
memoria y esperanza de las 
familias de personas con disca- 
pacidad psiquica 

federico sainz de robles III 

I. una mirada hacia 
el pasado III 

En una de las ponencias del Congreso de 
FEAPS (Toledo, 1.997) y en el capitulo sobre el 
"Diagnostico del problema", se recoge en el 
punto tercero una observation que, aislandola 
un tanto de su contexto, quiero recoger a la 
letra: 

"La casi totalidad de las asociaciones surgieron 
promocionadas por un pequeiio equipo de 'fami- 
lias afectadas' que, ante la falta de respuesta ins- 
titucional a sus problemas, constituyeron minus- 
culos grupos de presion y reivindicacion para dar 
respuesta a las necesidades -vistas desde la optica 
familiar- de sus hijos con retraso mental...". 

La aislo, digo, y no solo de su contexto, sino 
de las perspectivas generales de aquel Congreso, 
porque condensa con singular acierto el origen 
del movimiento asociativo, que es lo que funda- 
mentalmente me interesa para apelar a la 
memoria. Memoria rigurosamente familiar1. 

Hay, pues, un originario impulso de agrupa- 
cion de familias afectadas por la presencia en 
ellas de una persona subnormal -me atengo a la 
terminologia usada a fines de la decada de 10s 
cincuenta del siglo pasado-; una version edulco- 
rada del "imbecil", "idiota" o "tonto". Que indi- 
ca bien claramente algo muy importante: la pre- 
sencia de estos seres, socialmente excluidos, en 
una colectividad familiar, impulso -no podria 
precisar con rigor la causa de que sucediera asi- 
a sacudir la verguenza, a comu.nicarse 10s pro-
blemas comunes, a presentarlos en sociedad y a 
pedir a esta y a 10s poderes publicos compren- 
sion y ayuda. ~Presencia reivindicativa?: no me 

atreveria a asegurarlo, per0 en todo caso, rei- 
vindicacion bien timida y temerosa. Mas tributa- 
ria de la solicitud que de la exigencia. 

En la medida en que mi memoria personal 
pueda generalizarse con cierta solvencia, y la 
experiencia de una capital de provincia en 1.963 
sea trasladable a un plano siquiera nacional, 
tampoco estoy seguro de que ese impulso de 
agrupacion defensiva tuviera como centro de 
sus preocupaciones la propia persona discapaci- 
tada mas que la angustia familiar. 

Como quiera que sea, la memoria retrospecti- 
va encuentra, al poco tiempo, hitos muy solidos -

S....y suficientemente contrastados. 8 
En primer lugar, el impulso inicial de aproxi- -

macion familiar creo "asociaciones", personas 8, 
juridicas. Desde luego sin dnimo de lucro per0 -
y esto es lo que me interesa destacar- diferen- gg
ciadas de las personas fisicas que las promueven i g
y crean. Personas fisicas y no familias. Aunque el i~
cabeza de familia que acude a la empresa 
entienda que aporta una voz colectiva, por lo $<usmenos la suya, la de su consorte y la de 10s hijos gy
mayores de edad que conviven en el hogar iz 

comun. 0


Las asociaciones adquieren, con el nombre 
propio y distintivo, tarjeta de presentacion W 
social: en ellas se organizan rifas beneficas, actos 0 
culturales, cuestaciones publicas; ellas se dirigen 0 

a 10s poderes publicos en demanda de subven- A 
ciones y, sobre todo, de beneficios fiscales, pues- 

I 
-

to que se trata de asociaciones de beneficiencia 
y, ipor que no? de utilidad social. 

Pero, simultaneamente, las asociaciones crean 
una organizacion; mas aun, la asociacion implica 
de suyo organizacion. 

Se quiera o no, la organizacion adquiere -va 
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adquiriendo- su propia personalidad. Y conste 
que aqui empleo este termino fuera de toda 
connotacion legal. Apunto a otro hecho que, de 
momento, me limitare a describir. 

En estrictos terminos, la organizacion se esta- 
blece para mejor servir a las funciones de la aso- 
ciacion, de la misma manera que esta ha sido 
creada para potenciar y servir mejor a 10s objeti-
vos comunes. Y sobre todo, no se olvide, a las 
personas discapacitadas. 

Es una observacion recurrente, casi mostren- 
ca, que, en la medida en que la asociacion crece 
y se expande, en la medida en que ello exige 
amplificar y matizar la organizacion, una y otra 
van distanciandose del fin creador originario; y, 
a su vez, el aparato organizativo propende a 
engullir al aparato deliberante, que Cree seguir 
gestionando 10s objetivos iniciales, en suma, el 
movil propulsor, pero se siente cada vez con 
menos poder decisorio. 

Dicho en pocas palabras que, quiza en algun 
aspecto y en algunas situaciones, resulten injus- 

- tas (asumo personalmente la injusticia), 10s 
6 medios han suplantado a 10s fines. Subsisten y 
-

aspiran a medrar por y para s i  mismos, sin que, $-
8.. acaso, supieran dar respuestas convincentes a un 
u@?

% contundente "ipara que?", que en este caso es 
gg un "ipara quien?". 

Volver a confrontar, radicalmente, la activi- F E  
dad de las organizaciones con el autentico 
protagonista, la persona con discapacidad, es la 

t P  g
$2 	encrucijada que determina las crisis profundas 
Wm 
0-
z.3 	de aquellas. Creo que el Congreso de FEAPS en 

1.997 fue un paradigma de estas crisis. $9 
Pero tambien las familias debieron afrontar- 0 

las con decision. En la memoria del algo mas de 
LU 	 medio siglo que lleva en su "pedrigree", el 

0	movimiento asociativo/familiar, la primera reali- 

0 dad que hay que encarar, es el transit0 decisivo 
-A 	 que ha sufrido su objetivo comun. Ya no esta- 

mos en el trance de unirse para levantar una 

I 
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"carga" dura y dolorosa (lo sigue siendo, sin 
duda), sino de unirlos para ceder su propia voz a 
la "carga", que se ha levantado como actor 
social -y familiar- y que aspira a hacer oir su pro- 
pia voz. No es necesario subrayar que la "carga" 
se ha revelado al fin como "persona". 

Lo que s i  puede reclamar como baza esencial- 
mente suya la familia es haber sido totalmente 
consciente de ello. Hablo, para entendernos, de 
una energia cordial porque el reproche mas cer- 
tero que puede dirigirse a las organizaciones es, 
precisamente, haber desoido la llamada de esta 
f i  bra humana. Insuf iciente, per0 indispensable. 

Repasare sinteticamente el recorrido, con 
todos 10s riesgos que siempre tienen 10s esque-
mas. Aunque deb0 advertir que las etapas que 
presento, mas que sucesivas, solapan muy a 
menudo gran parte de sus contenidos y, mas que 
probablemente, cada logro parcial viene a ser 
causa del problema inmediato -y de su solution, 
naturalmente-. Con el proposito de someter a 
discusion y critica el planteamiento propongo 
las siguientes perspectivas: 
lo.-El  desbordamiento de la esfera familiar. Se 

produce casi desde sus origenes. La penetracion 
de las familias asociadas en 10s institutes y centros 
ya existentes, donde se atendia -0, mas bien, se 
acogia- a 10s discapacitados, implico de un lado la 
aceptacion del regimen de aquellos; de otro, el 
proposito de aportar a ellos su propia voz. 

El  intento de las asociaciones de crear sus pro- 
pios centros, les confirio, ineludiblemente, un 
protagonismo y una direccion "a fortiori". Pero 
su capacidad de gestion no era siempre la mas 
adecuada; por otra parte, las atenciones dispen- 
sadas en esos centros requerian el concurso de 
profesionales idoneos para las prestaciones exi- 
gibles. Alli donde estos servicios rebasaban el 
concept0 del mero asilo o guarderia, 10s profe-
sionales cualificados (cada vez se exigia una 
mayor cualificacion) hubieron de participar mas 
directamente en la direccion y gestion de 10s 
Centros. Y a partir de ahi, se potencio tambien su 
participacion en las propias asociaciones. Que, 
simultaneamente, cornprobaron la indudable 
utilidad de incorporar a sus organos de direccion 
a personas cualificadas, idoneas para aportar un 
concurso desinteresado a las tareas asociativas y 
para propiciar y reforzar 10s lazos entre las fami- 
lias y la sociedad civil. Y para canalizar hacia las 
familias las fuentes de financiacion precisas. Lo 
que, en honor a la verdad, ha representado el 
talon de Aquiles del movimiento. 
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No tardo en sentirse la necesidad y urgencia 
de que las asociaciones se agruparan entre si. La 
aparicion de federaciones, primer0 a nivel 
nacional y luego, en la necesaria desmembra- 
cion autonomica, de confederaciones, es un 
hecho a la vista. 

Esta dimension rebasaba con rnucho el hori- 
zonte familiar y no podia esperarse otro resulta- 
do. Pero, al mismo tiempo, las familias fueron 
resignando su presente y delegandolo, mas o 
menos abiertamente, en las organizaciones. 
Seria de interes examinar en que medida este 
abandon0 fue una actitud de egoismo, arrojan- 
do la "carga" sobre otros. De todo hubo, segun 
creo, pero no tengo medios -ni es ocasion de 
ello- para sentar conclusiones categoricas. 

Sin discusion, solo las grandes organizaciones 
resultaron aptas para la interlocuci6n con el 
nuevo invitado: las Administraciones publicas. 

Requeridas desde muy pronto para prestar 
"ayuda" -generalmente, bajo la forma de sub- 
vencion- no tardaron de emprender politicas 
activas, creando centros por su parte y estable- 
ciendo conciertos con 10s privados, entrando en 
un complejo entramado de iniciativa privada, 
subsidiariedad y suplantacion. Complejo que 
aun no se ha aclarado suficientemente. 

La entrada publica en el ambito de las disca- 
pacidades, antes de constituir una exigencia 
constitucional, se adelant4 en razon, no solo a 
la dimension que habia adquirido el problema, 
sino sobre todo a su clarificacion, como explica- 
re en seguida. No creo que proceda aqui diluci- 
dar la nunca acabada discusion sobre la concu- 
rrencia de la iniciativa publica y privada; per0 es 
pertinente destacar que este hecho ha minimi- 
zado mas aun el papel de las familias; hasta el 
punto de que en alguna ocasion han sido califi- 
cadas como meros "clientes" del movimiento. 

Las familias -mas bien, sus representantes sin- 
gulares- conservan, como no podia ser de otro 
modo, voz y voto en las asociaciones, federacio- 
nes y centros. Dudo, en cambio, que una y otro 
Sean decisivos. 

A la inversa, representa un optimo avance la 
incorporacion de importantes sectores de la 
sociedad y de 10s poderes publicos a 10s proble-

mas de la discapacidad. Ello permitiria abordar 
su verdadera dimension: estamos ante una cues- 
tion autenticamente social, cuya solucion reba- 
sa, con mucho, la esfera privada. 

2O.- La clarificacion del problema. Lo que ini- 
cialmente fue un colectivo designado con un 
nombre generic0 (anormales, subnormales, defi- 
cientes mentales, minusvalidos, discapacitados) 
que, a la verdad, designaba un grupo rnargina- 
do, fue especificandose al hilo de 10s diagnosti-
cos clinicos, neurologicos y psicologicos que pre- 
cisaron con suficiente claridad la clase de disca- 
pacidad. 

Perduro -y a h  perdura- el rasgo distintivo 
comun de que estas personas, en mayor o menor 
medida, no alcanzan el umbra1 de lo que se con- 
sidera "normal", que puede muy bien tener un 
sentido literal: no son idoneos para vivir segun 
las "normas", a menos que se les preste una 
ayuda suficiente. Necesaria, por otra parte, para 
que puedan ejercitar 10s derechos reconocidos a 
todos. 

Asi, fueron tornando fisonomia las personas 
con sindrome Down, 10s paraliticos cerebrales, 
10s "espina-bifida", 10s autistas, etc.. Y se fue 
comprobando con rigor el grado de afeccion y 
las posibilidades de tratamiento y recuperacion, 
aun cuando fuera limitada. 

Desde otra perspectiva, fueron evaluandose 
las posibilidades de reinsercion social en forma 
de comportamientos, desde luego, per0 tam- 
bien de incorporacion al mundo del empleo y, 
del lado pasivo, en la necesidad de servicios 
especif icos. 

El fenomeno inmediato fue la "especiali- 
zacion" de las asociaciones y de 10s centros. 
Fenomeno de penetracion casi inmediata y hoy, 
sin duda, ya realidad. Y que guarda relacion 
directa con las politicas de prevision, tratamien- 
to, rehabilitacion y reinsercion; antes de que 
estos terrninos cuajaran, como deber de todos 
10s poderes publicos, en el articulo 49 de la 
Constitucion, habian sido implantados en la 
conciencia social. 

Rebasan la mera anecdota hechos producidos 
al impulso asociativo, en el que las familias 
tuvieron papel preponderante: 



- La incorporacion del movimiento al arnbito 
internacional.Y a las solernnes declaraciones 
que en este se produjeron. 

- El impulso para la modernizacion de 10s ins-
trumentos juridicos para la incapacitacion y 
constitucion y funcionamiento de las institu- 
ciones tutelares y de guarda. En el aspecto 
sustantivo, procesal y organizativo, la LISMI, 
las modificaciones del Codigo Civil de 1.983 
y la creacion de las Fundaciones Tutelares 
son hitos seiialados. 

- El perfeccionamiento -y en muchos casos, la 
iniciativa originaria- de 10s servicios de toda 
clase: educativos, laborales y asistenciales. 

Erraria quien entendiera este proceso que 
llarno de clarificacion como un proceso de etapas 
sucesivas. No hay tal. Las soluciones -y las pro- 
puestas- han ido surgiendo, solapandose unas 
con otras, suscitandose mutuamente, conforme 
la propia vida ha ido presentando sus cuestiones. 

El proceso dista de hallarse concluso. 
Probablemente, no lo estara nunca. Cada solu- 

- cion arroja sobre el tapete de la discusion un 
8 interrogante nuevo. Eso si: cada vez, m h  rnati- 

+' 
a, -

zado y perfilado, tanto en su formulacion corno -
Brn en la propuesta de medios necesarios, incluidos ~2 

10s economicos. 
18 Probablemente, este impulso asociativo -8i familiar- haya exigido la formation y puesta a 
9 

punto de profesionales, cada vez mas capacita- i g.O dos. Y, dicho sea en su honor, cada vez mas com- J2.s
WZ prometidos en la tarea. 
u-13 
o w  Este recorrido, a vuelo de pajaro ciertamente, g s  

0 
por la mernoria de las familias pretende ser justo. 
Y, a la vez que satisfactorio, se muestra inquie- 
tante (o estimulante, si prefiere hablarse asi). yv

W Es dificil encontrar en otro lugar que en la 
0 familia la energia suficiente para acometer una 
0 ernpresa de tal envergadura que cada logro no 

I 
---I hace otra cosa que abrir nuevas cuestiones y obli- 

ga, por aiiadidura, a hacerse conscientes de lo 
inacabable. Pero jes que la existencia humana, 
sin calificativos, puede tener otra fisonomia?. 

Con todo, el hallazgo principal del rnovirnien- 
to familiar es el descubrimiento del protagonis- 
mo del propio discapacitado: el descubrimiento 
de su propia voz. 

3O.- La persona con discapacidad reclama su 
protagonismo. Permitaseme la glosa de un lugar 
comun, mostrenco para 10s estudiosos de la his- 
toria. La emergencia del pueblo -entidad indefi- 
nida y abstracta si las hay- tuvo una sorprenden- 
te formulacion inicial: "todo para el pueblo, 
per0 sin el pueblo". Hasta que el pueblo desper- 
to por s i  mismo. 0 le despertaron, para el caso es 
igual. 

"Todo para el discapacitado, per0 sin el disca- 
pacitado", dio lugar, en un lapso de tiempo 
inevitablemente breve, a otro planteamiento 
rnuy distinto que yo, por mi exclusiva cuenta y 
bajo mi exclusiva responsabilidad, me atrevo 
a formular: "cuanto se haga por mi, el disca- 
pacitado, tendra que contar conmigo". 
Si he conseguido apuntar con alguna preci- 

sion algo de lo que acabo de decir sobre la clari- 
ficacion del problema en el apartado anterior, 
esta ultirna formulacion oculta tanto como des- 
vela. Porque hay personas con discapacidad que 
han conseguido imponer su propia presencia y 
alzar su propia voz. Otros, en carnbio -no inda- 
guemos las causas- que no lo han conseguido 
aun. Otros, finalmente, no podran hacerlo 
nunca. Rectifico: no podran hacerlo "por 
ahora". 

Desde el unico proposito de seiialar solo pun- 
tos de vista, para la reflexion y el debate, quiero 
indicar estas perspectivas: 

- La voz del propio incapaz. 
- El mayor interes del incapaz. 
- El incapaz que no puede hacerse oir y su 
derecho fundamental (no el mencionado 
por las leyes) a la felicidad posible. 

A).- La voz propia del discapacitado 
De entrada, voy a hacer referencia a textos 

legales muy concretos que no solo tienen en 
cuenta esta voz, sino que la exigen: 

- En 10s procedimientos de incapacitacion, el 
Juez debe oir, o por emplear las mismas 
palabras de la Ley, "examinara a este (el pre- 
sunto incapaz) por s i  mismo". El precept0 se 
reitera, con identicas palabras, en el articulo 
759.1 LEC. 

Nos equivocariarnos seriamente si entendiera- 
mos estas prescripciones como una mera exigen- 



cia probatoria de 10s procesos de incapacitacion 
e incluso, si las valorasemos como presupuestos -
aunque efectivamente, lo son- de la validez de 
la sentencia. Lo que de verdad supone es el con- 
tacto direct0 entre el Juez y la persona mas 
directamente afectada por el proceso de incapa- 
citation. Sabida es la reticencia de las familias y 
10s temores que les produce el tener que pre- 
sentar a la persona en 10s Juzgados. No hay 
duda de que la organizacion de estos, no es la 
mas adecuada para que la entrevista entre Juez 
y presunto incapaz, se desenvuelva en las mejo- 
res condiciones de libertad y espontaneidad. 
Pero esto es otra cuestion. Y ya en muchas oca- 
siones, este ponente ha advertido la necesidad 
de que 10s Juzgados especializados en la mate- 
ria, adopten las medidas necesarias para no per- 
mitir ninguna coaccion sobre las personas con 
discapacidad. Sin ser ni mucho menos satisfacto- 
ria la situacion actual, debe hacerse honor a la 
verdad y sefialar que se aprecia la sensibilidad 
suficiente para ir avanzando por este camino2. 

Tampoco esta de mas advertir que el Juez -y el 
Fiscal- deben tener la preparacion y sensibilidad 
adecuadas para interrogar a la persona segun 
sus especiales caracteristicas. Se da por supuesto, 
que cuando lo hagan, cuentan ya con 10s infor- 
mes tecnicos suficientes. 

Pero al margen de estas prescripciones legales, 
quiero apuntar que esta "voz propia" de las per- 
sonas con incapacidad no se limita solo a las esfe- 
ra juridica ni a la judicial. Abarca todas las mani- 
festaciones en las que esa voz tenga algo que 
decir. No importa ni la torpeza ni la irnpropiedad 
de la expresion; normalmente, estas personas 
tienen una especial aptitud para "ir al grano" y a 
el van por lo derecho. lncumbe a quienes resuel- 
ven afinar 10s instrumentos de captacion para 
tener en cuenta lo que ellas dicen. 

Y aunque luego me referire especialmente a 
ellas, adelanto ya que el verdadero problema se 
plantea a quienes en sentido literal no tienen 
voz para hacerse oir. Lo dejo ya apuntado. 

- E l  mayor interes del incapaz. De la misma 
manera, voy a acudir, en una primera aproxi- 
macion, a 10s textos legales. Esta expresion 
tiene su cufio en el articulo 156 del Codigo 

Penal, en materia de esterilizacion. De mane- 
ra especifica, el articulo 216 del Codigo Civil, 
establece que las funciones tutelares -que 
constituyen un deber- se ejercerhn en benefi- 
cio del tutelado y esta prexripcion opera 
como principio que destila toda su eficacia a 
traves de 10s sucesivos actos que el tutor -0 en 
su caso- el curador o guardador de hecho, 
haya de realizar en el ejercicio de las institu- 
ciones de guarda y proteccion. Observese que 
en 10s actos tutelares de mayor envergadura, 
10s descritos en el articulo 271 CC, en que es 
precisa la previa autorizacion judicial, el arti- 
culo 273 exige que, antes de autorizarlos o 
aprobarlos, el Juez oiga al tutelado. Lo que 
por otra parte, seria una aplicacion mas de la 
llamada a la propia voz de 10s interesados3. 

B).- Ouienes no pueden hacerse oir 
Nos queda este grupo de personas. Aunque 

su consideracion se acomoda mas a 10s proble-
mas que el futuro tiene que encarar y resolver, y 
por ello lo incluyo en el apartado siguiente, no 
seria justo pasar por alto que ellos no han sido 
tenidos en cuenta en la clarificacion del proble- 
ma, con el rigor necesario. 

Alojados -espero que provisionalmente- en la 
categoria de 10s "profundos", se ha estimado 
que lo mas pertinente para ellos era un cuidado 
"asistencial". Y ciertamente, las organizaciones 
han procurado que este sea el adecuado. 

Pero, como muestra, vease lo que dice el arti- 
culo 231 CC. El juez constituira la tutela, previa 
audiencia, en todo caso, del tutelado si tuviera 
suficiente juicio. De entrada, parece contradic- 
torio oir a quien carece de voz; lo mismo, se 
objetara, sucede a 10s mudos y, por tanto, un 
interprete resolvera la cuestion. Interprete, ade- 
lanto ide  que?. 

Pero no esta ahi el quid de la cuestion sino en 
la otra expresion subrayada ja que clase de jui- 
cio se alude: al conocimiento de 10s grandes 
principios de la institucion -tutelar en este caso- 
o es suficiente con poseer 10s criterios sustancia- 
les para 10s avatares de una existencia normal? Y 
de ahi al interrogante decisivo: jde que criterios 
e instrumentos -de estos sobre todo- dispone el 
juez para decidir si es necesario examinar direc- 
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tamente a quien va a ser sujeto a tutela?. 
De otra parte no puedo dejar de referirrne a 

una opinion, solvente y recientesobre estas perso-
nas. La transcribo integramente, tal corno la expu-
so el profesor DlEGO GRACIA4.Segun ella quienes 
no tienen movilidad ni voz ni posibilidades de 
rnanifestacione inteqracionno tienen la condicion 
de personas. Trernenda opinion. Inadrnisible, 
desde luego, en nuestroordenamiento legal. Pero, 
por encima de todo, radicalrnente inexacta. 

Uno de 10s frutos de 10s esfuerzos de 10s profe-
sionales, bajo el irnpulso acuciantede las familias, 
ha sido descubrir que todos, sin excepcion, tienen 
modos, aun rninirnarnente gestuales, para dar a 
entender lo que sienten, desean y rechazan. 

Es mas que probable que su rnundo sea 
pequeiio, rninusculo. Pero es comunicable y 
desde luego, para ellos, es interpretable y, en un 
sentido muy certero, lo tienen dominado. Sus 
proximos y sus cuidadores mas perspicaces -aun 
sin titulo profesional- han ido afinando sus ins-
trumentos de percepcion y aproximacion y, 

- paralelamente, descubriendo las rnanifestacio-
S nes gestuales, a veces extraiias y dificiles, per0+ 

-% 
tremendarnente reveladoras, de ese rninimo -
rnundo dorninado. Que, por lo pronto, ha pues-$2 
to  de manifiesto que vale la pena aproxirnarse aX -08 el; en suma, que tiene algo que decir. No hay8" 

C 
que decir que la aproxirnacion ha suscitado nue-nga .  
vos gestos, nuevas vias de apertura, incluso 
hacia el rnundo exterior, normal. Aunque, segu-,'.

. 

rarnente, nunca llegara a ser plenamente inter-9 Z
urn^ 
0- pretado, representa un fenorneno sorprendente3;s
$9 de invencion hurnana5. 

Este carnino de clarificacion es el que ha avan-0 
zado rnenosy el que hasta ahora rnenos esfuerzos 

W ha concitado. Pertenece al futuro lo que falta por 
C) caminar; y, dentro de el, esencialmente a las fami-
0 lias. Es uno de sus horizontes de esperanza mas 
-1duros y dificiles, per0 a la vez, mas prornetedores.a 


II.una mirada hacia el futuro: 
el calor de la esperanza III 

Poco mas de medio siglo en estos esfuerzos 
perrnitiria albergar un rnoderado sentirniento 
de satisfaccion. 

La persona con discapacidad ha encontrado 
su puesto, corno tal persona, en el ordenamien-
t o  juridico. Que, con una anticipacion no fre-
cuente, ha dispuesto 10s instrurnentos oportu-
nos, desde luego no suficientes, para alzarse a la 
inteqracion social desde el derecho. Sendero 
empinado, per0 del que se han recorrido mas 
etapas de las que resultaban pensables en 1.950. 
Etapas, por lo dernas, firmernente consolidadas. 

Realidades corno el acceso al rnundo del tra-
bajo, en sus mas diversas manifestaciones, corno 
el empleo protegido; a la educacion, con logros 
tan inesperadosen el ambito de la informatica y 
hasta en la enseiianza superior; la finura de 10s 
diagnosticos y 10s tratarnientos... No es precis0 
seguir por estas facetas sobradamentesabidas. 

Como tarnbien lo es que cada hito que se ha 
colocado ha desvelado nuevas cirnas que ya no 
considera nadie corno inaccesibles. Sin perder la 
vista que el mundo de las personas con discapa-
cidad es distinto. Solo que esta peculiaridad ya 
no va teiiida de marginacion, verguenza o dis-
crirninacion. 

Asirnilacion, incornpleta todavia, per0 firme. 
La discapacidad se ha aceptado corno cualquier 
otra diferencia. Para mi, la rnejor prueba, aun-
que suene no poco a paradoja, es que 10s gestos 
de rechazo producen el efecto prirnario de la 
rnala conciencia (que, corno alguien dijo, solo 
notan las personas de bien) y que consiste en 
urdir causas de justificacion. Y exhibirlas. 

No creo que pueda ya ponerse en duda que la 
complejidad de 10s nuevos -y no seran 10s ulti-
rnos- problernas que han de abordarse, se aco-
meteran desde otros puntos de partida. 

Sin necesidad de adentrarse en la profecia ni 
en la pura especulacion, parece manifiesto que 
las organizaciones iran creciendo, que periodica-
rnente notaran 10s sintornas de crisis si se sepa-
ran excesivarnente del verdadero protagonista; 
que 10s profesionales iran acendrando sus cono-
cimientos y las tecnicas recorreran con aseo y 
decision 10s nuevos huecos que la ciencia vaya 
ilurninando; que 10s poderes publicosse implica-
ran cada vez mas en politicas activas de preven-
cion y servicios. 

i Y  las farnilias?. 
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Tambien aqui me gustaria seiialar el camino 
del bosque con algunas marcas. Pasare con la 
mayor brevedad sobre las que ya son sobrada- 
mente conocidas. 

A).- La transforrnacion del concept0 de pro-
tecci6n6 

Los discapacitados se han hecho adultos. 
Hecho patente, cuyas causas hay que rastrear 

tanto en 10s avances que sobre la longevidad 
humana se han registrado con caracter general, 
corno en la peculiar atencion a las personas con 
discapacidad. 

Ello ha dado origen, ante todo, al abandon0 
progresivo de las actitudes de infantilism0 y 
angelismo -y de la sobreproteccion- que inicial- 
mente habian adoptado las familias, al superar 
la fase de exclusion o reclusion. 

El discapacitado adulto ha reclamado para s i  
la plenitud de existencia: disposicion de su 
sexualidad e incluso posibilidad de constituir su 
propia familia. E l  acceso al matrimonio, corno 
forma juridica y hasta canonica, o simplemente, 
a la vida en pareja; regular la posibilidad de la 
esterilizacion corno valvula equilibradora de 
tales aspiraciones. Perspectivas que, al ser consi- 
deradas con seriedad, han demandado respues- 
tas a la rnedicina, a la bioetica y al derecho. 

La sobreproteccion inicial se ha transformado 
lisa y llanamente en proteccion. Expresion, quiza 
politicamente incorrecta y con mala prensa, 
per0 que seria suicida abandonar. 

Por lo pronto, no hay hombre que no necesi- 
te, en determinados aspectos de su existencia, 
alguna clase de proteccion. Observese, sin ir mas 
lejos, la proliferation de "Defensores", incues- 
tionablemente dedicados a proteger al consumi- 
dor, al paciente, a 10s asegurados, a 10s clientes 
de entidades financieras. Al pueblo en general. 
En suma, proteccion del debil ante el fuerte, 
para que este no se convierta en prepotente y, 
valga la expresion, en abusador. 

No creo que, sociologicamente al menos, sea dis- 
tinta la situation de la persona con discapacidad. 

Proteccion, por tanto. Bien mirado el asunto, 
el repelente tema de la incapacitacion solo 
resulta ser -como debe ser- la puerta de acceso a 

la proteccion. La tutela lo es, etimologica y nor- 
mativamente. 

La longevidad proyecta esa proteccion a 
ambitos futuros de sobrevivencia del discapaci- 
tad0 a sus familias. La prorroga de la patria 
potestad hasta el final de la vida de 10s padres 
supone el derecho-deber de precaver aquella 
sobrevivencia mediante disposiciones testamen- 
tarias y de garantia. Alojo aqui la inminente rea- 
lidad legislativa del "patrimonio protegido". 

Tareas, todas, que miran directamente a la 
familia y que esta no puede delegar en nadie. 
Cuanto dig0 de la familia, entiendase dicho res- 
pecto a 10s tutores, personales o institucionales. 
Los asesoramientos tecnicos y formativos a que 
son indudablemente acreedores, aquellas y 
estas, no desplaza la responsabilidad. Me atrevo 
a condensar en una sintesis breve lo que hoy ha 
de significar esta proteccion: la persona protegi- 
da debe llegar por si misma hasta donde pueda. 
Y su superacion consistiria en apoyarla, solo 
apoyarla, para que llegue hasta donde no pueda 
(gloso aqui lo que KAZANTZAKI oyo de su maes- -

Stro "El Greco", cuando oso pedirle un "mas 2-
alla": "Llega hasta donde no puedas"). +0 -

u0 

n?
B).- La valoracion de la afectividad 8% 

Pese a voces y opiniones relevantes, me pare- 9 
ce que siguen siendo efectivas dos pautas de zg
evaluacion de las personas con discapacidad psi- j g
quica: la primera, radica en las capacidades inte- g 
lectuales, casi con exclusividad; la segunda, en EJ?us-
orientarlas hacia un ambito de pura destreza g s
para la convivencia. 22 

Sin embargo, es tambien un hecho compro- 0
bad0 que, en casi todas estas personas, hay por 
contrapeso -dispuesto por la naturaleza o por W 
otros designios que parece hoy por hoy de ma1 0 
gusto mencionar- una supercapacidad afectiva. 0 

Pero es la propia afectividad, de todos, lo que 
re ha arrinconado en esta sociedad calificada -y a 
bien, a mi juicio, solo que de mod0 insuficiente- 
corno hedonista, competitiva a ultranza, des- 
piadada por cierto en la competicion y, mas 
comljnmente, consumista. En el sentido de que 
en un mundo "velis nolis" globalizado, la perso- 
na no cuenta sino como potencial consumidor. I 



Empero, cuando se habla de perdida de valo- 
res, habra que medir cautelosamente, hasta que 
punto la destreza en la competicion puede asu- 
rnir la funcion de un valor. Tengo que abando- 
nar, sin embargo, esta senda colateral a mi pro- 
posito. 

Pese a la opinion publicada y difundida, nadie 
puede vivir sin afectividad, a rnenos de renun- 
ciar a la condicion humana. Renuncia poco 
menos que imposible. 

Mejor que nadie lo saben las familias, puesto 
que la presencia en ellas de un miernbro con dis- 
capacidad psiquica, muerde tambien en su pro- 
pia afectividad y en ella tienen que buscar las 
fuerzas necesarias para acometer estas tareas 
que dejo expuestas y algunas mas. 

Mientras alguien con solvencia no me 
dernuestre lo contrario, lo que aqui propongo y 
sorneto a discusion es tan sencillo como poner al 
descubierto la luminaria de la afectividad. En 
dos direcciones: hacia el propio discapacitado, 
para que, en lo que le sea posible, se haga cons- 
ciente de esa fuerza que lleva dentro; y hacia el 
exterior, para que el entorno social se beneficie 
de una aportacion de tan colosal envergadura y 
para que se sienta obligada a retribuirla. Conste 
desde aqui que doy a este deber de retribucion 
un alcance mucho mas hondo que el economico, 
aunque tambien este cuente. 

Que un empetio de este fuste ha de nadar 
contra corriente, lo doy por descontado. Lo que 
yo pregunto a las familias es otra cosa: si vale o 
no la pena emprenderlo. Porque tampoco aqui 
las familias seran sustituidas. 

0yv C).- 10s mas indefensos 
W En la aproximacion a 10s distintos tipos de dis- 
0	capacitados que intente antes y que, a la vez 

0 	que para su identificacion gnoseologica, han 
orientado las politicas -publicas y privadas- de 
tratamiento, reinseaion y habilitacibn, quedd -

c f i  	 como ultimo reducto el de 10s sin voz (denorni- 
nacion por supuesto conventional) agrupados 
corno profundos que solo requerian prestacio- 
nes asistenciales. Reducto, por supuesto, pen- 
diente de clarificacion; y muy postergado, aun- 
que se sabe que tienen medios propios de expre- 

sion, enorme cargarnento de afectividad y hori- 
zontes personales de existencia. Sin duda, no 
podran acceder a un puesto de trabajo y, proba- 
blemente, tampoco a unos niveles minimos de 
instruccion. iQue hacer, pues, por ellos? 

Su dependencia de 10s demas es rnuy intensa; 
en algunos casos, absoluta, puesto que algunos 
carecen incluso de movilidad. 

Estan en el seno de la familia, con mas o 
menos ayudas, con asistencia a centros donde 
10s cuidaran y "distraeran", mientras padres y 
herrnanos atienden a sus obligaciones profesio- 
nales. Poco o nada mas; y es mucho que existan 
esos centros y que en ellos actuen profesionales 
capacitados y vocacionales. i Y  el futuro? La 
familia desaparecera por ley de vida; apareceran 
-ya lo han hecho- las residencias, 10s pisos tute- 
lados. Que por descontado hay que costear, 
mantener y perfeccionar, colaborando o sustitu- 
yendo a las familias y tutores sin medios econo- 
micos suficientes. 

Este es el panorama, a grandes rasgos, de lo 
que hay y de la orientacion a la que parece 
encaminarse el porvenir. Las fundaciones tutela- 
res, la accion publica parecen ya realidades fir- 
memente implantadas. Han contribuido, y no 
poco, a apaciguar la inquietud de 10s padres. 

Esto parece ser cuanto se puede hacer por 
ellos. Pero i y  ellos? iQue voz va a defender su 
mayor interes en las grandes decisiones que 
afectan a su vida? Sus tutores y cuidadores, es la 
inmediata respuesta. Pueden, pues, estar tran- 
quilos. Aunque tengan que seguir esforzandose 
para que esos instrumentos de guarda y protec- 
cion Sean cada vez mejores. 

Sin embargo, esta en la conciencia de todos que 
el mundo de 10s profundos, de 10s mas indefensos, 
esta por clarificar. Creo, personalmente, que esta 
es la mision especifica de las familias afectadas. 
Les corresponde la funcion de motor e impulso, 
como la tuvieran al principio en la esfera -conglo- 
merado, mas bien- de 10s "subnormales". 

La recuperacion de 10s profundos conduce, 
por lo derecho, a recuperar a cada profundo; 
dicho con la precisa terminologia que se ha 
impuesto, a cada persona que padece una disca- 
pacidad psiquica profunda. Y no hay que razo- 
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nar mucho, para percatarse de que el descubri- 
miento de la personalidad irrepetible debe par- 
tir de quienes conviven con ella. 

Desde ahora, cuanto voy a decir cuenta con 
escasos apoyaturas cientificas y objetivas; algu- 
nas hay, per0 no han tenido la fortuna de adqui- 
rir relevancia publica. Me arriesgo a exponer mi 
propia opinion, fundada en experiencia perso- 
nal (y familiar, naturalmente) y en la de las fami- 
lias proximas. 

El riesgo comienza por utilizar palabras gran- 
des de escaso curso legal y politico. La primera 
de ellas -que ya se habra apreciado cuan cuida- 
dosamente la he evitado hasta ahora- es el 
amor. Pero, una vez dicha, hay que anclarla en la 
realidad. 

Cuando hace ya mucho, Alfredo Fierro califi- 
co al deficiente mental como "misterio de 
dolor" apuntaba al centro mismo de estas per- 
sonas, no solo a 10s profundos. Misterio es, tam- 
bien, otra palabra fuerte. Pero no se trata de lo 
que su existencia plantea a la familia, sino de su 
propia existencia. Los "seres mas misteriosos de 
la tierra", como dijera, jen 1.943!Simone Weil, 
son, valga la expresion, ellos mismos y no 10s 
problemas que plantean a 10s proximos. A estos 
les exigen capacidad y decision para afrontar el 
misterio. El misterio, a partir de la Ilustracion 
europea del siglo XVIII, tiene pbimo cartel. Se 
miro, y se sigue mirando, como un desafio a la 
razon, per0 lo cierto es que, desde entonces, la 
razon -lease la ciencia y la tecnologia- no ha 
hecho otra cosa que ir desvelando enigma tras 
enigma, trayendolos desde una inasequible 
esfera sobrenatural a las coordinadas terrestres 
reduciendo, en suma, el misterio a teorema. 

Por lo pronto, este de 10s discapacitados pro- 
fundos queda pendiente de la reduccion. Me 
atrevo a afirmar que, desde esta perspectiva, 
tampoco se ha logrado respecto del resto de las 
personas con discapacidad. Bien situadas estas 
en las coordinadas que cuentan (educacion, tra- 
bajo, ocio, derechos de las personas y hasta res- 
ponsabilidad), no lo estan de ninguna manera 
en las que no cuentan. 

Con la razon, o con la fe (siempre que esta no 
sea la del carbonero), el desafio del misterio a 

10s "normales" consiste en plantear de cara y sin 
subterfugios si se esta dispuesto a afrontarlo; 
mas a ras de tierra, s i  se estima que vale la pena 
hacerlo. 

A menudo me pregunto si el debate actual, tan 
certero y fino, sobre derechos y servicios, sobre 
iniciativa publica y privada, sobre la voz y el papel 
de las organizaciones no gubernamentales, sobre 
planificacion y programacion, etc.; temas, por 
otro lado, recurrentes en congresos, simposios, 
encuentros y jornadas, no ha arrinconado excesi- 
vamente el misterio. Me lo pregunto, digo, y a las 
veces no me lose responder. Y donde dig0 miste- 
rio, apunto al nucleo vivo de la persona. Lo que es 
evidente es que el apartamiento resulta casi total 
por lo que se refiere a 10s profundos, 10s mas des- 
favorecidos e indefensos. Todos dan supuesto 
que estan legitimados para hablar en su nombre 
y decidir lo que mas les conviene. 

Pero el "misterio de dolor" es tambien una 
carga y, a veces, carga excesiva. Olvidarlo seria 
como invitar a la familia que la soporta a ins- 
talarla en un "angelismo", por completo fuera 
de lugar. Quien invita sabe de sobra -0 debia 
saberlo- que la invitacion es una coartada para 
quien la formula. 

Quiero decir que el misterio, para ser contem- 
plado en su integridad, tiene tambien facetas 
terrestres que, segun se mire, lo lastran o lo 
equilibran, per0 siempre inciden en el meollo 
del amor. Porque en este radica el verdadero 
estimulo para afrontar 10s misterios. 

A fin de cuentas se trata de encontrar el 
nljcleo vivo de la persona. En este caso, mas difi- 
cil y hasta mas penoso, si se quiere. 

Es el futuro de esperanza propuesto a las 
familias. Para que sea plenitud la formula -en 
rigor, para que deje de ser formula- de "persona 
con discapacidad", solo con ellas cabe contar de 
momento. 

No se me ocultan las dificultades internas, de 
gran envergadura, que asedian hoy a la familia 
tradicional. El futuro respecto a 10s profundos 
atiadiria -0, quiza, aliviaria, todo es pensable- 
tales dificultades. Pero me parece que seria inu- 
ti1buscar el fuego en otro parte. 

Las cartas de derechos fundamentales no se 
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han atrevido a incluir el derecho a la felicidad. Y 
hasta parece preferible que no lo intenten. Pero, 
quiza, la clave de este ljltimo misterio se encuen- 
tre en que 10s "sin voz" Sean 10s directamente 
llamados a la posibilidad de ser felices. 

' La indisoluble conexion entre familia y movimiento 
asociativo ha sido examinada por Paulino Azua en su tra- 
bajo Movimientos asociativos, incluido en el libro colectivo 
La deficiencia mental: aspectos medicos, humanos, legales 
y eticos, Ed. Javier Gafo, Madrid, 1.992, Universidad de 
Comillas, paginas 161-179; en su pagina 167, el autor acutia 
un epigrafe que me parece significativo: "La deficiencia 
mental no sale aun de la esfera familiar en cuanto movi- 
miento de accion social". Segun Azua, el protagonismo 
familiar aun se mantiene; en 1.991, recuerdese, bien que 
para el ya entonces no tenia "razon de ser en etapas pos- 
teriores", lo cual explica pormenorizadamente. No creo 
que la situacion actual sea analoga. 

Desde otra perspectiva, sumamente ilustrativa, 
Fuensanta Melendez Jimenez en "En 10s margenes de la 
marginalidad", Madrid, 1.997, Escuela Libre Editorial. 
Sobre todo, pdginas 73-80. 

En la obra colectiva: Los discapacitados psiquicos y la 
Administracion de Justicia, ob. Col. Madrid, 2.000, ONCE-
CGPJ, puede verse un panorama completo de 10s proble- 
mas a 10s que se alude en el texto, y de algunas iniciativas 
para su soluci6n. Me rernito a mi trabajo en dicha obra. Los 
discapacitados ante la Justicia. Problemhtica general. 

' Sin pretension de exhaustividad, puede verse la plas- 

macion del principio: 
*.- Articulo 21 1, para 10s internamientos forzosos. 
*.- Articulo 231, para la Constitucion de la tutela. 
*.- Articulo 233, para las medidas de vigilancia y control 

de la tutela. 
*.-Articulo 237, para la designation de tutor. 
*.-Articulo 248, para la remoci6n de tutor. 
*.-Articulo 280, para la renditiony aprobacion de cuen- 

tas del tutor, al cesar en sus funciones. 
*.- Articulo 293, para instar la anulacion de ciertos actos 

del curador. 
*.- articulo 300, para cuestiones referentes al defensor 

judicial. 
Todos estos articulos son del Codigo Civil. 
' "Pero un ente que no aprehendiera ni pudiera apre- 

hender las cosas como realidades, no seria un ser humano. 
No hay duda de que algunos paraliticos cerebrales se 
hallan en esta situacion. Cuando tal sucede, pienso, con 
Richard McCorMick, que un individuo no puede ser consi- 
derado un ser humano". Diego Gracia, en la obra colectiva, 
Dir. Javier Gafo, "La etica ante el trabajo del deficiente 
mental", y en su trabajo: E l  retraso mental en la historia, 
PROMI-Universidad de Comillas, 1.996. 

Contrariamente a lo que el dodo profesor afirma en el 
texto, tengo muchas dudas de que nadie, ni siquiera algu- 
nos paraliticos cerebrales se hallen en "tal situacion". 
Desde luego, no ante el Derecho. 

Simone Weil: Escritos de Londres, 1.944. 
'Cfr. J.A. Seoane Rodriguez, Ed.: Derecho y retraso men- 

tal, La CoruAa. 1.999, todo el capitulo segundo. paginas 
104 y siguientes. 


