en funcién de las decisiones que tomemos.
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Francisco Macias (2012), de la Universidad Auténoma del Estado
de México, refiere que “el ser humano, como proyecto que es, solo
puede constituirse en relacién con el futuro en tanto construye sus
posibilidades sobre la base de elecciones, golpes de fe y de su actuar
diario”. Y agrega:

El hombre es un ser en situacién que se encuentra en un aqui
y un ahora, un espacio donde es y un tiempo donde despliega
su ser. Esta situacion se encuentra precedida por un pasado,
por las bases sobre las que se estd edificando este ser; ademas,
permite modelar el futuro que pretende tener, un ideal que lo
impulsa y lo anima a desplegar toda su fuerza. El pasado se
muestra como los cimientos del ser humano, y el futuro, como
el ideal que moldea su ser [...]. El presente es la dimensién en
la que nos movemos, el punto de unién de las otras dos dimen-
siones temporales. Sin pasado no seriamos lo que somos. Sin
futuro, motor que nos proyecta, no habria motivos para seguir
adelante ni posibilidad de llegar a ser.

Segun este autor y otros, la posibilidad de ser solo se manifiesta
en el futuro. El futuro se presenta como el motor que incita a ser, es
lo que nos invita a seguir caminando hacia el objetivo proyectado. Es
decir que el futuro es concebido como el horizonte de nuestro ser, la
meta que queremos alcanzar. El futuro, desde estas corrientes filos6-
ficas, no es algo que se imponga desde el exterior sino que, asi como
nuestro pasado forjé el presente, este va a producir en cada momento
el futuro que queremos tener.

En la misma direccién, Maurice Merleau-Ponty sefiala: “El pre-
sente es la consecuencia del pasado, y el futuro, la consecuencia del
presente” (1975, p. 419).

El futuro y la incertidumbre

Muchos son los autores que asocian futuro con incertidumbre.
El siglo XX ha derruido totalmente la predictividad del futuro como
extrapolacién del presente y ha introducido el concepto de incerti-
dumbre sobre ese tiempo por venir.

Pese a transitar por periodos caracterizados por la incertidumbre,
nos hemos educado aceptablemente bien en un sistema de certezas.
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Sin embargo, nuestra educacién para aceptar la incertidumbre es atin
muy deficiente. Para los defensores de esta postura, los seres huma-
nos, en forma absurda, tratamos de controlar de una u otra manera el
futuro, por lo que estamos siempre inmersos en la incertidumbre, que
es el hecho de no saber si lo que esperamos de nuestras vidas se con-
cretizara (o simplemente, el no saber qué nos depara el mafiana). Este
temor nos obliga a planificar, a planear cada paso de nuestra existen-
cia, cada decisién que debemos tomar en la vida, siguiendo normasy
reglas ensefiadas. Sostiene Macias (Op. cit.):

No nos preocupa el pasado, este ha quedado atrés; el presente
nos ocupa, estamos en €l y tenemos que vivir de acuerdo con lo
que cada uno ha ido formando para hacer valer sus posibilida-
des; el futuro nos pre-ocupa, nos angustia, ya que no sabemaos
qué va a suceder con cada uno de nosotros. La ignorancia de
ese futuro tan préximo hace que el ser humano se pierda en
elucubraciones sobre el porvenir, se angustie y quiera aseme-
jarse a Dios para poder conocer el futuro que le espera.

Por su parte, Edgar Morin (2009) enfatizé que “existen algunos
ntcleos de certeza, pero son muy reducidos [...]. Navegamos en un
océano de incertidumbres en el que hay algunos archipiélagos de
certezas, no viceversa”. En tanto, Zygmunt Bauman (2002) entiende
que “hoy nuestra tnica certeza es la incertidumbre”, ya que estaria-
mos transitando por lo que él denomina modernidad liquida. En ella,
segun el autor:

Todo es inestable: el trabajo, el amor, la politica, la amistad; los
vinculos humanos, provisionales, y el tinico largo plazo es uno
mismo. Todo lo demds es corto plazo. No se da el tiempo para
que ninguna idea o pacto solidifique. Este enfoque ya forma
parte de la filosofia de vida: hagamos lo que hagamos es de
momento, por ahora. Nada dura para siempre, ni siquiera el
futuro. Hoy nadie construye catedrales géticas [...]. Objetos y
personas son bienes de consumo, y como tales pierden su utili-
dad una vez usados. Nos hemos quedado sin utopfas.

A modo de conclusién de este recorrido sobre diferentes concep-
ciones acerca del futuro, es hora de dejar asentada la posicién que serd
el eje de muchos capitulos de este libro, la cual implica hacer a unlado
la concepcidn de que el futuro estd predeterminado y entender que
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el porvenir es un motor que nos impulsa y nos anima a proyectarnos
hacia adelante. Si bien este futuro se acompafna siempre de incerti-
dumbre respecto de lo que realmente podré suceder, tenemos la posi-
bilidad de descubrir medios para provocar cambios y, de este modo,
contribuir a la creacién de un futuro mejor.

O sea, el futuro es el lugar que se estd construyendo; no es algo
ya dado, sino una conquista. “El futuro se construye en el presente
como la planta en la semilla”, sostiene Percy Shelley. Podemos agregar
que para transformar los escenarios del mafiana debemos seleccionar
y sembrar desde ahora las semillas para un cambio. Y una de estas
semillas es comenzar a reflexionar y prever ciertas acciones sobre el
futuro desde el presente que estamos transitando.

La familia de un hijo con discapacidad
y el futuro

Ya dijimos que el futuro se acompafia de inquietud e incertidum-
bre pues lo desconocido por venir estd a menudo fuera de nuestro
control, dado que se trata de una posibilidad, algo que puede suceder
0 no.

Esto se potencia en aquellas familias que tienen un hijo con dis-
capacidad. El tiempo futuro genera mucha inquietud y angustia en
todos los integrantes de dichas familias desde el mismo momento del
diagnéstico. Futuro remite a vejez de los padres, enfermedad, pér-
dida de fuerzas para seguir acompafiando a este hijo, su tan temida
desproteccién cuando los padres ya no estén, etcétera. La gama de
sentimientos que provoca este tiempo incierto muchas veces puede
conducir a una parélisis o un bloqueo en la familia, y entonces no se
habla, no se reflexiona ni se planifica el tiempo por venir.

Para otras familias, por su parte, el futuro resulta tan lejano que
se trata de no pensar en él y concentrar las energfas solo en el tiempo
presente. Estas respuestas familiares implican no aceptar que el
futuro se construye en el presente sembrando las semillas que mads
adelante se recogerdn, si bien la incertidumbre asociada al futuro no
se acompafa de una cosecha garantizada de lo sembrado.

El desafio es sobreponerse al abanico de emociones presentes y
anticipar ese “mds adelante” de modo de promover acciones y estra-
tegias para prever lo mds posible lo tan temido.
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Capitulo i

LOS PADRES Y EL FUTURO

Blanca Nuinez

La preocupacion por el futuro: una constante
desde el momento del diagnéstico, pero silenciada

Voy a presentar ahora una serie de testimonios recogidos en entre-
vistas y en grupos de reflexién de padres que he coordinado desde
mi rol de psicéloga clinica y que dan cuenta de cémo la temadtica del
futuro estd presente como preocupacion en cada uno de ellos.

Esta preocupacién es una constante en las distintas etapas del
ciclo vital de las familias. Incluso los padres muestran esta inquietud
desde el mismo momento del diagnéstico.

"Me preocupa el futuro de mi hija que tiene sindrome de Down. Yo sé que
mi otro hijo esta dispuesto a hacerse cargo, porque asi se o hemos inculcado,
pero no sé qué va a pasar con la mujer que se case con él" (mamd de Yanina,
de 6 arios).

“Lo que mas me duele es dejarle una carga muy pesada a mi otra hija"
(padre de Pilar, de 16 afios, con pardlisis cerebral).

“Lo que nos desvela es el futuro economico, icomo dejarselo asegurado?
¢Cudnto tiempo duraran las prestaciones que hoy estan vigentes en un pais tan
incierto como este?" (padre de Juan Carlos, de 10 afios, quien tiene trastorno
generalizado del desarrollo).

"Mi gran deseo es que Maria Soledad siga viviendo en esta casa cuando yo
ya no esté. ;Pero con quién? Su hermana vive en un pueblito de la provincia de
San Luis, su vida ya se desarroll6 alla desde hace muchos afios, no creo que se
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“Si bien durante mas de cuatro décadas he trabajado por los derechos de las
personas con discapacidad, he luchado por leyes, resoluciones, disposiciones,
he escrito articulos, he dado conferencias, he participado de marchas, misas...
recién en 2004 entendi que, si bien se ha avanzado muchisimo, no es suficiente.
Hemos entendido que es un camino largo que se recorre paso a paso.

Algo que comprobamos diariamente es que el mundo del trabajo es hostil
para estas personas. A la persona con discapacidad le temen tanto como al
empleado en negro, porque puede hacer juicios y ganarlos, y no los quieren en
blanco porque los brotes, las faltas a consecuencia de sus problemas de salud,
no les convienen. Entonces sobreviene el enojo, no contra la enfermedad, sino
contra la realidad, porque impide (o por lo menos dificulta) vivir con dignidad.
La dignidad se logra con un trabajo, un sueldo, al poder formar una familia,
pasear, acceder a una jubilacion. Sin esto no hay dignidad para el ser humano.
Y mi hija, como tantas otras personas como ella, no lo logra con facilidad; y
otros no lo logran nunca."
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Entre las propuestas de los padres figura también, en forma des-
tacada, la necesidad de que las familias reciban mas informacién en
cuestiones legales, sobre todo las relativas a tramitaciones de curatela
(la conveniencia de hacerlas o no). Muchas familias relatan que por
falta de informacién y en respuesta a exigencias de su obra social, han
realizado estas tramitaciones declarando a su hijo insano a pesar de
tener muchas capacidades. Los padres desinformados descubren, a
posteriori de la declaracion de insania, que su hijo queda equiparado
aun menor de edad en cuanto a su personay a sus bienes; es decir, no
puede casarse, ni votar, ni administrar sus posesiones.

Muchos padres advierten tardiamente que su ignorancia los llevo a
trabarle posibilidades futuras a su hijo al declararlo insano y han que-
rido remediar esta situacion, sin lograrlo, pasando a la figura legal de
la inhabilitacién, que desconocian anteriormente. La inhabilitacion
implica no poder disponer libremente de los bienes sin la conformi-
dad previa del curador, aunque permite conservar toda su capacidad
en lo relativo a su persona.

Una adecuada informacién de las familias evitaria estas equivoca-
ciones que comprometen fuertemente el futuro de muchas personas
con discapacidad.

Referencias bibliograficas

FEaPs (2009) IV Congreso Nacional de Familias de Personas con Discapacidad
Intelectual. Valencia.

VERDUGO ALONSO, M.A.; RODRIGUEZ AGUILELLA, A. y SANCHEZ GOMEZ, M.C.
(2009) Familias y personas con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento. La doble dependencia. Madrid. Editorial Sintesis.



52 Blanca Nunez - Stella Caniza de Pédez - Beatriz Pérez

3. Tenemos una discapacidad y hay algunas cosas que no

podemos hacer, o nos cuesta un tiempo lograrlas, pero tam-

bién hay cosas que si podemos hacer: tenemos habilidades,

capacidades y talentos como cualquier otra persona.

Podemos ayudar a la comunidad.

5. Nos esforzamos mucho por superarnos y trabajamos duro
para estar incluidos como ciudadanos comunes.

-

Reclamos y propuestas de las personas con
discapacidad en torno a la situacién del futuro. La
Convencién de los Derechos de las personas con
discapacidad como instrumento para garantizar
derechos y oportunidades

En este capitulo se han expresado diferentes voces de personas
adultas con discapacidad. Todas demandan que no se les nieguen las
oportunidades de escolarizacién, trabajo, vida sexual, paternidad y
plena participacién en la sociedad. Estos reclamos no pueden dejar
de ser escuchados por los familiares y allegados, los profesionales, la
sociedad y los gobiernos.

La Convencién de los Derechos de las personas con discapacidad
es un instrumento que ha venido a dar respuestas a estos reclamos, a
fin de garantizar que tengan acceso a los mismos derechos y oportu-
nidades que los demds. En lugar de considerar la discapacidad como
un problema médico, caritativo o de dependencia, la Convencién
pretende que sea entendida en todo el mundo como un problema de
derechos humanos.

La Convencién abarca muchos aspectos limitados a las personas
con discapacidad que quedaron claramente expresados en los testi-
monios expuestos. Trata de reducir la estigmatizacién y la discrimina-
cién que sustentan que las personas con discapacidad se vean exclui-
das dela educacidn, el empleo, la salud, la proteccién social, la opcién
de vivir en forma independiente, de elegir dénde y con quién vivir, la
sexualidad, el matrimonio, la paternidad y otros tantos derechos.

“El futuro pertenece a quienes creen en la belleza
de sus suefios.”
ELEANOR ROOSEVELT
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