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RESUMEN

El presente trabajo surge de la pregunta por el modo en que se experimenta la vida
independiente en un grupo de jovenes con Sindrome de Down (SD). Esta implica un derecho
humano fundamental inspirado en valores que defienden el desarrollo integral de la persona,
su capacidad de poder ejercer el control sobre su vida, vivir con dignidad, y participar en la

sociedad como cualquier otro ciudadano (Rovira, 2016).

Tradicionalmente, en las sociedades occidentales, las personas con discapacidad (PCD) han
sido objeto de diversos estigmas. Las representaciones en torno a ellas las configuran
mayoritariamente como seres no plenamente humanos, “carentes” de las capacidades minimas
y necesarias para desarrollar los roles y actividades sociales generales, como el resto de los
ciudadanos considerados “normales”. Asi, la posibilidad de trabajar, estudiar en la escuela
comun, vivir de modo independiente, ejercer su sexualidad, se ve imposibilitada o
circunscripta a circuitos especiales, segregados o tutelados. En contraposicion a esta mirada
estigmatizada y estigmatizante y gracias a las luchas entabladas por movimientos de las
propias PCD que tuvieron su origen en el mundo anglosajon en los afios 60 y 70 (surgieron
precisamente problematizando el tema de la vivienda) se llega a la comprension de que la
discapacidad es una forma de discriminaciéon social sobre un colectivo que resulta
discapacitado por una sociedad que pone barreras para el ejercicio pleno de sus derechos. La
discapacidad se comprende entonces como un asunto de orden publico, el que debe garantizar

la plena ciudadania.

Existe entonces una insolubilidad entre el sentido comun, que suele estigmatizar a las
personas con SD como incapaces de experimentar sus vidas desde su propia
autodeterminacion y el cambio de paradigma en la discapacidad asociado a la consagracion de
una perspectiva de ciudadania, basada en un modelo social (Ferrante, 2019). Este tltimo
modelo es el enfoque que crea el sustrato sobre el que se habilita la pregunta fundamental de
este trabajo. Desde el modelo social de la discapacidad, surge la nociéon misma de “vida
independiente”. A partir de esta perspectiva se desarrolla y sostiene la legislacion actual
vigente en nuestro pais que otorga legalidad al derecho a la independencia y la autonomia.

Pero contrariamente, son muy pocas las experiencias consumadas de vida independiente de



personas con SD en AMBA, sean éstas experiencias en pareja o en grupos de pares dispersas

en la comunidad.

Por ello resulta pertinente indagar las representaciones sociales sobre la vida independiente
que influyen en la propia experiencia de los actores donde parecen convivir resabios de un
mundo estigmatizante junto a un cambio de paradigma en lo discursivo/normativo que desafia
tradicionales instituciones y estructuras sociales. Las PCD y sus familias son interpeladas por
este cambio en sus modos de percepcion, pensamiento y accidon. Pero puede aventurarse que
persiste aun una forma de discriminacion social por el propio habitus productor de practicas
y representaciones, que, aunque flexible y dispuesto para cierta creatividad (Bourdieu, 1999)

las continua delineando.

En el desarrollo de la investigacion, privilegiando un enfoque cualitativo, se analizan las
voces que sobre el tema tienen un grupo de jovenes amigos con SD y sus familias, mediante
entrevistas semi-estructuradas, a fin de reconocer las principales representaciones en torno a
la vida independiente. Se indaga en los elementos del habitus que conforman el espacio de
posibilidad para el ejercicio de los derechos. Se observa también un Centro de Dia en la zona
del AMBA que pudo gestar una experiencia de vivienda convivencial fuera del hogar familiar
para PCD quitando barreras. También se presencia un encuentro entre quien ha posibilitado
este ultimo proyecto (y que actualmente lo lleva a cabo) y un colega profesional,
acompafiante de “vivienda tutelada” con un amplio recorrido en este tipo de practica en

Espana.
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Capitulo 1.

Presentacion

La discapacidad no es una condicion a curar, a completar o reparar: es una
construccidn relacional entre la sociedad y un sujeto (individual o colectivo). La
discapacidad toma cuerpo en un espacio situacional, dindmico e interactivo entre

alguien con cierta particularidad y la comunidad que lo rodea

Patricia Brogna (2006: 7)

1.1 Introduccion

En el mes de junio del afio 2008, a través de la Ley 26378, Argentina adhiere a la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las PCD (en adelante CDPD). Esta decision solidifica un
cambio de paradigma tendiente a estructurar nuevos conceptos tedricos, una nueva y
progresista normatividad que tiene impacto sobre la emergencia de renovadas practicas

sociales y culturales en el campo de la discapacidad.

Esta adhesion a la CDPD habilita una transversalidad social (mainstreaming) en todas las
esferas de la vida teniendo como objetivo el pleno desarrollo de la subjetividad y de la

autonomia como sustratos de la dignidad en la vida de las PCD.

Esta Convencidén es sostenida desde un modelo que percibe la naturaleza social de la
discapacidad. El enfoque es basado en un concepto socioldgico que interpreta la discapacidad
como fendmeno resultante, de las estructuras opresoras de un contexto social poco sensible a
las necesidades de las PCD y proviene del modelo social anglosajon surgido en los afios 70 y
80. (Ferreira, 2008). EI modelo convive ain con resabios de una dimension rehabilitadora
que comprende el origen de la discapacidad en causas cientificas y no sociales (derivadas de
limitaciones individuales de los déficits biologicos de las personas) (Palacios,2008). Este
ultimo sigue permeando muchas de las acciones y practicas de la vida de las PCD y de su

interrelacion social.



En este marco de puja o convivencia entre paradigmas y en un contexto al que parece faltarle
la reformulaciéon de muchas de sus practicas sociales, surge la inquietud por desarrollar esta

investigacion.

El problema queda planteado frente a la visibilizacion de ausencias o déficits en la
capitalizacion de uno de los derechos previstos en la CDPD y que hace a la calidad de vida de

las PCD: la conquista de una vida independiente.

Sumado a esto, hay una gran vacancia del tema en los estudios de investigacion cientifica
sobre el ejercicio de este derecho y su practica en Argentina, siendo una experiencia que
contrariamente parece bastante ejercitada e investigada desde hace mucho tiempo en Espafia.

Son éstos, los motivos, que creo, hacen pertinente esta investigacion.

El proyecto fue planteado a partir del conocimiento de una experiencia de vivienda
convivencial donde conviven jovenes con discapacidad intelectual junto a un grupo de
apoyos. Se trata de una de las pocas experiencias de vida autonoma de este tipo (sin
institucionalizacién) que en el ambito del AMBA (y en el resto del pais) son experimentadas

por las PCD que se emancipan de sus familias.

A pesar del tiempo transcurrido desde que se produjo la adhesion a la CDPD que en su
articulo 19° promueve el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad, los resultados son desfavorables en cuanto al nimero en que se han consumado
experiencias como las de la casa sefialada anteriormente. A propdsito de este disparador
surgio la inquietud que derivo en esta investigacion que se enfoco en otro grupo de personas
que atn no han logrado vivir en forma independiente (ni individual, ni colectivamente) y que
parecen formar parte de un colectivo mucho mayor de experiencias no capitalizadas en torno

al ejercicio de este derecho.

El trabajo tiene su andlisis sobre un pequeio grupo de jovenes amigos con SD que viven en la
actualidad con sus familias nucleares y que son potencialmente capaces de alcanzar una vida
auténoma. Tiene un sentido central conocer como son las representaciones sobre su propio
futuro en relacién al derecho a una vida autonoma amparado en la CDPD. Se suman también
las voces de las familias de los actores teniendo en cuenta que en muchos casos actian como
ajustes en la comunicacion, pero fundamentalmente porque la conquista de la autonomia tiene
un efecto colateral sobre sus propias vidas, siendo que casi siempre actuan como “los apoyos”

durante la socializacion. Las familias que cuentan con algin miembro portador de
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discapacidad son quienes piensan, orientan y acompaian a los jévenes en las posibilidades

reales de concrecion de la vida independiente.

La metodologia del trabajo es de tipo cualitativa centrando la actividad en entrevistas semi
estructuradas que se realizan a un grupo de siete amigos que suelen compartir varias

actividades, entre ellas: el mismo centro de dia. También se entrevista a sus familias.

Para completar la tarea de campo en relacion a las entrevistas se presencia y analiza una
conversacion entre la directora del centro de dia visitado, quien ademas ha sido crucial en la
consolidacion de la vivienda convivencial (al extremo de vivir actualmente en ella) y un
coordinador de un “piso tutelar” (vivienda convivencial de Espafia). El encuentro permite
acercar coincidencias y bifurcaciones en el camino de la experiencia de la vida independiente
contrastando dos realidades que parecen estar muy alejadas en el nivel de la praxis (y
presumiblemente de las representaciones sociales sobre la discapacidad: la de Argentina y la

de Espafia).

Finalmente, ampliando la tarea empirica, se realiza una observacion no participante (en
principio) para luego convertirse en observacion participante, en el centro de dia visitado, asi

como un analisis de material de la vivienda asociada a él.

Este trabajo se propone conocer algunos elementos de las disposiciones duraderas adquiridas
en los recorridos de la socializacion de los jovenes junto a sus familias que podrian dar cuenta
de la tension entre la coexistencia de modelos conceptuales antagonicos en relacion al alcance

de una vida adulta autodeterminada.

Se busca también reconocer los tipos de apoyos que los propios actores creen necesitar para la
consumacion de la vivienda adulta, sin familia “tutora”. Estos apoyos deberian abarcar
recursos materiales y simbolicos como estrategias de accesibilidad concordantes con los
modelos de disefio universal y ajustes razonables propuestos por la normativa de la CDPD.
Estos apoyos y recursos pueden ser indagados y pensados en dos ambitos: el privado y el

publico.

En el trabajo de campo se indaga teniendo en consideracion aquellos factores que parecen
interceder en la consolidacion del derecho a la vida autébnoma que pueda ser libremente
elegida, sean éstos factores de orden gubernamental (la CDPD prevé medidas efectivas),

social (servicios de asistencia y apoyo de la comunidad) , econémico, o como producto de la
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internalizaciéon de un modelo estigmatizado y discriminatorio que da como resultado la

inhabilidad sobre la capacidad de autodeterminaciéon en SD .

Los capitulos que siguen a continuacion contendran la presentacion del objetivo general, los
objetivos especificos derivados del mismo y los aspectos metodolégicos que guiaron la
investigacion. Se dedicard especial atencion a los siguientes conceptos y categorias que daran
fundamento al cuerpo de preguntas que orientaran las entrevistas y a su posterior analisis:
sindrome de Down- autonomia- vida independiente- discriminacion- conocimiento legal-

autodeterminacion-apoyos- barreras

También se abarcard una revision de aquellas investigaciones que anteceden en el tema de los
alcances del modelo social en el desarrollo del derecho a una vida independiente.
Seguidamente, se expondra el andlisis de las entrevistas que guiaran a las conclusiones finales

de este trabajo.

1.2 Planteo del problema

La CDPD, extendida al ambito internacional, ha intentado restituir la dignidad a las PCD, al
considerarlas sujetos de derechos (Naciones Unidas, 2006). Los paises como Argentina
(2008) que la han ratificado (y teniendo ésta caracter de norma vinculante), asumen el
compromiso de (junto a otras proposiciones que sefiala la CDPD) garantizar que las PCD
puedan participar plenamente en la sociedad, tomando decisiones sobre sus vidas y recibiendo
los apoyos necesarios para gozar plenamente de sus derechos relacionados a la inclusion
social. Uno de los principios rectores de la CDPD es la autonomia individual (incluida la

libertad de tomar decisiones) e independencia de las personas.

Este trabajo pondrd, entonces, el foco en este aspecto de la CDPD. Puntualmente, lo hara en el
articulo 19 que en su texto establece que todas las PCD pueden decidir donde quieren vivir y
con quién quieren hacerlo para lo que deben recibir los apoyos necesarios que les permitan

igualar la accesibilidad de las demas personas de la comunidad.

Desde un enfoque humanitario y fundamentalmente social, la CDPD busca que las PCD
puedan gozar de una buena calidad de vida siguiendo los patrones de practicas utilizados por
la mayoria de la poblacién. El contexto de la CPDP reconoce como apoyo y ajustes
razonables a los mecanismos para garantizar la igualdad factica de las PCD en relacion a su

comunidad. Para la mayoria de los adultos con sindrome de Down, el acceso a apoyos y
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ajustes razonables es una condicion fundamental para ejercer sus derechos y participar en la

comunidad.

Desde la norma, pareceria que estdn dadas las posibilidades para el ejercicio del derecho a una
vida auténoma con los apoyos necesarios. Pero, en contraste con este imaginario que la
normativa genera, la praxis de la igualdad factica pareceria estar alejada de lo que dicta la
CDPD vya que, en nuestro pais, continua estando presente la discriminacion evidenciada en las
paupérrimas experiencias de vivienda independiente en PCD intelectual y en particular, para

nuestro caso de estudio, portadoras de SD. Parece ser que se trata de un derecho conculcado.

En el caso particular de este trabajo la mirada est4 puesta sobre jovenes con SD cuyas edades
pertenecen a un grupo etario de la comunidad que, no teniendo discapacidad y en términos
generales, alcanza o piensa su propia autonomia. ;Por qué en este caso, en particular, no hay

experiencias de viviendas autonomas o son escasisimos los ejemplos?

Por el contrario de lo esperado por los patrones culturales y sociales, en la vida adulta,
aquellas PCD intelectual que en un momento se encuentran sin familiares que los puedan
seguir acompanando, acaban en instituciones donde quedan restringidas sus libertades en
forma permanente, alejandose del goce de los derechos que la CDPD contempla y exige

garantizar.

No so6lo no hay experiencias de vidas independientes, en hogares de la comunidad para PCD
intelectual, sino que también son pocos los trabajos que desde las ciencias sociales aborden
esta problematica en nuestro pais. Esto no es asi en otros lugares del mundo que, si cuentan

con un amplio recorrido en el tema, como es el caso de Espafia.

(Qué es lo que dificulta la consumacion del derecho a una vida independiente?; ;La dificultad
en la concretizacion de la experiencia tiene como raiz la discriminacidn social que conlleva
representaciones de exclusion internalizadas por los propios actores?; ;como pueden
independizarse econémicamente cuando no consiguen trabajo o es subvalorado? ;Cémo se
articulan los apoyos y la accesibilidad que la ley promueve?, ;cudles son las voces de los
propios actores sobre esta insustancialidad de la ley en la praxis?, ;cuanto saben de sus
posibilidades?, ;cudl seria la causa por la que hay tan pocas experiencias si hace ya varios
anos que nuestro pais adhiri6 a la CDPD? ;Cémo se representan su futuro los jovenes
consultados en este trabajo?, ;Qué piensan sus familiares al respecto, aquellos que

actualmente conviven con ellos?

13



Todas estas preguntas forman parte y estdn contenidas en el objetivo central de esta
investigacion: analizar las representaciones de jovenes con sindrome de Down y sus familias

acerca de la vida independiente.

Para dar sentido a este trabajo me quiero enfocar en dos dimensiones que forman parte del
actual paradigma social que alcanza a la discapacidad: una dimension superestructural basada
en las normas y los acuerdos de organismos internacionales a las que adhieren los paises
como el nuestro, y otra dimensién inmersa en la propia estructura social, en la comunidad

donde se dan las practicas inclusivas.

Asi, en referencia a la primera dimension, el Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas en
su proyeccion 2019-2021 y en concordancia con CDPD, se plantea varios objetivos para
mejorar el enfoque de derechos en discapacidad. Entre ellos, retomo uno en particular que me
resulta central para el sentido de este trabajo: el que se propone “mejorar la visibilizacion de
las personas con discapacidad y sus condiciones de vida a través de la generacion de datos y
evidencia (cuantitativa y cualitativa) al amparo de los ODS (Objetivos de Desarrollo

Sustentable de las Naciones Unidas)” (Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas, 2018: 19)

En relacion a la segunda dimension, da sentido también a este trabajo, el propio enfoque del
modelo social sostenido en la CDPD que centra el problema de la discapacidad en la
construccion social de la discapacidad. Es responsabilidad de la sociedad hacer las
modificaciones del entorno para la participacion plena de las personas con discapacidad en
todas las esferas de la vida social incluida la propia vivienda autonoma en la comunidad

(Rodriguez Gauna, 2009).

Desde estas dos dimensiones (generacion de evidencia y ser miembro parte integrante y
responsable de la comunidad) considero sumamente pertinente acercarme a este problema

social de conculcacion de derecho a la vida independiente de jovenes/adultos con SD.

1.3 Las representaciones sobre la discapacidad desde los habitus:

Algunos autores consideran que el avance registrado en el reconocimiento de la discapacidad
como problema social, visualizado en estos ultimos afios, significa un cambio de paradigma
en el abordaje de la problematica, que consagra el modelo social de la discapacidad y que
destierra el modelo médico rehabilitador de la discapacidad (Courtis, 2009; Palacios y

Romanach, 2006). Este cambio de paradigma garantiza el reconocimiento de las PCD como
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cuestion de derechos humanos, desmantelando practicas asistencialistas. Sin embargo, otros
autores, sefialan que en realidad estamos muy lejos de tal cambio social y que en el presente
es posible observar la persistencia del modelo médico rehabilitador de la discapacidad, que, al
reducir a la discapacidad a un problema orgénico a rehabilitar, anida representaciones sociales
sobre la discapacidad que niegan la dignidad de las PCD y el valor intrinseco de sus vidas

como seres humanos (Brogna, 2009; Acufia y Goiii, 2010; Skliar, 2010).

Bajo esta ultima mirada, el diagndstico médico de la alteracion cromosdémica del par XXI
(SD) es iniciado por la conceptualizacion de un sindrome (conjunto de signos) asociado a la
fisonomia de rostros mongolicos y andares cansinos que suponen necesariamente un vinculo
inevitable con el diagnostico de “retardo mental”, estigmatizando asi los cuerpos y
reduciéndolos a ser leidos dentro de un espacio de marginalidad y exclusion. Segiin Pierre
Bourdieu, un campo no es sino un espacio simbolico de lucha en el que se compite por cierto
“capital”. Quienes compiten, luchan, en ese campo son agentes implicados en estrategias
practicas que buscan maximizar el rendimiento de sus jugadas, tratando de obtener la maxima
cantidad de capital posible. Para llevar a cabo dichas estrategias, esos agentes aplican el
habitus adquirido en el propio campo, el conjunto de predisposiciones colectivamente
heredado que los hace ser jugadores “competentes” (Bourdieu,1999). Desde este marco los
cuerpos estigmatizados de las personas con SD quedan, en principio, desde el modelo médico,
colocados fuera del juego de capitales en el campo social. Han internalizado en sus habitus la

estigmatizacion que los vuelve incompetentes en la biisqueda de estrategias en el juego social.

“El cuerpo estd socialmente marcado y jerarquizado: el habitus, como metafora
del mundo, hace referencia a una geografia corporal. La relacién con el propio
cuerpo es una forma de experimentar la posicion en el espacio social mediante la
comprobacion de la distancia existente entre el cuerpo real y el cuerpo legitimo
(Bourdieu, 1982). Entonces, a partir de ciertas condiciones de existencia, el
mundo se hace carne en el sujeto estableciendo un habitus (Bourdieu 1991), como
sistema de disposiciones que en ¢l se sedimentan y que, en términos de Maurice
Merleau-Ponty, no cierran la experiencia, sino que permiten recrear al nivel de la
experiencia corporal o individual un mundo particular entre todos los posibles

(Merleau-Ponty, 1975 (Ferrante, 2020: 189-190))

El desarrollo de la investigacion se realiza teniendo como marco conceptual el concepto de

habitus de Bourdieu, a pesar de que ha sido criticado como el buldécer de lo colectivo sobre
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la individualidad. Desempefia un papel esencial en la configuracion de las representaciones

sociales y las formas en que los agentes se posicionan socialmente. (Bourdieu,1997).

Por lo tanto, indagar en las representaciones sociales de las PCD permite recuperar la
posibilidad internalizada de la estructuracion tradicional que sostiene la estigmatizacion
médica permeando la propia agencia. Como asi también, la emergencia de fenomenos nuevos
contextuados bajo el modelo social de la discapacidad y potenciados por la creatividad para el

cambio en las trayectorias hacia la vida independiente.
1.4 Objetivos:
Objetivo General:

Analizar las representaciones de jovenes con sindrome de Down y sus familias acerca de la

vida independiente.

Objetivos especificos:

Explorar como ha sido alcanzado el grado de autonomia con que los jovenes cuentan

hoy para desarrollar sus actividades.

e Identificar aspiraciones y proyecciones de los grupos familiares sobre la vida adulta.

e Describir los factores favorables, y barreras obstaculizadoras en el ejercicio de la vida
independiente desde la perspectiva de los propios actores.

e Reconocer puntos de ruptura con representaciones tradicionales estigmatizantes en la

concrecion de la vivienda convivencial consumada.

1.5 Antecedentes y revision de los nucleos tematicos ya investigados

La concepcion de la discapacidad, asi como su forma de definirla y nombrarla ha cambiado
mucho a lo largo de la historia en forma favorable. El paso por distintos modelos de abordaje
de la discapacidad tuvo sus inicios basados en una mirada de prescindencia hacia las PCD,
que parecian no ser necesarias para la sociedad. Este modelo, ademas, encontraba sus causas
en designios divinos. Con el tiempo, la ciencia médica encontr6 otra respuesta para la
discapacidad, la asumidé como una ‘“anormalidad” tratable y entonces las personas se
convirtieron en “medibles” bajo una lupa que pretendia diferenciar lo normal de lo anormal.
Gracias a esta vision, aquellos que “padecieran” una discapacidad podrian tratarse,

rehabilitarse o “normalizarse” para ser incluidos en la sociedad. Atn hoy, en nuestro pais,
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todos los servicios sociales de apoyo (sobre los que intentaré explicar como inciden en los
recorridos de vida mas adelante), se valen de una prescripcion médica indelegable, aunque las

personas se encuentren “médicamente sanas”.

Hacia los afios 60 y 70 del siglo XX se comienza a configurar un movimiento, que mas tarde
dio lugar al modelo vigente que ubica la discapacidad en la incapacidad social de generar las
condiciones de optima calidad de vida a los individuos. Para esto, este modelo se enfoca en
los apoyos necesarios para las PCD y en la eliminacion de las barreras que dificultan su

desarrollo pleno.

Este tercer paradigma considera que las causas que originan la discapacidad no tienen su
fuente en cuestiones religiosas ni cientificas, sino que, en gran medida, éstas son sociales.
Esta vision implica, por lo tanto, que las PCD pueden aportar a la sociedad en igualdad que el

resto de los individuos.

En esta perspectiva se tiene como substancia a los derechos humanos, la igualdad y la
dignidad de las personas. Sus valores se asientan sobre ciertos principios: vida independiente,
no discriminacion, accesibilidad universal, normalizacion del entorno, didlogo civil. Por tanto,
la discapacidad se constituye en un modo de opresion social originada por una sociedad que

no acompafia a derrumbar las barreras que hacen falta para la inclusion.

Varios son los trabajos en Argentina que han abordado la discapacidad desde este modelo,
investigados y elaborados desde diversas disciplinas: educacion, psicologia, derecho,
sociologia, etc. Quiero, entre todos ellos, destacar dos obras que, proviniendo de distintos
origenes de formacion (derecho y sociologia), han contribuido de igual manera a esclarecer la

linea por la que discurre esta investigacion.

El primer material lo constituye: “El modelo social de la discapacidad: origenes,
caracterizacion y plasmacion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad”, texto escrito por Agustina Palacios ha colaborado de forma
conceptual en el tema de los derechos contenidos en la CDPD. En ese trabajo escrito en 2008,
Palacios reconoce el modelo social enlazado a valores esenciales que fundamentan los
derechos humanos: dignidad humana, libertad personal, igualdad; valores que propician la

disminucién de barreras y dan lugar a la inclusion social.

El segundo material que descuella como antecedente bibliografico de caracter general sobre la

mirada hacia la discapacidad es el libro “La discapacidad como problema social: un enfoque
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sociologico: reflexiones y propuestas” escrito por primera vez en 1987 por la socidloga
Liliana Pantano quien ha sido pionera en nuestro pais en el tema. La autora ya planteaba
entonces la discapacidad como un problema social que escapa a las PCD y sus familias y que
requiere la participacion comprometida y consciente de la comunidad para una eficaz
resolucion. Combinando en su linea investigativa la teoria y los datos con propuestas de
accion, hace foco en los interrogantes principales para adentrarse en la problemaética de la
discapacidad, desde una perspectiva sociologica, senalando las dificultades de la practica y

reflexionando sobre posibles derroteros de accion.

Ambos son textos de orden general que aportan a comprender el modelo social y que tratan
tedrica y practicamente la tematica de la discapacidad y los derechos humanos, donde,
especialmente el de Palacios, pormenoriza en los contenidos de la CDPD. Acompafian a estos
dos trabajos muchas otras investigaciones académicas argentinas sobre el modelo social de la
discapacidad y multiples problematizaciones vinculadas al desarrollo y las vidas de las PCD,
pero existe un vacio de investigaciones sobre nuestro tema de interés que son las experiencias

de vivienda independiente.

Intentaré a continuacion hacer un relevamiento de los principales acontecimientos a nivel
global que fueron perfilando los avances sobre el tratamiento que la discapacidad fue teniendo
a lo largo de las ultimas décadas y sefialaré algunos vinculados a experiencias de vida

autonoma.

El nacimiento del modelo de vida independiente representd en sus origenes un cambio muy
significativo en la percepcion de las PCD dentro de Estado Unidos. El mismo nace de la mano
de Movimiento creado por el activista y primer estudiante con discapacidad severa
incorporado a la Universidad de California, Ed Roberts, que hasta hoy suma seguidores por el
mundo'. Proclamando, entre otros, los derechos a la autodeterminacion sobre la propia vida y
a la participacion en la comunidad, cuestiond representaciones de la discapacidad, que,
basadas en enfoques médicos rehabilitadores, desconocian la opcion de que las PCD
decidieran sobre su existencia y participaran en los espacios sociales generales y en las

politicas que los tenian por destinatarios, rechazando todo tipo de segregacion o

' La génesis de este movimiento puede conocerse a través del documental Crip Camp A Disability Revolution
visible en la plataforma Netflix, dirigida, escrita y producida por Nicole Newnham y James
LeBrecht. Michelle y Barack Obama sirvieron como productores ejecutivos bajo su productora llamada Higher
Ground Productions
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discriminacion. Exigiendo la plena ciudadania, este movimiento, reclamaria los derechos

civiles de las PCD (Palacios, 2008).

El Movimiento de Vida Independiente norteamericano, también tuvo grandes repercusiones
en el Reino Unido. Desde los afos setenta, las organizaciones britdnicas, controladas y
dirigidas por las propias PCD se fueron despegando del paternalismo a las que habian sido
sometidas. Un contacto entre britanicos y norteamericanos, producto de un viaje realizado por
un grupo estratégico de PCD derivd en la salida voluntaria de las instituciones en las que
vivian, alentados por las experiencias que los segundos habian conquistado en los campus de

las universidades.

Asi, activistas con discapacidad, en algunos casos también académicos, como el psicélogo
Vic Finkelstein (fundador de Union of the Physically Impaired Against Segregation, conocida
habitualmente por sus siglas como “UPIAS”), junto a otros, dieron un paso decisivo sumando
a la nueva vision recogida del viaje, una larga lucha de experiencias precedentes,
proponiendo a través de su organizacion, un conjunto de ideas a las que se denomind
“Principios Fundamentales de la Discapacidad”. Es alli que se sefialaria que la discapacidad
no es el resultado de la portacion de una deficiencia o déficit corporal, situada en el individuo,
sino que la misma nace en la falta de adaptacion de una sociedad a las necesidades de las
PCD, por disefiarse Uinicamente de acuerdo a las caracteristicas del cuerpo capaz o normal.
Desde esta mirada la discapacidad es una forma de opresion resultante de las barreras del
entorno que exige ser erradicada. Para ello seria fundamental el reconocimiento de los
derechos de las PCD en términos de ciudadania, alejandose de miradas individualistas. Mas
tarde, en los 80, el socidlogo britdnico con discapacidad, Mike Oliver present6 estas ideas

como el “Modelo Social de la Discapacidad”. (Palacios, 2008).

Creo que resulta imprescindible esta introduccion histérica de los origenes del movimiento de
vida independiente para dar cuenta de que el derecho a una vida independiente fue el motor
que condujo al paradigma del modelo social. Me parece necesario hacer hincapié en la

relevancia de esta particular dimension de la discapacidad, objeto de este trabajo.

Frente a esta centralidad, llama la atencién el vacio bibliografico en nuestro pais al respecto,
pero fundamentalmente resalta la ausencia de experiencias concretas de vida independiente en

PCD intelectual (en este caso, nos interesa en particular, portadoras de SD).

Hay aspectos de la praxis que impresionan quedar postergados, a pesar de los adelantos en

materia legislativa.
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En Argentina pareciera avanzarse en un discurso acerca del reconocimiento de los derechos
de las PCD, pero no asi con respecto al escaso impacto en la mejora de sus condiciones de

vida (salud, educacion, trabajo, ciudadania, etc.). o de las personas de su entorno inmediato.

(Maizares, 2015)

Por lo antedicho, resulta necesaria la investigacion que acompaiie a la lucha por el ejercicio de
los derechos.” En este sentido el aporte de la ciencia social puede ayudar a propiciar esta
lucha, ;Como? Bésicamente a través de la investigacion emancipadora. Desde el modelo
social, pioneramente, Oliver, recordara el compromiso ético que existe entre el proceso de

investigacion y la transformacion social. (Ferrante, 2009)

A diferencia de Argentina, en Espana existen varios trabajos de investigacion sobre

experiencias de la vida independiente de PCD intelectual.

Alguno de ellos esta basado en las propias opiniones de las PCD, las de sus familias y las de
los profesionales, como es el trabajo de la Universidad de Girona encabezado por Maria
Pallisera Diaz. Los resultados que arroja su investigacion ponen de manifiesto la necesidad de
garantizar la universalidad del derecho a la vida independiente, ofrecer apoyos personalizados
de calidad y desarrollar acciones formativas y de sensibilizaciéon en materia de derechos con
los distintos actores implicados. Encuentra que alli también la mayor parte de los jévenes con
discapacidad experimentan numerosas barreras para emanciparse: casi dos tercios de los que
tienen entre 27 y 30 afios viven en el domicilio de sus padres. (Pallisera, 2017). Atn habiendo
numerosos trabajos sobre la vida independiente de las PCD en Espafia, para esta autora

parecen ser insuficientes.

Pero existen numerosos proyectos y programas estatales que generan distintos acercamientos
de la Academia. Asi, en la linea de evaluacion de la calidad de vida de las personas atendidas
en espacios residenciales, destacan los trabajos desarrollados por investigadores del Instituto
de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca, el estudio de
Gomez-Vela et al (2002) que evaluan calidad de vida de adultos usuarios de servicios
residenciales en Castilla y Ledn. Se suman a éstos ultimos, trabajos que tienen por objeto
dimensionar la calidad de los servicios centrados en contextos de viviendas y residencias para

personas adultas con discapacidad intelectual (Navallas y Verdugo, 2009).

Otras producciones académicas tienden a estimar como el entorno de vivienda favorece la
promocién de la autodeterminacion de las personas haciendo foco en la identificacion de

facilitadores, barreras y buenas practicas (Gonzalez Luna, 2010)
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En 2004 Susana Rojas de la universidad Auténoma de Barcelona ya habia investigado sobre
los factores favorecedores de la autodeterminacion y calidad de vida de personas que viven en

un hogar tutelado’ en la comunidad.

Continuando con la némina de antecedentes en ese pais, en la Universidad de Zaragoza, se
presenta un estudio de casos sobre “discapacidad, edad adulta y vida independiente”. Ese
trabajo valora los resultados de un proyecto vanguardista de convivencia entre jovenes
estudiantes universitarios y PCD intelectual revelando la existencia de programas innovadores
para alcanzar el derecho a la vida independiente. Las conclusiones a las que llega, después de
que los jovenes convivan en la experiencia nueve meses con estudiantes del Campus de
Huesca, es que el programa favorece el desarrollo de habilidades sociales y de autonomia
personal en las PCD, situandolos en mejores condiciones para poder abordar una vida

independiente. (Orus,2010).

Otras experiencias de personas con SD que viven en pareja fueron investigadas por la
Universidad de Valladolid. Suman a los trabajos anteriores nuevas exploraciones dando
cuenta de la productividad de trabajos académicos que visibilizan las distintas formas de vida
autobnoma experimentadas en ese pais. Sin perjuicio de eso, muchos de ellos, ponen a la luz
que no todo es un lecho de rosas ya que hay una multitud de obstadculos con las que se
encuentran las parejas que quieren alcanzar una vida autonoma. Entre los principales, denotan
que permanecen prejuicios y estigmas que condicionan la igualdad de oportunidades en la
sociedad para alcanzar un empleo digno, una educacidn inclusiva, una completa expresion de
la vida afectivo-sexual y, en consecuencia, de una vida independiente. El trabajo de
Valladolid se centra en la falta de comprension por parte de la ciudadania y la escasa
conciencia social que dificultan la integracion en la sociedad. Ha dejado observar la
importancia de la educacioén desde edades muy tempranas, tanto de personas con SD como de
sus familiares. Reconoce el alcance del acompafiamiento y el apoyo en el proceso de
autonomia que constituye un aspecto primordial en las vidas de las personas con SD. (Pérez
Castrillo, 2018). Cabe resaltar también que este trabajo visibiliza la relevancia de la
intervencion para acompanar el ejercicio de este derecho ha de estar centrada en la persona, es

decir teniendo en cuenta sus gustos y preferencias.

? Las Viviendas Tuteladas son viviendas configuradas como hogares funcionales de dimensiones reducidas,
adecuadas al numero y caracteristicas de los usuarios e insertadas en el entorno comunitario, en las que
conviven, de forma estable en el tiempo, un grupo homogéneo de PCD fisica o intelectual, con necesidades de
apoyo intermitente o limitado, en régimen de funcionamiento parcialmente autogestionado
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En otro lugar de Espafia, en esta linea, esta vez en la Universidad de Cantabria, un articulo
llamado “Nos gustaria que nos acompafiasen en nuestras decisiones” refleja nuevamente
algunas cuestiones que preocupan a personas adultas con discapacidad intelectual presentando
los resultados a partir de la indagacion en la experiencia subjetiva en torno a esferas vitales
tales, como la formacion, el trabajo, la vivienda, las relaciones de pareja o la familia. Los
resultados se organizan en torno a cuatro ideas: la presion de la crisis econdmica, la distancia
entre los deseos y los proyectos personales, el “siempre en preparacion” y la condicion de
“ciudadano amputado”. Reconoce que a pesar de los avances y cambios sociales y politicos
de los ultimos afios hay obstaculos que hacen que decisiones como independizarse en pareja o
formar una familia sean ilusiones dificiles de materializar. Este trabajo encuentra, junto a
otros, que los proyectos estan en general “pensados por otros”. Considera necesario crear
oportunidades para que las PCD intelectual puedan hablar sobre lo que para ellas es
importante y descubrir y reconocer sus necesidades practicas y culturales (Rojas Pernia, Haya

Salmén, 2007)

Las distintas investigaciones académicas alcanzando parte de un vasto soporte empirico
suponen diversas problematizaciones del mismo. A pesar del impulso que determina la CDPD
de los derechos de las PCD (CDPD), como instrumento juridico vinculante, todavia Espafia
cuenta con una implantacion incipiente en el pais, aunque existan iniciativas muy relevantes
como las mencionadas junto a numerosos programas como el “Programa de Apoyo a la Vida

Independiente de la comunidad de Madrid” (Huete Garcia, 2016).

Para dar fin a esta serie de antecedentes bibliograficos quisiera citar, el aporte que en nuestro
pais realiza Karina Guerchberg , directora del centro de dia “Senderos del Sembrador” y
promotora de una de las pocas experiencias de vivienda con apoyos para PCD intelectual :

993

“casa Vergara™. Ha investigado y escrito desde su lugar, también de académica. Entre otras
consideraciones, esta autora ha hecho foco en la organizacion de apoyos para la
autodeterminacion de las PCD intelectual, sosteniendo como parte de sus conclusiones que:
“Si se trabaja con las PCD desde temprana edad en la construccion de la autodeterminacion, si
se implementan tempranamente sistemas de apoyo que no dependan exclusivamente de las

madres, esto redundara en una mejora significativa de la calidad de vida, tanto de las familias

como de las mismas PCD intelectual” (Guerchberg. 2015: 17)

* Vergara es un proyecto de vivienda convivencial, en la cual un grupo de personas adultas con discapacidad
intelectual y extensas necesidades de apoyo DECIDE convivir con amigos. Con los apoyos que cada uno
requiera en las diferentes areas de su vida, fomentando la toma de decisiones, la reflexion sobre los propios
intereses y, por consiguiente, mejorar su CALIDAD DE VIDA
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1.6 Aspectos metodologicos

Para dar respuesta al objetivo del estudio se ha disefiado un marco metodoldgico encuadrado
en el paradigma de la investigacion cualitativa. La eleccion del método se ha hecho teniendo
en cuenta que se requieren la descripcion y /o interpretacion de experiencias subjetivas
(representaciones), el punto de vista de los actores, la construccion de su realidad (Sautu,

2005).

Es en este sentido, en que, en esta investigacion, para conocer los puntos de vista de las PCD
acerca de las dificultades y apoyos que encontrarian en el desarrollo de sus proyectos de vida
independiente, a través de sus propias representaciones sobre este derecho, se utilizaron
entrevistas semi-estructuradas de los jovenes junto a sus familias. Estas entrevistas no
pudieron hacerse presencialmente sino en forma virtual porque atravesamos en ese momento

condiciones de aislamiento por la pandemia de Covid-19.

Se sostuvieron las entrevistas a todos los jovenes del grupo debiendo hacer ajustes en dos
casos en los que se hizo dificil la comunicacion verbal para lo que se utilizo, en un caso, la
mediacion “traductora” de la madre y, en otro, el recurso de andlisis de dos canciones
elaboradas por el joven junto a su musico terapeuta dando cuenta de ciertos aspectos de su
subjetividad. Este rudimento metodologico recupera el enfoque emancipatorio planteado por
Oliver que acerca de que las personas con discapacidad no podian seguir siendo reducidas al
papel de objetos pasivos de investigacion (Oliver, 1998). Esto significa la toma en
consideracion de su palabra, anclada en sus condiciones materiales de existencia (en

detrimento de la mera reproduccion de ideas preconcebidas) (Ferrante 2020).

El método utilizado, entonces, es un estudio de siete casos que usa, como técnica de
produccion de datos, entrevistas semiestructuradas. Cada encuentro tiene una duracion
aproximada de una hora en la que se registra informacién bésica sobre las trayectorias

personales y familiares y sobre los ejes de la presente investigacion.

El método de entrevistas se ve complementado con el andlisis de una conversacion entre la

coordinadora de la Vivienda convivencial “Casa Vergara” y un representante de ASPIMIP*

* Asociacion para la Integracion de Personas con Diversidad Funcional

La Asociacion para la Integracion e Igualdad de la persona con diversidad funcional, esta ubicada en Coslada
(Espafia) e inici6 su andadura en octubre de 1986. Desde el inicio se distinguié en su proyecto el objetivo que
fundamentaria todos los Servicios y Programas que marcarian su identidad: “La inclusion social de PCD
intelectual”.
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(Espana), acompafiante de apoyo en una vivienda tutelada , elegido por su mayor recorrido en

el acceso a este derecho.

También se procede a utilizar técnicas de andlisis de material audiovisual sobre la vida en la
Casa visitada virtualmente y en estrecha relacion con ésta, se realiza observaciéon no
participante (en principio) y participante en el centro de dia vinculado a ella, del que parte de

sus usuarios son miembros residentes de “Casa Vergara”

El disefio de este estudio es eminentemente descriptivo, pues pretende explorar e identificar
los distintos factores que parecen ejercer influencia en el fendmeno objeto de estudio
(Martinez Carazo, 2006). Su principal finalidad es presentar las representaciones de los
jovenes y sus familias en relacion a la posibilidad de concretar una vida independiente,
tratando de identificar en sus habitus barreras y apoyos posibles para tal fin. Se incluye,
ademas, a fin de recortar mas acotadamente el fendmeno, un analisis de dos estudios
empiricos concretados de vivienda independiente que puedan dar cuenta de las experiencias
de la vida autéonoma enfocando los puntos de ruptura con el modelo médico estigmatizante

(uno de localizacion nacional y otro exterior).

Todos los participantes fueron informados de los objetivos de la investigacion y firmaron un
documento de consentimiento informado que les solicitaba permiso para grabar sus
narraciones, y les garantizaba el anonimato y la recepcion de informacion acerca de los

resultados de la investigacion.

El criterio de seleccion de los participantes se basé en que se tratara de jovenes en edad de
alcanzar la emancipacion del hogar de sus padres (entre 20 y 30 afios). Ademas, se trata de un
grupo de amigos (extensivo a sus familias) que comparten desde hace afios el mismo centro
de dia junto a otras actividades diarias y de ocio. Cuatro son varones y tres son mujeres cuyas
edades estan comprendidas entre 23 y 31 afios. En términos de nivel socioecondmico todas las
familias pertenecen a un sector de ingresos medio y en todas los casos sus padres han
alcanzado un nivel educativo terciario o universitario. Sus experiencias en comun, retratadas
desde sus distintos puntos de vista aportan a cincelar la captacion del mismo fendémeno desde

las distintas subjetividades.

Al mismo tiempo, es importante dejar sefialado que las entrevistas se realizan en cada caso
dando flexibilidad a las preguntas que se practican, que s6lo actian de guia orientadora. Sobre
todo, teniendo en cuenta que, en algunos casos, se hace dificil la comprension de la pregunta

y en otros, aunque ésta parezca comprendida, se ven insuficientes los canales para articular la
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respuesta. Asi, el objetivo de esta estrategia recae en procurar que el propio desarrollo de la
entrevista se adecte al joven entrevistado, facilitindole un marco que le permita expresarse.
En algunos casos algin miembro de la familia acompana la entrevista con el joven y ayuda a

la reformulacion de los términos en los que se pregunta para hacerla mas comprensible.

Al respecto de esto Haya, Rojas & Lazaro (2014) sugieren una serie de estrategias que hay
que tener en cuenta cuando se realizan entrevistas con PCD intelectual en el marco de

investigaciones cualitativas. Entre estas estrategias, destacan:

e como en cualquier entrevista, que la persona tenga la libertad para decidir a qué

preguntas contestar o no

e procurar la flexibilidad de las preguntas (formular las preguntas de distintas formas,

preguntas directas, coherencia con el modo de expresarse de la persona),
e recoger el lenguaje no verbal durante la transcripcion
e y utilizar distintos canales y soportes comunicativos.

De cada encuentro se registro informacion basica sobre las trayectorias personales y sobre los

ejes de la presente investigacion.
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Capitulo 2. Vida independiente frente a los estigmas. Contexto de posibilidad

Este capitulo esta designado a dar cuenta de algunos elementos que es necesario delinear en
relacion al contexto donde se hace posible la gestacion de las representaciones acerca de- “lo
qué es y para quién”- una vida integra y autdbnoma. Forman parte del campo en el que se
configuran los propios habitus de los actores en situacion de discapacidad. Dimensiones de

orden simbdlico, normativo, legal y material se incluyen a modo de breves topicos.
2.1 Sindrome de Down:
a) Estigmas versus autodeterminacion

El sindrome de Down es una condicion genética que se caracteriza por la presencia de un
cromosoma extra en las células corporales de las personas que lo padecen. Tal alteracion
produce una serie de “malformaciones congénitas” que incluyen “retardo cognitivo”
“desorden orgédnico” y “rasgos fenotipicos” caracteristicos (respecto a lo considerado
biomédicamente “normal’’) que diferencian a las personas del resto de la poblacion y los ubica

dentro de una categoria social estigmatizada (Souza, 2002).

Desde la tradicion socioldgica del interaccionismo simbdlico, en la voz de uno de sus
principales representantes, Erwing Goffman (2006) plantea que el estigma representa la
situacion del individuo inhabilitado para una plena aceptacion social y esta asociado con
algin problema de desviacidon, con una marca, sefial o atributo que permite que su portador
sea identificado o incluido en un grupo social hacia cuyos miembros se generan y manifiestan
actitudes negativas como el descrédito y la desvalorizacion. Goffman, asimismo, sefiala que la
persona estigmatizada posee una identidad ambigua ya que esa identidad o los rasgos que la
constituyen no se corresponden con el estereotipo que tenemos de como debe ser cierto tipo
de individuos aceptados socialmente. Las caracteristicas diferenciadoras o indeseables de una
persona o grupo lo acreditan para ser devaluado, rechazado y excluido de los grupos mas
aventajados. Al respecto, Goffman sefiala: “Creemos, por definicion, desde luego que la
persona que tiene un estigma no es totalmente humana y basandonos en este supuesto
practicamos diversos tipos de discriminacion. Construimos una teoria del estigma, una
ideologia para explicar su inferioridad y dar cuenta del peligro que representa esa persona”
(Goffman, 2006:3). Por lo tanto, el SD es una de esas categorias sociales estigmatizadas que

etiquetan a su portador con una identidad social deteriorada.

26



Resulta evidente que las condiciones necesarias para la vida social requieren que todos los
participantes compartan un conjunto unico de expectativas normativas. El éxito o el fracaso
para el mantenimiento de esas normas (en este caso aquellas referidas a la identidad o al ser)

tiene un efecto muy directo sobre la identidad psicologica del individuo. (Goffman, 2006).

“El estigma, segun el socidlogo norteamericano, es el resultado de una especial
relacion entre atributo y estereotipo. Cada sociedad, con el fin de organizar la vida
social y regular las interacciones entre desconocidos, instaura un conjunto de
categorias de personas que en €l se pueden hallar y —por medio de estereotipos,
anticipaciones y expectativas normativas— establece como son determinada clase
de individuos. De alli la importancia que adquiere, en estas situaciones sociales, la
primera impresion brindada a través de la apariencia personal. La misma deviene
un elemento fundamental para imputar la identidad social, es decir, la pertenencia

a una categoria determinada, asociada a ciertos atributos”. (Ferrante, 2020:8)

Para Goffman, el estigma implica, no tanto, un conjunto de individuos concretos separables
en dos grupos, los estigmatizados y los normales, como un penetrante proceso social de dos
roles. El normal y el estigmatizado son mds bien perspectivas generadas en situaciones
sociales. Pero si alli se anteponen atributos visibles y duraderos de un individuo en particular,
por fuera de la “norma”, éste se convierte en un estereotipo. Las personas con SD, portadores
de un fenotipo distinguible que configura un a priori de estereotipo, segin el analisis de
Goffman, representaran el papel del estigmatizado en casi todas las situaciones sociales que
les toque vivir y sera natural referirse a ellos como lo hecho, como a un estigmatizado cuya

situacion vital lo ubica en contraste con los normales.

En oposicion a la diferenciacion entre normales y estigmatizados, el ejercicio de la
autodeterminacion y la inclusion social plena parecen conducir al camino de desarrollo hacia
una subjetividad no ambigua. La autodeterminacion constituye una de las variables que
determina, en parte, la calidad de vida de las PCD intelectual y su reconocimiento como

miembros de pleno derecho (Arellano Torres, 2013).

En este sentido, desde mediados del siglo XX en adelante, un proceso de desestigmatizacion
de las PCD se ha venido construyendo con la emergencia y consolidacion del modelo social
permeandose en el plano social y politico. Junto a la movilizacion de las propias personas con
discapacidad, se genera el aporte de padres de PCD que comienzan a agruparse para reclamar

mejoras para sus hijos, transmitir sus necesidades de apoyo y exigir un mayor protagonismo
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en la toma de decisiones relativas a sus vidas (Turnbull et al., 2006). Ademas estas familias
inician un proceso de desinstitucionalizacion en defensa de una mayor inclusion de sus hijos

en la comunidad.

Fruto de estos activismos, en los afios setenta, en el mundo anglosajon las primeras
organizaciones de PCD intelectual, cuyas acciones e iniciativas han ido cambiando la filosofia
y configuracion de los servicios, asi como las expectativas sociales, y han favorecido una
nueva conciencia social sobre sus capacidades y derechos, refrendada en medidas legislativas

como la CPCD.

De muchas de ellas destinadas a distintos tipos de discapacidad podemos destacar el
movimiento de vida independiente y grupos de autoayuda, de autodefensa (por ejemplo,
People First)’ o de autogestion. El mensaje principal de estas organizaciones, reflejado en el
lema “Nada sobre nosotros sin nosotros’, ha propiciado el incremento de una identidad social
positiva y su implicacion activa en la planificacion de las estrategias y politicas que les

afectan. (Arellano Torres, 2013).

La conceptualizacion de la autodeterminacion que se sustenta en el modelo social tiene como
idea central que la misma es un proceso que dura toda la vida, aunque cobra especial
importancia en determinadas etapas (fundamentalmente, durante la transicion a la vida
adulta). Asimismo, parte de la conviccion de que los atributos internos y la oportunidad del
contexto, influyen en el grado de autodeterminacion de la persona, que aprende a ser
responsable y principal protagonista de sus acciones a través de la interaccion con su entorno.
De alli que desde esta filosofia se crea que todas las personas tienen potencial para desarrollar

su autodeterminacion, incluso aquellas con discapacidades mas severas (Wehmeyer, 2009).

b) Barreras

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva

en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas

(ONU, 2006: punto e).

> Organizacion por los derechos de las PCD de Nueva Zelanda.

¢ En latin, Nihil de nobis, sine nobis es una expresion utilizada para comunicar la idea de que no puede decidirse
una politica sin contar con la participacion completa y directa de los miembros del grupo afectado por dicha
politica.
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Una de las principales barreras con las que se enfrentan dia a dia las personas con SD tienen
que ver con la portacién de un rosto y un cuerpo que se diferencia del normado-legitimado

socialmente.

Esto presupone una estigmatizacion social y como consecuencia de ésta- haciendo una
simplificacion binaria- se generan un continuo de opciones que oscilan entre dos condiciones
de posibilidad extremos de la persona con SD: la opresion, discriminacion y el confinamiento
a espacios de reclusion o la lucha contra las barreras simbdlicas y materiales que estructuran
la identidad social devaluada y limitan sus potencialidades. Prejuicios, inaccesibilidad,
emociones de rechazo, pena o temor, expresan un trato injusto que reduce a las PCD a

cuerpos improductivos, enfermos e indeseables (Ferrante, 2013).

La deconstruccion de una liturgia discursiva producto de un proceso historico de
estigmatizacion, mitigada en algunos casos por una sensibilidad caritativa y sostenida en
preconceptos como ““ son seres de luz”, “son carifiosos”, “son angelitos” que forman parte del
propio habitus donde se desarrollan las practicas, resulta imprescindible para el derrumbe de
algunas barreras que se interponen en el ejercicio de una vida de plena inclusion, dicho de

(13

otro manera, una vida plena y “ no plana”, o ain mejor, una vida no aplanada por la

discapacitacion sociopolitica.

A esta primera barrera mencionada se suman otras tantas presentes en cada dimension de la
vida social. Solo por citar algunas se pueden mencionar: las enormes dificultades para
conseguir un trabajo, para alcanzar la inclusion escolar generalizada, para ingresar al sistema
de salud sin observaciones y en igualdad de condiciones que aquellos que no tienen

patologias médicas previas, etc.

2.2 Elementos del enfoque social de la discapacidad

a) Transversalidad

La perspectiva segun la cual el modelo social comprende la discapacidad tiene su fuente en la
garantia de los Derechos Humanos, lo que ha quedado plasmado en cada uno de los articulos
de la CDPD. Este modelo entiende a la persona con discapacidad como un individuo integro,
que es discapacitada socialmente. Asi, se cuestiona la visiéon analizada por Goffman y los

efectos del estereotipo que reducen a las PCD a una condicidn y una existencia no “totalmente

29



humana”. Oponiéndose a esta deshumanizacion y configuracion de una ciudadania de
segundo grado, la CDPD exige el respeto de la dignidad intrinseca de la vida de las PCD y el
deber de la sociedad de erradicar las barreras que vulneran el ejercicio de sus derechos
humanos. Para esto, se busca que la normativa construya una transversalidad que garantice la

inclusion social plena y efectiva a través del cumplimiento de los derechos humanos.

De este modo, la CDPD representa el magno marco legal para la satisfaccion de necesidades y
requerimientos de las PCD a través de apoyos necesarios y ajustes razonables que posibiliten
el pleno goce de todos los derechos humanos y libertades fundamentales. De esta manera, esta
idea de horizontalidad y equidad fundada en los derechos humanos universales, debe llegar a
todo el espectro colectivo de PCD, sin distincion de clase, raza, género ni condicion biologica
concientizando al resto de la comunidad para generar nuevas representaciones sociales donde
sea posible su vida independiente de las PCD. La CDPD insta a propiciar la implementacion y
el monitoreo de politicas publicas junto a programas que garanticen la transversalidad de la

perspectiva de la discapacidad.
b) Ajustes razonables

En muchos casos las PCD pueden requerir de apoyos para la vida independiente que les
garanticen la igualdad con el resto de las personas de la comunidad a fin de alcanzar la plena

inclusion respetando la diversidad.

“Por ‘ajustes razonables’ se entenderan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las PCD el goce o
gjercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos

humanos y libertades fundamentales” (ONU, 2006: articulo 2).

Esta definicion representa la apertura a una dimension nueva en relacion al tema de esta
investigacion: la vida auténoma incluida en la comunidad ya que sostiene el concepto de
provision de los apoyos necesarios para alcanzar la igualdad de condiciones. Estos ajustes son
la llave de participacion plena en la comunidad y acompanan efectivamente la eleccion y el
ejercicio de la propia autonomia. Desde el marco conceptual de lo que implican los ajustes
razonables las personas con SD podrian satisfacer sus necesidades de apoyo para la vida
independiente pudiendo asi elegir libremente y en forma autodeterminada donde y con quien

vivir, con la seguridad de ser ayudados para tal fin, segin sus requerimientos.
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2.3 Marco legal argentino para la vida independiente en comunidad

“El modo en que se conceptualiza la discapacidad orienta los modos de interaccion del Estado en el tema. En
Argentina, el marco normativo vigente sobre discapacidad parte de distintas perspectivas conceptuales que se
desarrollaron en el tiempo, que suelen referirse al modelo médico o modelo social, con presencia cada vez mayor

del enfoque de derechos, mas acorde al segundo”

(Venturiello, 2017:5)

En Argentina, hacia el ano 1981, se crea un Sistema de proteccion de las personas
discapacitadas mediante la Ley 22431 desde una perspectiva asistencialista. La ley contribuye
a reducir las consecuencias sociales de un “problema de orden biologico” expresando el
sentido que adquiere la discapacidad para el modelo rehabilitador contextual. (Venturielo,
2017). A través de esta ley, se establece que el Estado debe garantizar todo tipo de tratamiento
que asegure el desarrollo de las capacidades remanentes del individuo para alcanzar su plena
integracion social. Desde esta mirada todo el énfasis es puesto en la superacion del “déficit”,

prestando escasa atencion a las barreras que obstaculizan la participacion social de las PCD.

Mas adelante, y poniendo mas el foco en las condiciones sociales que llevan a vivencias
discapacitantes, se aprobd en 1996 la Ley de Prestaciones Médicas 24901 que reguld y regula

el financiamiento de las atenciones necesarias para el desarrollo integral de las PCD.

La Ley N° 24.901 de 1996 establece el Sistema Unico de Prestaciones Basicas para PCD.
Dicha norma incluye aspectos multiples, por ejemplo, prestaciones en: 1. Rehabilitacion
(rehabilitacion especifica y ayudas técnicas), 2. Terapéuticas educativas (Centros Educativos
Terapéuticos, Centros de Dia, Estimulaciéon Temprana), 3. Educativas (escuelas, servicios
apoyo integracion escolar, formacion laboral), 4. Asistenciales (hogares, pequefios hogares,

residencias), 5. Complementarias y transporte especial.

En 2009 la ley 26480 modifico y complemento la ley 24901 que reglamenta el sistema de
prestaciones basicas para las PCD que rige actualmente. En lo que se refiere al tema de
investigacion en este trabajo nos importa particularmente el articulo 39 inciso “d” de la ley
24901, que fue modificado en favor de la prestacion de apoyos en Asistencia Domiciliaria.
Pero fue la adhesion a la CDPD la que permiti6 el acercamiento a la capitalizacion de la

perspectiva del modelo social de la discapacidad.

Nuestro pais ha ratificado la CDPD en septiembre de 2008 y bajo la Ley N° 26.378 la
incorpor6é a su ordenamiento juridico interno. La Constitucion Nacional establece que la

CDPD tiene jerarquia superior a las leyes. Es decir: en caso de contradiccion con cualquier
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norma local, rige este instrumento internacional’. La Constitucién también establece que el
colectivo de las PCD es uno de los 4 grupos sociales especificos que deben ser beneficiarios
de “medidas de accion positiva”. Esto da cuenta de la prioridad que deben tener las PCD en
materia de “igualdad real de oportunidades y de trato, y el pleno goce y ejercicio de los
derechos reconocidos por la Constitucion y por los tratados internacionales vigentes sobre

derechos humanos” en Argentina®

Pero, a pesar de todo lo antedicho, como parte del habitus de la discapacidad, las prestaciones
estan viciadas en todos los casos de una prescripcion médica ain para aquellas que nada
tienen que ver con la salud como lo es la integracion escolar. Esto es evidencia de la
convivencia del modelo médico incidiendo en las practicas. La amplitud de servicios y apoyos
que la ley propone contrastan con las practicas visibilizadas en muchas personas con SD, en
particular, en lo que se refiere a la conquista de la vida independiente que les permita
emanciparse del hogar familiar. Nuevamente, la pregunta por los habitus productores y
reproductores de los agentes y su entorno de representaciones de inhabilitacion para
determinados derechos, en nuestro caso el derecho a la eleccion de la vida adulta.
Parafraseando a Valentina Vélez Pachon es licito plantear el interrogante: ;cual es la manera
en que las personas con SD, sujetos sociales, aprehenden los acontecimientos de la vida
diaria, las caracteristicas de su ambiente, las informaciones que en ¢l circulan, a las personas

de su entorno? (Vélez Pachdn, 2016)

2.4 Apoyos en vida independiente y sus proveedores:

a) Familias

Las familias de las personas con SD son los principales proveedores de apoyos durante todas
las etapas de la vida. El recorrido por terapias multiples desde el nacimiento comienza con la
estimulacion temprana y se continia con los tratamientos de apoyo en la etapa escolar, a los
que se suman numerosos talleres y terapias para el desarrollo de habilidades, asi como de
caracter recreativo. Estos suelen ser propuestos y elegidos entre muchos (el ofrecimiento de
propuestas cognitivas, recreativas, deportivas y culturales es vasto y variado) por los padres.
En particular, las madres de las personas con SD realizan largos recorridos e insumen muchas
horas en proveer de herramientas que posibiliten la mdxima autonomia. Grupos de familias
con hijos con SD articulan redes de informacion sobre profesionales y practicas,

acompanandose reciprocamente en el derrotero hacia la vida adulta de sus hijos. Un entorno

” Conforme al art. 31 de la Constitucion Nacional Argentina
¥ Idem anterior. Art. 75 inc. 23.
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homogéneo hace que tiendan a compartir estilos de vida parecidos, utilizando recursos,
estrategias y formas de evaluar el mundo que les son reconocidas como el camino por donde
ir. Las familias no sélo son la guia en la seleccion de lugares de estimulacion y desarrollo,
sino que brindan apoyos emocionales y ayudas econdmicas constituyendo la red de
contencidon social prioritaria. Se ocupan de compensar las carencias sociales que debe
enfrentar el integrante con discapacidad, por la persistencia de barreras del entorno

(Venturiello, 2012)

Asi, la familia es uno de los contextos de mayor influencia en la adquisicion y ejercicio de las
habilidades de autodeterminacion. En dicho contexto, todos los miembros ejercen como
apoyos y modelos de conducta para las PCD (Arellano, 2012). Pero como contraparte, los
familiares suelen encontrarse expuestos a tensiones y exigencias adicionales a las encaradas
habitualmente. Por lo tanto, una mirada integral de la situacién de las PCD supone contemplar
sus necesidades junto con las de sus familias (Venturiello, 2012). A esto se agrega, en la
mayor parte de los casos, la preocupacion por el lugar de vacio que producird su ausencia
futura en el hijo con SD junto al temor por una posible institucionalizaciéon cuando ya no

estén presentes.
Estado y Legislacion

Para que las PCD puedan lograr una vida auténoma e incluida en la comunidad, tal como lo
establece el Articulo 19 de la CDPD, es imprescindible que el Estado garantice el acceso a los
servicios de apoyo que sean requeridos. Si no existen alternativas para estas ayudas se

menoscaba el derecho a elegir el lugar de residencia, donde y con quién vivir.

Las personas con SD que no cuentan con apoyos familiares, en general, son asistidas con
sistemas construidos desde un modelo medicalizador que los segrega a la marginalidad
institucional tanto en Hogares como en Hospitales o Clinicas Psiquiatricas. Esto deja entrever
la debilidad de las politicas estatales para garantizar la inclusion social en viviendas en la

comunidad.

En un marco amplio, Maria Pia Venturiello afirma: “en la actualidad, los principales actores
publicos y de la sociedad civil en el campo de la discapacidad coinciden en la falta de
politicas publicas en el tema y la falta de articulacion entre los distintos organismos del
Estado” (Venturielo, 2017:152). Es decir, no hay programas y / o fondos destinados a
desarrollar servicios de apoyo para la vida auténoma debiendo apelarse a la via judicial para

acceder a la figura de servicio de asistencia domiciliaria por parte de las obras sociales. Este

33



servicio estd previsto en el articulo 19, inciso “b” de la CDPD 'y tiene como finalidad facilitar
la existencia y la inclusion en la comunidad . Esta tension entre la norma y la lucha por su
cumplimiento pone en evidencia que no se ha sufrido un cambio abrupto a partir de la
sancion de la CDPD sino que su avance mas trascendente ( a nivel internacional) queda
constreiiido a una funcidon de catalizador politico y de rol simbdlico como emblema del

colectivo de las PCD, antes que como quiebre en el ejercicio juridico (Seda, 2015).

Las prestaciones que se encuentran garantizadas en la ley 24901 estdn destinadas
preferentemente a instituciones segregatorias enmarcadas en el sistema de salud como son los
Hogares, mientras que las prestaciones de residencias, que son en términos de nimero de
personas mucho menores y que requieran un minimo de acompafiamiento, mas proximas al
modelo social, practicamente no existen en el pais al igual que los pequefios hogares
destinados a menores de edad. La prestacion mas extendida es la del gran Hogar que funciona
como un asilo alejado de los principios del movimiento de vida independiente, al

institucionalizar la segregacion de las PCD.
Obras Sociales y prepagas

El sistema de salud de Argentina estd compuesto por tres sectores poco integrados entre si y
fragmentados también en su interior: el sector publico, el sector de seguro social obligatorio
(Obras Sociales) y el sector privado. Las prestaciones de los apoyos necesarios para las
personas con SD se tramitan a través del Estado Nacional o de las obras sociales
(organizaciones sindicales que, por ley, reciben mensualmente aportes obligatorios de los/as

trabajadores/as a fin de que se les provea, principalmente, servicios de salud).

Por medio de la ley, también, se hacen igualmente obligatorias para las empresas de medicina
prepaga (firmas comerciales que en el marco del mercado brindan, principalmente, servicios
de salud). En muchos casos , obras sociales y prepagas son renuentes a cubrir dichas
prestaciones, presentando multiples obstaculos para la cobertura contemplada por la ley y se

hace necesario recurrir a la via judicial (Venturiello, 2012; Cinquegrani, 2020).

Son muchas las familias que tienen que contactar a abogados para que intimen a las obras
sociales o prepagas a dar cumplimiento a las prestaciones de los apoyos necesarios. “Cabe
destacar que las barreras generales (a toda la poblacion) y especificas (a las PCD) para el
acceso a la justicia generan que, en muchos casos, solo puedan acceder a estas prestaciones
quienes tienen recursos suficientes (econémicos, tiempo, voluntad, etc.)” (REDI et al, 2008).

Aqui se activa una desigualdad de clase, ;quién puede consultar y pagar a un abogado? No
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todas las familias cuentan con los recursos para hacerlo. Se suma también el desgaste de

energias que insume la gestion de todos los obstaculos que se interponen. (Cinquegrani, 2020)

A fin de obtener los servicios previstos en la ley, las personas tienen que contar, ademés del
CUD (Certificado tnico de Discapacidad), con un certificado médico que reconozca la
discapacidad requiriendo la prestacion solicitada. En los hechos, esto genera el absurdo de
necesitar, por ejemplo, que un médico “recete” (prescriba via receta médica) una prestacion
educativa (un colegio), quedando a la luz la perspectiva asistencialista del paradigma médico
rehabilitatorio que paraddjicamente continua permeando las practicas de inclusion como es la

prestacion de apoyo a la vida independiente.

b) Recursos econémicos

“Toda persona que trabaja tiene derecho a una remuneracion equitativa y satisfactoria, que le asegure, asi
como a su familia, una existencia conforme a la dignidad humana y que sera completada, en caso necesario,

por cualesquiera otros medios de proteccion social.” (ONU, 1948: articulo 23).

El Estado Argentino ha ido elaborando distintas leyes, decretos y resoluciones a fin de lograr
que la poblacion con discapacidad tenga igualdad de oportunidades con respecto a la
poblacion general. La ley garantiza el derecho de este colectivo a un trabajo (principal fuente
de recursos econdmicos para una persona). Al respecto de este ultimo, es importante
mencionar el establecimiento de un cupo de 4% para el empleo de PCD en la Administracién
Publica Nacional, sus entes autarquicos y empresas privadas que provean servicios al Estado,
establecido por la ley 22431 de 1981 y atn vigente. No obstante, segin el Estudio Nacional
sobre el perfil de las PCD de 2018, “la tasa de actividad de la poblacion con dificultad alcanza
un 35,9%, es decir que, del total de las personas con dificultad de 14 afios y mas,
aproximadamente un tercio son econoOmicamente activas. Las tasas de actividad, ademas,
presentan diferencias por sexo. Las mujeres exhiben una tasa de actividad casi 15 puntos

porcentuales mas baja que la de los varones”. (INDEC, 2018:125)

Hay un alto porcentaje de PCD sin un ingreso monetario por via del trabajo. La discapacidad,
el desempleo o la inactividad y la pobreza se potencian entre si, especialmente en los paises
en desarrollo, como es Argentina. Discapacidad y pobreza conforman circulos bidireccionales
y viciosos (Pantano, 2015). La deficiencia, en un mundo discapacitante, excluye del mundo

del trabajo y esto genera pobreza y mas deficiencia, inhabilitando mas para el acceso al
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empleo en un mundo competitivo. También influyen los bajos niveles educativos, heredados

de un sistema excluyente que torna menos competitivo para ser un empleado deseable.

“La relacion bidireccional pobreza-discapacidad es reconocida en todo el mundo,
asi como el hecho de que las personas con discapacidad obtienen resultados mas
bajos en el ambito educativo y en el mercado laboral. Asimismo, es paradigmatica
la referencia casi obligada a un trabajo de Elwan, de 1999, para el Banco Mundial,
donde la autora generaliza que la pobreza causa discapacidad a través de la
malnutricion, el mal cuidado de la salud y “las condiciones de vida peligrosas. Y
que también la discapacidad puede provocar pobreza al impedir la participacién
completa de las personas afectadas en la vida econdémica y social de sus
comunidades, especialmente si los apoyos y asistencia adecuada no estan

disponibles “(Pantano, 2015:53)

La hexis en el caso de la persona con SD reproduce el habitus de imposibilidad de conseguir
un trabajo por lo que si el dinero es escaso sus posibilidades de vida independiente se reducen
y en consecuencia su autonomia que es la que a su vez habilita la oportunidad laboral. Asi, en
el imaginario societal, estigmas y tramas de poder excluyen a los individuos pertenecientes a

este colectivo del mercado laboral. (Gurevich,2016)
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Capitulo 3

Las voces de los jovenes y de sus familias

En este capitulo se analizaran los contenidos obtenidos de las entrevistas realizadas a las
personas con SD de la muestra y a sus familias intentando alcanzar tres de los cuatro objetivos
especificos propuestos en el trabajo. Para ello, se abordardn algunas dimensiones
conceptuales que delinean el material extraido de las entrevistas encontrando una emergente
que no habia sido previsto abordarla como pregunta en la guia de investigacion. Esta tiene que
ver con el protagonismo de la figura materna en el camino a la autonomia de los jovenes. En

consecuencia, el analisis de las entrevistas tendré el siguiente ordenamiento:

El primer objetivo especifico: “Explorar como ha sido alcanzado el grado de autonomia con
que los jovenes cuentan hoy para desarrollar sus actividades” sera trabajado a través de dos

dimensiones:

e Autonomia objetivada,

e Acompanamientos en el desarrollo de la autonomia

El segundo objetivo especifico: “Identificar aspiraciones y proyecciones de los grupos
familiares sobre la vida adulta”, sera analizado en relacién a otra dimension a la que

denominaré “Autonomia subjetiva”

Por ultimo, el tercer objetivo especifico: “Describir los factores favorables y barreras
obstaculizadoras en el ejercicio de la vida independiente desde la perspectiva de los propios
actores”, sera resuelto teniendo en consideracion las dimensiones: Barreras y Factores
favorables. Para recortar, y en linea con los fines de este estudio, tres seran las barreras a

considerar:

e Percepciones familiares sobre SD
e Lacomunidad y los estigmas

e Percepciones sobre el derecho a la vida independiente
y dos los factores favorables:

e Expectativas
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e Apoyos

3.1 Autonomia objetivada

Para Bourdieu el mundo que habitamos tiene la peculiaridad de que las estructuras que lo
constituyen conllevan una doble existencia social. Por una parte, lo social se encuentra
objetivado en las cosas como objetos e instituciones. Por la otra, en la subjetividad o en las
mentes de los individuos en forma de representaciones sociales del mundo de las cosas.

(Tovillas, 2010)

La dimension autonomia objetivada formaria parte de lo que Bourdieu llama objetividad de
primer orden determinada por como se distribuyen los recursos materiales de bienes y valores.
La conquista de la autonomia permite alimentar el sistema de relaciones objetivas ya que
implica el autovalimento para desarrollar tareas y la conquista del espacio corporal lo que

facilita las interacciones sociales.

Podemos considerar la autonomia personal como la capacidad que tiene la persona para
desarrollar una vida lo mas satisfactoria e independiente posible en los entornos habituales de

la comunidad.

Retomando un estudio de casos sobre discapacidad, edad adulta y vida independiente, los
autores Ortis y Vived Conde (2010), consideran que es central el logro de la autonomia
personal para el camino a la autodeterminacion. También observan que se trata de una de
mayores aspiraciones familiares (en particular de los padres) y que actian en consecuencia

apoyando concienzudamente a sus hijos hacia la autonomia.

Todas las familias entrevistadas anhelan que sus hijos puedan valerse por si mismos y
coincidieron en reconocer su rol de guia y sostén en el desarrollo de la autonomia alcanzada

por sus hijos.

“Que consiga un trabajo. Tengo una idea de poder lograr la autonomia suficiente como
para que si el dia de mafiana sus hermanos se quieren ir a vivir a otro pais no dejen de
hacerlo por tener que quedarse para cuidar a Lautaro. Nuestra idea siempre fue esa. Poder
lograr la mayor autonomia de Lautaro y que si sus hermanos quieren hacer otra vida que

no sea estar ocupandose de ¢l y puedan hacerlo” (Paola, mama de Lautaro)

Surge aqui otra idea asociada a la autonomia, la de no ser “una carga” o un “ser cuidado

eterno” para el entorno cercano.
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“Queremos trabajar para eso, hemos hablado con los hermanos y dijimos de un proyecto
en comun que es fortalecer todo lo que haga falta para que Victoria sea lo mas
independiente posible y ellos también estan involucrados como parte de la familia”

(Viviana, mama de Victoria)

“La independencia y la dependencia. Yo me siento autora de las dos. Yo creo que si este
chico hubiera caido en otras manos hubiera sido mas independiente. Uno es el que genera
todos los espacios y las situaciones para que sea independiente y dependiente. En este
caso Dani (papa de Tomas) le daba rienda suelta para que haga y yo siempre fui la que lo
limité porque ademdas yo soy una persona miedosa; por ejemplo, el tema de viajar, yo
creo que podria haber aprendido a viajar mucho antes, pero yo con mis miedos no podia

soltarlo. Y asi con un montén de cosas...” (Adriana, mama de Tomas)

Maria Elis es stuper independiente y es una cuando estan mis viejos y otra cuando no
estan mis viejos. Esto que ella dice...todos los quehaceres de la casa los puede hacer

perfectamente (Belén, hermana de Maria Elis)

Llamo ‘“‘autonomia objetivada” a aquella alcanzada de modo empirico, producto de las
practicas, de lo concreto, expresada en las acciones cotidianas que los jovenes realizan.
Ademas, la autonomia objetivada pareceria resultar un indicador fundamental en la
construccion de la calidad de vida, ya que un desarrollo autonomo desde las cosas mas basicas
de lo cotidiano hasta otras mas profundas de orden subjetivo, desnaturaliza la mirada

estigmatizante que ve a las PCD s6lo como meros seres objetos de eternos cuidados.

El andlisis de todas las entrevistas permite ver que los jovenes han alcanzado plena autonomia
sobre su cuerpo (aseo, alimentacion y vestimenta) y todos ayudan en tareas de la vida diaria
en la casa (limpieza, cocina, compras) lo que mejora la convivencia. Algunos viajan solos y
otros estan practicando hacerlo con acompafiantes terapéuticos. También, ciertos de ellos

tienen trabajo muy esporadico e informal.

“No me acuerdo de cuando empecé a viajar sola pero antes tenia como miedo, un
poco asustada, no tenia herramientas en la mano, no sabia como pedir ayuda [...]

La primera que me ayudd es mama como mi apoyo” (Lucre, 26 afios)

“Llevo una listita pequeia y voy pidiendo. Siempre mi mama me lo anota, lo

guardo en la billetera y después compro” (Vicky, 23 afios)

“Ayudo a mi mama a limpiar la casa. Pongo a lavar la ropa en el lavarropas, la

cuelgo y la mia guardo, cocino, lavo, seco y guardo los platos, paso el trapo por
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los pisos, hago las camas, paso la aspiradora, corto el pasto, levanto la caca del
perro, limpio la parrilla, le doy de comer al perro. Darle de comer al perro es tarea

mia” (Lauti, 23 afios)

“El se levanta a la mafana, se prepara el desayuno, estd sentado o sea que no te
voy a decir que le molesta, pero bueno le estas rompiendo un poco su esquema y
si bien no hace todo de la casa hace un monton de cosas. Hace compras, hace su
cama, cuando tiene ganas pasa la aspiradora, lava los platos, seca los platos, los
guarda. Tiene una actitud de querer colaborar. De hecho para que sepas. .. El tuvo
la experiencia de la casita de Sumando’ todos los lunes se quedaba a pernoctar”

(Majo, mama de Mauri)

En todos los casos conviven aun con sus familias quienes parecen haber constituido el

principal pilar que sostuvo el camino hacia la autonomia.

3.2 Acompaiiamientos en el desarrollo de la autonomia

El recorrido hacia la autonomia alcanzada ha sido planteado y transitado con la cobertura de
prestaciones “terapéuticas y tratamientos”, en todos los casos, autorizados por el “médico
tratante” y cubiertos por el sistema de obras sociales que la ley de Prestaciones médicas

contempla en forma amplia.

Las familias parecen haber tenido que batallar adquiriendo un nuevo conocimiento: la
burocratizacion de la administracion de los tratamientos de apoyo para alcanzar la autonomia

de sus hijos.

Los padres entrevistados coinciden en su mayoria en que los profesionales que intervinieron
en el desarrollo de habilidades cognitivas, asi como la escolaridad fueron cubiertos por las
obras sociales o prepagas con las que cada familia entrevistada cuenta. Sin embargo, pareceria
que no siempre ha sido facil conseguir esta cobertura a pesar de lo que la ley prevé en materia

de prestaciones de caracter integral.

En todos los casos, las familias parecen tener naturalizada la mediacion ineludible de la
prescripcion médica para realizar el tramite de cobertura de la prestacion, aunque €sta no sea

pertinente a la salud (ej. escolaridad). La totalidad de las familias entrevistadas han omitido

° Taller Sumando es un espacio para la recreacion y el desarrollo, estimulo y trabajo de la autonomia que cuenta
con un lugar para la experiencia de un dia de convivencia semanal llamado “La Casita de Sumando”
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manifestar un descontento al respecto del paso por la visita médica cada vez que se busca un

apoyo en el camino a la vida adulta.

Al naturalizarse por la costumbre y la lucha burocratica de la tramitacion de cada tratamiento,
la prescripcion médica no forma parte de un juicio reflexivo, es decir, que —parafraseando a
Pablo Tovillas— no es puesto en cuestion por las familias discapacitadas, volviéndose

evidente producto del habito social. (Tovillas, 2010)

“En un primer momento a mi la obra social no me cubria. Vos pensa que Victoria
nacio en noviembre del 97 y la ley salié en diciembre del 97 entonces a mi no me
cubria lo que era estimulacidon temprana, la escuela tampoco; ahi fue cuestion de
armas tomar. Me compré la ley nacional de discapacidad (no existia google), me

fui a la obra social” (Viviana, mama de Vicky)

Cuando estos jovenes nacieron las actitudes hacia la discapacidad eran ain mas

estigmatizantes y mas enraizadas en el modelo médico.

“Hasta ahora fue cubierto por obra social. Desde el primer momento mi obra
social cubrid todo. Pero con peleas y tramites interminables. Ahora que tengo una
prepaga, los tramites son mas cortos, pero con la obra social, con OSPLAD he
peleado como la mejor, me he muerto de angustia. Casi meti un amparo”

(Graciela, mama de Lucre).

“En el momento en que naci6 Lauti, dependia de las obras sociales y habia mucho
desconocimiento de los derechos. Por ejemplo, mi obra social, ellos mismos nos
informaron de los beneficios y todo lo que ellos cubrian. Es més, me acuerdo que
yo estaba trabajando y mi propio jefe me dijo: "vos tenés una licencia especial por
seis meses, depende de la obra social, del empleado’. Como la cosa estaba muy
asi...se iban agarrando hasta que saltara algo incluso la estimulacidon temprana y

después la integracion escolar fue un quilombo” (Paola, maméa de Lauti)

No obstante que no exista un cuestionamiento a la autoridad médica como requisito experto al
cual acudir para acceder a beneficios/prestaciones para promover la autonomia objetivada, en
alglin caso, si existe una problematizacion, cierta tension respecto a medicalizar plenamente la

vida del hijo:

“No somos de las familias que queremos que esté¢ siempre de terapia en terapia.

Fuimos a lo minimo: psicologa, fonoaudidloga. Tomds nunca estuvo lleno de
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terapias porque no nos interesa eso. Pero también llegd un momento en que
estamos repodridos. Tomas tuvo siempre fonoaudidloga, pero cumplia el rol de
acompanamiento pedagdgico porque era como psicopedagoga, una cosa medio

integral. Era lo Unico que le pediamos al médico. (Adriana, mama de Tomas)

En lineas generales, no existe algo asi como un cuestionamiento al modelo médico de la
discapacidad. Las familias asumen el papel de gestoras de los obstaculos sociales asociados a
la discapacidad (Venturiello, 2016), sin embargo, si problematizan y rechazan la
burocratizacion desmedida en el acceso a las prestaciones médicas y la falta de difusion

existente afos atras respecto a los derechos.

Esta ausencia de cuestionamiento quizéas puede estar vinculada no so6lo a la naturalizacion de
la discapacidad como condicion de salud, sino a las especificidades del SD, particularmente

en los primeros afios de vida, ya que exige muchos tratamientos médicos.

3.3 Autonomia subjetiva

En el andlisis bourdesiano, como segunda existencia de lo social, se encuentran las
representaciones sociales de los propios agentes. A esto Bourdieu y Loic Wacquant (1995) lo
denominan objetividad de segundo orden. En el analisis bourdesiano, como segunda
existencia de lo social, se encuentran las representaciones sociales de los propios agentes .
Asi, el grado de independencia alcanzada, el autovalimiento, la posibilidad de experimentar la
inclusion escolar, laboral, cultural, ciudadana, etc. son producto de estas representaciones y, a
su vez, las alimentan bajo nuevas formas de relacion social. Los esquemas en los que este
colectivo percibe, piensa y vive al mundo que los rodea, o sea, sus propios habitus, tienen un
origen historico social. Es en el marco del modelo social de la discapacidad en el que se

originan nuevas representaciones y nuevas estructuras sociales.

Al respecto, las entrevistas dan como resultado que en todas las familias se reconoce un
proceso que ha derivado en un cambio de paradigma en la mirada sobre la discapacidad y en
particular sobre el SD. Es decir, las familias reconocen que desde el movimiento de PCD y las
politicas se ha venido realizando una lucha por el reconocimiento que intenta eliminar los
prejuicios que, histéricamente, han sufrido las PCD (Ferrante, 2013). Perciben que los
tiempos en los que les ha tocado crecer a este grupo de jovenes habilitan una mirada social

mas inclusiva. Los cambios generados en las representaciones sociales de la discapacidad

42



interpelan, cuestionan, amplian sus propios y antiguos modos de ver, pensar, sentir el SD, de
acuerdo a los esquemas socio-historicos mas ajustados a un modelo médico infantilizante y
patologizante. Los propios padres entienden actualmente la igualdad de oportunidades de vida
para todos sus hijos. En este paradigma de hoy, para las familias entrevistadas, tener SD no
implica aislamiento, ni crianza diferenciada ni la admisién de practicas médicas distintas y
habilita la autonomia para dejar atras la mirada anifada que se tenia sobre este colectivo. En
la totalidad de las familias se reconoce un espacio de sensibilidad y atencion para la vida
independiente. Dando cuenta de las rupturas en las representaciones sobre la discapacidad, y
en particular sobre el SD que estas familias experimentaron en las trayectorias vitales de sus

hijos, indican:

“No se veian porque los escondian [personas con SD]. Yo tengo una persona
conocida que me contd: ‘yo tuve una prima con SD y nunca la vi. Me enteré de
qué era lo que tenia esa prima mia, porque ibamos y estaba en un lugar, en una
habitacion y nunca la veiamos’ — un tipo grande, mas grande que yo- y después de
un tiempo se enterd que esa prima tenia SD. Viste que la gente dice:” porque
ahora uno ve mas chicos’. No, no. Es la misma cantidad que siempre, lo que pasa
es que ahora, nosotros, los papés, los tratamos como a cualquier otro hijo, y van
por la calle como cualquiera y hacen su vida como cualquier otro. Antes no, no

los dejaban crecer.” (Paola, mama de Lauti).

“Hace 50 afios no se conocian, no se veian porque los escondian” (Viviana, mama

de Vicky).
“Ahora se ven como personas” (Franco, hermano de Vicky).

Franco parece reconocer en la vision social que sobre el SD se tenia en tiempos anteriores un
deterioro de la representacion de la identidad al punto de confinar a este colectivo a una
categoria de no-persona. El aislamiento y el encierro por parte de las familias son expresiones

claras de negacion de la existencia social y del estigma.

“Cara y seca, el dia y la noche. Primero el concepto de la familia. jNo!, primero el
concepto de los médicos, porque de acuerdo al concepto que tenian los médicos
era el concepto que les podian transmitir a las familias, después la familia. Todo
ese concepto que se tenia de un castigo divino, toda esa pelotudez que ya
sabemos, que la verglienza y toda esa pavada y después, bueno, de toda la

sociedad. Por suerte hubo gente que empezd a romper con todo eso. Creo que
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desde las familias empezaron a romper con todo esto, con todos esos prejuicios.
Siempre hay alguna madre y ahi hay que reconocer que es una madre que opto por
dar vuelta la taba y algunos médicos, también. Por ejemplo, yo me acuerdo dos
episodios que marcan: uno fue el cardidlogo que era el Dr. Seara, que ¢l con
Iturralde ( cirujanos cardiovasculares infantiles) fueron los primeros que
empezaron a operar a los niflos, a los bebés con SD' y que antes no se los operaba
porque la comunidad cientifica consideraba que no valia la pena, bueno que sea lo
que sea y que ellos fueron los primeros que empezaron a operar, con lo cual él
tuvo su operacion y hoy estd fantastico como todos nuestro hijos que hoy estan
operados y la verdad:, fantastico... y otro con el que tuve, no llegd a ser un
altercado porque me di cuenta que ni siquiera valia la pena responderle, cuando
Mauri se empezd a desarrollar precozmente, yo creo que tendria 9 o 10 afios.
Entonces con el médico que lo atendia que era un tipo muy religioso, como si te
dijera que fuera del Opus Dei, una cosa asi. Yo le dije: hagamos algo porque el
chico tiene SD, 9 afios, me parecia que era una cosa.... Ni €I, ni yo podiamos
enfrentarnos a esa situacion y yo habia estado averiguando que habia la
posibilidad de demorar un poco ese desarrollo y el tipo, pero literal me dijo: ‘no,
en ellos no vale la pena’. Por supuesto que no fui nunca mas y fui a otra y ahi
hablamos y llegamos a la conclusiéon de que era importante porque era como
mucho a esa edad tener que empezar a lidiar con otra cosa. Durante dos afios, se
hizo el tratamiento y punto. Por eso el concepto de médico, como los anteriores y
uno sigue escuchando barbaridades que la verdad deberian formarse un poco
mejor. Pero la verdad que hay un antes y un después. Todo cambio, el mundo
cambio. El mundo estd cambiando todos los dias y cada vez mas vertiginosamente

(Majo, mama de Mauri)

“Como la vision de que eran nifios para siempre, de la manito de la madre. Debe
haber familias que lo encararon de otra manera, pero en general eran nifios, por

siempre nifios” (Adriana, mama de Tomi)

“El dia y la noche, antes los escondian, los tenian aislados como en una jaula,
como un pobre animalito porque les daba vergiienza y ahora para mi es un orgullo

salir con Maria Elis” (José Luis, papa de M. Elis)

1 Aproximadamente el 50% de las personas con SD nacen con una cardiopatia congénita.
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“Victor, mi marido, tiene el ejemplo clarisimo de su ex cuflado que apilaba
revistas todo el tiempo [...] Hace tres meses una amiga tuvo un nieto con SD que
esta internado todavia. Nacio a principios de agosto y el mensaje que doy siempre
es muy positivo a pesar que mi hijo no es el gran ejemplo, pero el vinculo afectivo
que ha creado Tochi con todos es tan lindo que su no independencia es... (con
Victor decimos), es contradictorio, su no fortaleza es su mayor fortaleza. Su tema
afectivo es tan maravilloso.... Por eso cuando yo hablo con alguna persona y
tengo esos ejemplos maravillosos de hijos que tenemos, por Dios, jel abanico es
gigante! Yo le explicaria a una persona que no sabe nada primero este abanico que
esta, pero siempre a mi me sale el positivo de las posibilidades que existen”

(Angela, mama de Tochi)

En el ultimo relato de Angela emerge la potencia de la diversidad en el desarrollo de la
subjetividad que el paradigma social de la discapacidad habilita dejando atras practicas

homogeneizadoras y opresoras sobre este colectivo.

Asi, expectativas sociales mas amplias que transitan del estigma al reconocimiento de las

personas con SD como ciudadanos, emergen en los discursos de sus entornos familiares.

“Yo creo que todos los que somos hermanos de personas discapacitadas tenemos
en cuenta todo el tiempo [...] como que cada tanto se nos viene a la cabeza si
alguna vez lo vamos a tener que cuidar nosotros o algo por el estilo. La verdad,
me encantaria que pueda [...] con el tiempo se puede estar logrando y en algunos
afios va a haber muchas mas facilidades para que puedan vivir solos” (Tomi,

hermano de Lauti)

“Que consigan trabajo. Yo apuesto a la vida independiente. A larga distancia, con
independencia total, bajo la supervision de la hermana o de alguien que pueda

tener una mirada critica” (Graciela, mama de Lucre)

Acerca de la independencia y del futuro, los propios jovenes hablan desde una subjetividad
permeada de un habitus que les posibilita la vida independiente, pero parecen estar aun lejos

de esta concrecion.

“Cuando me preguntas eso siento como que es muy rapido. Se me complica

pensar en el futuro. En principio, si mafiana termina la pandemia pueda salir con

45



Matias (novio) y seguir con el tango, ir a las milongas, no sé si a Ccrai” (Lucre,

26 anos).

“Me encanta, asi como soy. Falta cambiar un poquito mi actitud adulta. No gritar
a la gente.... {Mi futuro? quiero vivir solo. Quiero salir con mis amigos, con una

pareja.” (Tochi, 25 afios)

“Me gustaria ser La Cenicienta porque se convierten la carroza, el castillo, todos
los lujos. Pero madrastras no quiero tener porque no quiero laburar, laburar,

laburar” (Vicky, 23 afios)

“Jhonny Deep me gusta con todo mi corazon!... . jAy papito, me lo como! . (se
r 3 4 b A

rie) ... Susan Ferrer, ‘entre ¢l y yo’ (me muestra un cd), esta sefiora es una
cantante y me va a ensefiar a cantar a mi, yo quisiera ser cantante es lo que mas

me gusta” (M. Elis, 31 afios).

“Cuando fue la primera vez [que fue a votar] estaba como un poco nerviosito. La
segunda vez ya estaba un poco mejor y ya la tercera sabia votar. Me siento como

grande, si. Soy un grande joven” (Tomi, 26 afos)

“Tengo notebook, tablet y celular. Los usos todo el dia, para buscar casa para
vivir solo con mi pareja en un departamento. Para buscar trabajo. Para hacer zoom

(Lauti, 23 afios)

En las voces de los jovenes aparecen sus propias percepciones respecto del mundo que abren
a pensar en un margen socio historico donde se han conformado sus propios esquemas
mentales junto a formas mas libres de eleccion. Pareceria que estan dejando atrds un modelo

rehabilitador para dar lugar al desarrollo de una subjetividad en didlogo con el mundo social.
3.4 BARRERAS
a). Percepciones familiares sobre SD

En esta dimension se analizan aquellas percepciones familiares que han actuado como
barreras primigenias. Corresponden al lugar social mentado en los esquemas internos de una
historia incorporada que ha dividido el mundo en categorias binarias, entre ellas: normalidad-

anormalidad con la consecuente marginacion social.
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El relato de la experiencia del nacimiento de un hijo con SD en todas las familias
entrevistadas echa a la luz que se trat6 de una experiencia internalizada del mundo social en el
que la categorizacion aprehendida de ese mundo en cuanto al binarismo “normal-no normal”
le imprimi6 un cardcter de tragedia familiar. Esta experiencia puso en evidencia la
internacionalizacion de las condiciones de posibilidad en las que se dieron los nacimientos
cuando un diagnostico médico de SD o el reconocimiento en el hijo de la imagen que el
mundo social tenia sobre este colectivo sustituyeron a la felicidad de la llegada de un hijo por
la de una tragedia. Palabras como duelo, shock, culpa, accidente (“camién por encima”,

“impacto”, “balde de agua fria”) dan cuenta de esto.

“Yo no lo concebia, que a mi me podian pasar estas cosas. Pero nada, nos
armamos de todo para llevarla a todos lados, a todos los profesionales. No nos

imaginabamos que podia tener SD.” (Viviana, mama de Vicky)

“La llegada de Mauri fue un impacto como para casi todas, fue un shock fuerte,

como yo digo que te pasa un camidn por encima” (Majo, mama de Mauri)

“Lo mio fue un shock que no pas6. Yo me di cuenta cuando naci6. Cuando lo
sacaron, asi tengo la imagen de mirarle la cara y de decir: tiene SD. El duelo fue
complicadisimo. Yo no quise ver a nadie en el sanatorio. No queria que nadie nos
viniera a ver, siempre senti que la culpa era mia. Fue muy traumatico y vinieron
de neonatologia y ahi lo fuimos a ver... Pero no hice el duelo en un dia y eso que
aca fue adorado, amado por todo el mundo. Vino familia, gente que nunca
hubiera pensado que iba a venir a verme. Llegaba gente de todos lados, amigos
de los amigos, gente que hacia mucho que no veia y que venian a saludarte, a
verte. Hasta vino el jefe de personal del laboratorio donde yo trabajaba a

visitarme a mi casa y después todo lo que eso trajo...” (Paola, mama de Lauti)

99
1

“Me lo dijeron en el momento que nacid o sea que el impacto fue ahi” (Graciela,

mama de Lucre)

“Victor, cuando le dieron la noticia a €l, y ¢l tuvo un excunado con SD que no
hacia nada, de la otra época, apilaba, apilaba revistas. Entonces, cuando le dieron

la noticia, ¢l empezo a golpear todas las paredes, fue un shock terrible.”

“Me acuerdo la frase patente mia fue asi: no lo quiero ver porque si lo veo me voy

a enamorar. Esa fue mi frase, y mi psicologa me dijo: ‘jEntonces, vamos a verlo

47



ya!’. Me negaba a verlo. Pero cuando me mostraron, me parecié una criatura
bellisima. Bueno, cuando lo fui a ver, cagué¢ ya esta y ahi nada, y era todo pa

adelante”. (Angela, mama de Tochi)

Angela expresa con claridad que mirar a su hijo recién nacido y poder verlo a él, en sus
condiciones de persona-hijo, liberado de su situacion de nacido bajo un diagnostico médico
estereotipante disputaba la propia estructura social estructurada y encarnada en su propia
maternidad dando luz al enamoramiento. A través del amor estaba reconociéndolo plenamente
como ser humano. El amor es la forma de reconocimiento primera de la dignidad de las

personas. (Cinquegrani, 2019).

De la misma manera, los hermanos en el caso de M. Elis la recibian sin haber aprehendido
aun la situacion del SD con el peso opresivo que la socializacion pudiera objetivar sobre sus

miradas:

“Cuando sus hermanos vivieron a conocerla no le veian nada del otro mundo”

(Silvia, mama de M. Elis)

Para Adriana, la representacion que sobre el SD la familia tenia en el momento en que nacid
Tomas emergio tras el diagndstico médico. Aquellas disposiciones internas que clasificaban al
SD como “persona limitada” producto de una interiorizacion de la exterioridad social acorde a

un modelo médico rehabilitatorio salieron a la luz:

“La llegada fue muy alegre porque no nos enteramos de la noticia hasta dos dias
después. Tampoco nos dimos cuenta, hasta que se acerco el neonatdlogo a darnos
la noticia y fue muy duro, muy inesperado porque ni siquiera nos imaginabamos
por mas que nos iban dando algunas pautas. No nos dimos cuenta de que tenia
SD. Bueno, fue muy duro asumirlo, muchos dias para poder asumirlo y después
fuimos elaborando la noticia y adaptdndonos a la situacion. Siempre en forma
positiva. Una vez que paso ese dolor inicial nos hicimos a la idea y le metimos
para adelante. Pero, bueno, la noticia fue un balde de agua fria literalmente. Lo
tipico de que no es el hijo que uno esperaba, no es el hijo que deseaba. Cambio la
realidad de lo que esperaba. En ese momento era tener un hijo con limitaciones

que no esperabamos” (Adriana, mama de Tomi)
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Los diagndsticos médicos generan sentencias aniquilantes que se pueden problematizar, poner
en cuestion con el amor y a lo largo del tiempo para ir derribando las estructuras

estigmatizadas con las que el propio encasillamiento opera.

b) Los estigmas y la comunidad

La estigmatizacion de las personas con SD bajo el paradigma de modelos anteriores al modelo
social de la discapacidad ha constituido una de las principales barreras de participacion en la
comunidad. El acceso a las instituciones de la comunidad: escolares, cultuales, laborales, de
ocio, de formacion profesional no se ha producido en condiciones de igualdad y libertad

porque éstas han sido historicamente estructuradas bajo una ldgica discriminatoria.

“Hay una permanente emergencia de visiones o representaciones que creiamos
superadas o agotadas. Lejos de suplantarse, las representaciones y visiones que el
hombre ha ido construyendo a lo largo de la historia coexisten en el ahora. Con
mayor o menor fuerza, legitimidad o hegemonia, todas las visiones ocupan
posiciones en el tiempo, y —encarnadas como estdn en nosotros a través de sus
disposiciones duraderas y transmisibles, de sus habitus— podemos descubrirlas

detrés de las practicas sociales mas asépticas e inocentes” (Brogna,, 2009)

Aun en los tiempos de la CDPD pareceria que la propia comunidad que alberga esas
instituciones va perpetuando parte de un habitus que coacciona negativamente las
interacciones sociales de las personas con SD. Asi, miradas de extrafiamiento,
estigmatizaciones, infantilizacién, obstaculos, desvios y formas imperfectas de inclusion

escolar, laboral o comunitaria son parte de lo manifestado por las familias.

“Maria Elis se ha plantado y les ha dicho: ;vos qué me mirds? [...] A mi en
OSDE nunca me la han querido tomar. [...] Mird, aca hay una letrita chica que
dice que la casa se guarda el derecho de admision, lo mismo que si tenés diabetes,
esas cosas, pero le dijimos de todo: ‘;vos tenés hijos?’ le dijimos al gerente, pero
legalmente no hicimos nada porque el abogado nos dijo que no podiamos hacer

nada porque esta aclarado por ellos.” (Silvia, mama de M. Elis)
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“Cuando era chiquita, tendria 7 u 8 meses para comprar ropa fuimos a un negocio,
a Cheeky o Mimo de Quilmes y una chica la mird, puso una cara fea, se dio vuelta

y se fue. Eso realmente me molestdé mucho.” (José, papa de Vicky)

“Siento que hay un montén de prejuicios, pero creo que es por ignorancia. Trato
de no atribuirles maldad. Es eso, es un prejuicio, pero es por falta de informacién
y de mitos que todavia siguen dando vueltas. Hay que ensefiar, hay que seguir
siendo un factor de ensefanza todo el tiempo. Ahora ya no tanto, pero cuando ¢l
era chico... y vos estas en un lugar y ves que hay gente que mira asi ... la primera
cosa, vos decis, bah, los puteo y me enojo y ahi volvemos: es un tema de
ignorancia y entonces yo les preguntaba: ;hay algo que quieras saber? Entonces a
la gente la descolocas y por ahi te preguntan, o no. ‘;Querés saber algo, algo te
preocupa, te da curiosidad?’ O a veces a los chicos les pregunto: ‘;nunca vista un
chico con SD?” ‘;Querés que te explique, que te cuente algo?’ Pero siempre en

este sentido tratando de educar que es lo que hace falta.” (Majo, mama de Mauri).

“Yo si pienso en la comunidad de mi barrio pienso que no esta preparada para
fomentar o apoyar o acompafiar la autonomia. Falta conocimiento. En la medida
que la gente conozca como son, que necesitan, si dejarlos solos o no, que no los
caguen en guita en los productos que les venden ... Si ellos vivieran en un
departamento, en un edificio, ahi habria que hacer un trabajo de concientizacion.
Habria que decirles pasa esto, esto y esto, de esta forma pueden ayudar y de esta

no. Siempre el miedo de que se hagan cargo de mas...” (Graciela, mama de Lucre)

En las voces de Majo y Graciela aparece la necesidad de visibilizacion y educacion en el

modelo social de la discapacidad como parte de la obra de los propios actores.

Para impulsar un cambio cultural requerido para avanzar en la inclusion de las PCD, se
requiere desarrollar acciones que refuercen la visibilizacion de la discapacidad y su
identificacion como parte de la diversidad que conforma la sociedad, eliminando las
situaciones de exclusion. Este proceso de visibilizacion debe ser impulsado por el Estado, con

la participacion activa de los medios de comunicacion, el sistema educativo y la familia, como

principal institucion socializadora. (Giaconi Moris, Pedrero Sanhueza, 2017)

Para Vivi, mama de Vicky, la visién que la comunidad tiene sobre las personas con SD

naturaliza un trato diferente que las estigmatiza credndoles atributos de incapacidad como
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sujeto autonomo para realizar tramites. Esta mama relata un hecho reciente que la sorprendi6

felizmente cuando su hija fue tratada en igualdad de condiciones que los demas:

“Hoy fuimos a la obra social y me sucedi6 algo que me sorprendié gratamente.
Con el tema de la distancia (por la pandemia), entramos, yo fui a la caja y ella se
quedo en otro sector y una de las empleadas la encaré y le dijo: ‘;en qué te puedo
ayudar? ;Venis a autorizar algo?’ jMe parecio tan lindo! Que hayan considerado
que ella podia hacer un trdmite y no que ella estaba de acompafiante.” (Vivi,

mama de Vicky)

“A nosotros nos pas6 que a Lauti nos lo hicieron ir a buscar a un pelotero, a un
cumpleafios porque a ¢l le encantaban los peloteros, esos que tenian para subirse,
para trepar y era muy dificil bajarlo, no habia forma [...] Me llaman y yo voy y ¢l
estaba arriba que no se queria bajar. Viene la duefia que era una soreta que cuando
me fui le dije ‘ponete una verduleria’. Me dice: ‘no, porque yo a estos chicos jyo
sé que son agresivos, siempre traen problemas’ cuando me dijo asi, me saqué los
zapatos y me subi al pelotero [...]. Me acuerdo la pelea, pero a capa y espada con
el tema de la integracion escolar. Yo no tuve problemas con la obra social pero si
con una inspectora de escuelas, por ejemplo, para pedir una integracion escolar
que fue una porqueria. Acad me costd conseguir una escuela que lo aceptaran,
bueno (pausa), que lo inscribieran. Vos te dabas cuenta cuando llegabas a una
escuela, como te contestaban, como te iban llevando para no decirte ‘no’. Eso era
horrible, me acuerdo que era espantoso, ¢l iba al mismo tiempo que iban otros
hijos de amigos nuestros y un dia hablando me dicen: ‘no porque la cuota...’
como si te dijera ahora, ellos pagaban 500 y yo 900, casi el doble y me quedé
pensando: pero, por qué. Cuando hablo con la mina me dice: ‘bueno, no, lo que
pasa es que para ¢l la atencion es diferente, es como si estuviésemos atendiendo a
un bebé. ;Como? Y ahi lo cacé. Le dije gracias y no fue mas. Lo mismo me pasé
con la escuela primaria... en cuarto grado dije chau porque llegué un dia a un acto
y ¢l estaba ahi parado sin saber qué tenia que hacer, habian sacado la foto del
grado y ¢l no estaba en la foto. El no iba todos los dias porque ahi ya habian
empezado a achicar los dias que iba y entonces digo: ‘pero escuchame, vos sabés,
que yo, porque ademds a mi me decian veni que van a cortar una torta porque uno
de los chicos cumplia afios y lo llevaba’. Hoy que no vaya alld, que venga aca

porque van a juntarse para no sé¢ qué: lo llevaba y bueno, nunca habia ensayado
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con sus compaieros la cancion de fin de afio, no habia estado el dia de la foto
cuando durante cuatro afios me habian dicho ‘mira, acordate que tal dia van a
sacar la foto, que venga’. Cuando vi eso, dije: ‘bueno, llegamos hasta acd’”

(Paola, mama de Lauti)

En el relato de lo que sucedid con Lauti , su exclusion de un espacio de juego parece
motivada por una representacion estereotipada de las personas con SD como un colectivo
homogéneo con problemas de comportamiento. De la misma manera, el aumento de la cuota
escolar en relacion al resto de los alumnos pone a la luz la representacion de la mayor
infantilizacion y de la carga social que se atribuye al SD. En este caso en que se trataba de
nifos, Lautaro era considerado un bebé y esto conllevaba una practica discriminatoria y
absolutamente negadora de la condicion plena de ser humano. Estos esquemas mentales de
exclusion o discriminacion forman parte de un habitus en el que las instituciones que lo
estructuran reproducen la mirada opresora de “la normalidad sobre la diferencia” aun cuando,
con resistencia y frente a la presion de las familias que siempre estan dando batalla, adopten
formas externas de inclusién en la comunidad en sintonia con el nuevo paradigma de la

discapacidad. Esta nocion estd expresada también en las palabras de Vivi, la mama de Vicky:

“Si tenia que hacer fuerza para que la tomen, entonces ese lugar no iba a estar
bueno para mi hija [...] Si querés tomarlo como discriminacién, si eso era
discriminacion. Yo traté de llevarla a lugares donde la aceptaran y que no fuera
un sufrimiento para Victoria, y no fuera una mas y no que es re-cool tener un pibe

con SD haciendo la primaria” (Vivi, mama de Vicky)
En el siguiente relato de Angela aparece nuevamente la infantilizacion:

“Veo miradas de infantilizacion. Hoy fui a caminar con Tochi. Traia puesta una
remera de Superman, pero no de chico sino de adulto y 3 personas le hablaron.
Con Pedro (hermano), con la misma remera nadie le iba a hablar. La mirada sobre
ellos esta todo el tiempo y eso debe ser una mierda. Quieren interaccionar. No es
un trato de igual, de ninguna manera. Seria medio necio de nuestra parte pensar en

eso. Como una mirada benevolente, interesante.” (Angela, mama de Tochi)

La mirada y el acercamiento hacia la persona adulta con SD como si se tratara de un nifio
reproduce la discapacitacion que el entorno social produce consolidando desigualdad en las

relaciones entre personas.
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¢) Percepciones familiares sobre el Derecho a la Vida Independiente

En todas las entrevistas aparece el desconocimiento de la Ley 24901 en cuanto a la cobertura
de la prestacion de servicios de habitat de pocos miembros. El modelo residencial que esta
previsto en esa ley como un tipo de vivienda de pocas personas, mas proximo al modelo de
viviendas insertas en la comunidad, podria ser factible para un grupo de personas como las
entrevistadas en este trabajo. La ley pone una restriccion para el acceso a residencias y es que
se trate de personas con adecuado nivel de autogestion'. Este seria el caso del grupo de
entrevistados que, en todos los casos, han alcanzado un buen nivel de autonomia objetiva,
requiriendo de pocos apoyos.

Las familias entrevistadas no conocen tampoco qué dice la CDPD en relacion al derecho que
tienen las PCD de elegir donde y con quién vivir. Pero en todos los casos se tiene registro del
modelo tradicional de Hogar y se percibe como un lugar no deseado para el futuro de sus
hijos. Este desconocimiento opera como barrera ya que limita las posibilidades de proyeccion
de una vivienda independiente. Coloca a las familias en un encierro laberintico donde lo
econdmico parece ser crucialmente restrictivo. A esto se suma la tramitacion paradojal de
alguna figura juridica para lograr un ingreso monetario regular lo que no haria mas que
desterrar otros derechos: una declaracion de insania de la persona la proyectaria
necesariamente a una mayor marginacion y discriminacion. La vida independiente no parece

percibida como un derecho humano igualitario.

“Cuando averigii¢ para una pension, en ese momento te pedian, me dijeron que
tenia que sacarle una curatela y con eso se declaraba la ‘insania’ y vos como papa
estas diciendo que tenés un hijo insano y no va a poder trabajar, ni votar...”

(Viviana, mama de Vicky).

“Tenemos como modelos mas antiguos que te vas a los que ya conocemos como
de hogares, qué se yo. No sé si me hacen mucha gracia porque no sé cudnta
libertad podria tener en un lugar de ese tipo donde todo estd ya muy pautado y ya
sabemos como es ese modelo. Uno quisiera que el lugar donde viva sea un

modelo que se ajuste més a lo que es un modelo de vacaciones, pero: primero,

' Ley 24901, Servicios para discapacitados en general sin familia y/o habitat.

53



fundamental que pueda elegir con quién quiere estar (eso es fundamental) si lo
decidimos nosotros y ellos no deciden, seria lo mismo que vaya a un hogar.”

(Majo, mama de Mauri)

“Estoy pensando en la curatela, la insania, todas esas cosas que aparecen dando
vueltas. Paralelamente hacer algin proyecto con respecto a algin tipo de
autonomia economica que pueda respaldar un poco, que supla las necesidades
econdmicas y necesidades personales, que hagan algo, que produzcan que sientan
que estan haciendo algo por ellos, algo que los llena, que los enorgullece” (Paola,

mama de Lauti)

“Si, el tema es como, donde, con quién. Depende del tiempo... Si fuera ya, tendria
que ser con una persona muy cercana, tendria que ser la hermana, seria como muy
complicado. Habiendo visto otras experiencias donde hay un lugar donde puedan

vivir en comunidad®, seria lo ideal” (Graciela , mama de Lucre) ?

“Yo trabajo en un hogar de nifios y trabajé en el Borda en el servicio de casa de
medio camino que estd basada en la misma ley, también de discapacidad mental y
como siempre acd, me refiero en Argentina, suele ser como bastante utdpico, son
lugares donde hay mucha diferencia entre lo privado y lo publico y mas alla del
modelo médico hegemonico, ahora, el ‘donde’ ellos deciden, ‘quién’ y ‘como’,
termina siendo... como no hay experiencia y no hay dinero, termina siendo como

parte utdpica la situacion” (Belén , hermana psicologa de M. Elis)

Surge de las voces de las familias que existe una “analfetizacion” parcial de los derechos
garantizados en la CDPD y de la ley de prestaciones en general. No habiendo una fuente
disponible de informacion certera que acerque de manera sencilla para orientar en las
opciones disponibles de consagracion de los derechos se crean prejuicios y temores y se
reproducen discursos médicos que no conducen a la posibilidad de ejercer los derechos que la
propia CDPD explicita claramente. Al mismo tiempo, estd presente la inquietud que por el
tema del futuro tienen las familias quedando claro que no los alivia la idea de la
institucionalizaciéon en hogares. Si bien se deduce que se piensan y barajan distintas
soluciones de modo particular, no parecen estar representadas como parte de un logos de

modelo social legitimado por la ley y el Estado.

2 QGraciela junto a su hija visitaron y compartieron una estancia en Espafia en una vivienda tutelada por
ASPIMIP.
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3.5 FACTORES FAVORABLES
a) Expectativas

Las expectativas no so6lo son la base de cualquier proyecto de vivienda autébnoma, sino que al
mismo tiempo dan cuenta del cambio de paradigma incorporado. A pesar de los resabios de
arbitrariedades en la vision y division de lo social que pretenden legitimar la discapacitacion,
las expectativas conllevan una porosa contingencia en la experiencia. Habilitan el camino a la

vida independiente.

En los ultimos cincuenta afos de historia se han gestado cambios en las estructuras que han
sido incorporadas por los agentes, hechas cuerpo, no en el cuerpo “natural”, organico, sino a

un cuerpo social que es socializado (y socializante) a través de las practicas (Galak, 2010).

En este trabajo se percibe que los jovenes conocen el tema de la vida autbnoma, que ha sido
conversado en sus hogares y que se trata de un destino pendiente subyacente a unas
expectativas construidas desde un habitus que se vislumbra emancipatorio. A su vez, en
forma regular, en alguno de los entrevistados emerge la preocupacion de conseguir
previamente un trabajo. En sus representaciones sobre la vivienda autonoma existen modelos
ya experimentados por ellos como el modelo de la “Casita de Sumando” que se asemejan a
“las casas de respiros” y el de “vacaciones con amigos”, donde ademas de disfrutar un espacio
natural, social, recreativo y de ocio se comparten responsablemente durante una semana todas
las actividades de un hogar (compras, cocina, limpieza) bajo la orientaciéon de personas
acompanantes. En otros casos, se hace presente el deseo de vivir en pareja o cerca de la

madre.

“Yo quiero vivir en una casa grande en Quilmes, con mi novia y la voy a cuidar.

Y voy a trabajar para eso” (Lautaro, 23 afios)

“Tengo una compafiera de tango que también vive sola en un departamento, pero
tiene un departamento muy alto y los padres viven en un departamento mas abajo.

Por ahi me gustaria vivir yo en uno y mi mama en otro piso” (Lucre, 26 afios).

“Me gustaria trabajar con mi mama en el negocio. Me gustaria vivir con amigos y
una tutora que me ayude. Que Mariana (su tutora del centro de dia) me ayude a

ponerme la ropa y poner la alarma” (Tochi, 24 afios)
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“Realmente me gustaria conseguir un trabajo para pagar un alquiler y necesitas
plata. Es dificil conseguir trabajo [...] Me gustaria vivir a veces solo y a veces con
amigos. Para que no te aburras. No es facil vivir solo, es dificil porque necesitas

apoyo para lavar la ropa, para cocinar, un apoyo para eso. (Tomi, 26 afios)

“Me gustaria vivir con mi novio en Carmen de Areco donde vive él. Es un
pequeiio pueblo con locales mas al centro. Hay casas hermosas, aire fresco. [...]
La verdad que me sentia comoda y gracias a Dios que ¢l me abri6 las puertas de
su casa y me encantaria vivir [...] Primero conseguir trabajo. Hay muchos locales
para trabajar. Por ejemplo, vender helado, o en un restaurante. Alld en Mamushka
hay tres estaciones de trabajo: heladeria, restaurante, o vendiendo café¢” (Vicky,

23 anos).

Belén, hermana de Maria Elis manifiesta en la entrevista estar experimentando un cambio

inclusivo, una nueva representacion de las capacidades y la autonomia de las personas con

SD:

“Me parece que es la primera generacion de PCD que podrian llegar a vivir solas.
Antes estaban menos estimulados, eran menos independientes, estaban coartados
todos sus derechos; de trabajar, de formar una familia y recién ahora (por lo
menos yo) desde hace 36 afios que convivo con la discapacidad me parece que
recién ahora puedo llegar a ver como una luz y estaria orgullosa de formar parte
de ese cambio de colaborar en lo que yo sepa, pueda” (Belén, hermana de Maria

Elis)

En el caso de la entrevista a Mauri, previo a la charla con él, su mama me hizo una salvedad

que transcribo a continuacion:

“Con este tema de que ¢l habla poco y eso, hace poquito, dos meses, se me
ocurrid empezar con un nuevo musicoterapeuta a ver si a través de la cancioén
podemos llegar a generar otras cosas, de hecho, ¢l con la psicéloga nueva a
trabajar este tema del didlogo. Yo te voy a mandar ahora dos canciones que Mauri
hizo con su musicoterapeuta porque la idea es que a través de las canciones ¢l
pueda contar cosas. Este chico que se llama Faustino [...] le va preguntando
cosas: ;jqué le gusta, ;qué no le gusta?, busca temas para que ...bueno, nada...

vos escuchalos” (Majo, mamé de Mauri)
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Recibi dos audios del trabajo que Mauri estd experimentando con su musicoterapeuta . En uno
de ellos Mauri canta su deseo de vivir en la “Casita de Sumando”, espacio que conoce ya
desde hace un tiempo y al que concurre un dia a la semana yendo desde la salida del centro de
dia para compartir una vivienda con amigos haciendo compras, preparando la cena, etc.,

pernoctar y al dia siguiente regresar al centro de dia.

En la voz de su mamd, como en la de la mayoria de los padres, estd presente el deseo de que
sus hijos puedan vivir en el futuro en una vivienda dentro de la comunidad con los apoyos

necesarios.

“Es un tema hablado con otros padres de pares. Es un tema que venimos hablando
desde hace tiempo. Es un deseo grande de querer concretar algo. Por ahora es
solamente hablarlo, pero no hay nada concreto. Si se piensa la posibilidad. Es

algo barajado. (Adri, mama de Tomas)

“Todos queremos que sean felices (yo quiero ser feliz, que mi hija también sea
feliz y todos) que sea libre para elegir y que tenga una vida digna y que sea alegre

y que haga lo que le guste, que labure” (Majo, mama de Mauri)

En todos los casos los jovenes reconocen como parte de sus expectativas el tema de la
vivienda futura auténoma y fuera de su hogar familiar. Han oido hablar de esto y lo han
pensado (al igual que sus familias) aunque atn no lo hayan modelado y experimentado. Si,

algunos han experimentado positivamente propuestas externas de viviendas circunstanciales.

b) Apoyos

Dentro de los factores que considero favorables para el alcance de la vida independiente
quiero destacar dos clases de apoyos. El primero es el que dan las familias en el transito a la
vida adulta. La mayoria de los padres se reconocen en el lugar de un “pilar” como modelos de
conducta para las PCD (Arellano, 2012). Pareceria que siempre han estado atentos con una
mirada sostenida y minuciosa sobre las necesidades y el desarrollo de sus hijos. Creen haber
propiciado la confianza y la libre eleccion. En cuanto a los hermanos, aparecen en los
testimonios no solo como referentes, sino que, por ser coetaneos de los jovenes, representan
una hipotética supervision de los apoyos necesarios para una futura vida independiente. Se
suman los profesionales y terapeutas nombrados por los padres como un complemento que

han orientado y trabajado en el camino a la autonomia desde los primeros momentos de la
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vida dando cuenta que no todos los profesionales de la salud sostienen a través de sus
intervenciones un modelo médico patologizante. El segundo, es el apoyo posible desde la
cobertura de las prestaciones o desde las busquedas que al respecto propician las familias en
forma particular para el acompanamiento, no ya en el camino a la autonomia, sino en la

propia vivienda independiente en la comunidad.

“Yo creo que los hermanos son fundamentales. Esa posibilidad de copiar a un par
que no se la dimos los papés, o si. Tratdbamos de que hiciera cosas, trataban los
terapeutas y sin embargo en la copia del hermano salian de otra manera. Después
si, los profesionales, pero nosotros tenemos otra vision de nuestros propios hijos
que los profesionales la tienen de manera mas generalizada y sabemos mejor lo
que a cada uno de nuestros hijos le surge mas efecto. Lo de las madres también es
fundamental: para mi el cambio de ambiente es fundamental. Hay madres que
lejos de aportar y de promover a la independencia y al autovalimiento los tienen
todo el dia abajito del ala. Por suerte nosotras (se refiere a la mama de Vicky y a

ella) en general éramos las locas, como las ovejas negras” (Paola, mama de Lauti)

“Si se fuera ya, tendria que ser con una persona muy cercana, tendria que ser la
hermana, seria como muy complicado. Habiendo visto otras experiencias (madre
e hija visitaron vivienda tutelada en Espana) donde hay un lugar donde puedan

vivir en comunidad, seria lo ideal” (Graciela, mama de Lucrecia).

“A mi la idea como lo que plantea siempre Juan Carlos [acompainante de vivienda
tutelada de ASPIMIP], me parece maravillosa (se refiere a la vivienda tutelada).
No termino de comprender como funciona, me parece barbaro, me parece super
idealista, pero como yo soy sumamente practica, concreta, cuadrada, yo necesito,
ami ‘tra tra tra’, decime la cosa como con un organigrama, pero me parece buena
esa idea en general, esa cosa de que tiene un lugar donde estar y después tienen
sus actividades de trabajo o de centro de dia y después actividad deportiva. Lo
mismo que ¢l estd haciendo ahora, pero en lugar de volver acé, volver a una casa
donde después se encuentra con sus amigos y entre todos pueden definir
(obviamente con la supervision y el acompafiamiento de alguien). [...] La mirada
de madre no siempre es la mejor. A veces les metemos muchas mas cosas de
prepo de las que ellos quisieran elegir. Yo confio: siempre aparecen Santiagos,
Leandros [referentes del Taller Sumando] que estan mucho mas a su par y que
influyen de una manera mucho maés positiva que lo que podemos influir nosotros.
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Yo muchas veces digo: “Hay que ser hijo nuestro” hay que bancarse ser hijo
mio... jla puta!” porque en ese afan de que crees que estds haciendo las cosas bien
y qué se yo.... Yy no es asi, estas agobiando y estas metiendo de prepo un monton
de cosas. Por eso quiero que se vaya que se salve de esta madre (risas)” (Majo,

mama de Mauri).

La autopercepcion de Majo es particular dentro de este grupo ya que reconoce sus propias
influencias en la construccion de barreras dejando el lugar de apoyo para algunos

profesionales, lo que considera mas positivo para acompaiiar a su hijo.

“...Aparte de que la escuela promueve, los profesionales que la han acompanado.
Yo creo que acd hay dos pilares fundamentales. Nosotros nunca la hemos tratado
como una nifia especial. Siempre fue hija y los hermanos que son mas chicos que
Vicky, del mismo modo. Era natural esa dindmica, entonces ella se encontrd con
la necesidad de hacer las cosas. De pronto deja de hacer algo, como nos pasa a
todos, porque no es eficiente en hacer una cosa como en hacer otra. Pero no hay
una mirada. Tratamos de incentivarla. Pero tiene bajo umbral de fracaso: cuando
algo no le sale lo abandona, pero es la problematica natural de ella [...]Y otra de
las cosas que yo creo es que estas entrevistando a padres con una mirada amplia
de los jovenes con discapacidad porque hay otros padres que no tratan de esta
manera. Conocemos a otros papas que no son tan sueltos. A mi me sirvid no
querer hacer lo de otras madres. No hacer la sobreproteccion, no dejarlos ir,
llevarlos de la mano. Eso me pone loca. Yo veo que son jovenes y los llevan de la

mano para ir caminando y yo digo jCarancho! jlarga!” (Vivi, mama de Vicky)

El segundo tipo de apoyos que tiene que ver con el posible planeamiento de la vida autonoma
parece mas desdibujado en las voces de las familias. Se percibe que las familias tienen mas
desconocimiento y mds dudas sobre sus caracteristicas lo que en el terreno empirico no
actuaria como una herramienta favorable. Emergen preocupaciones de inseguridad y de la
idoneidad de los apoyos y aparece en su lugar la figura del Hogar como el lugar no deseado

para los hijos.

“Como se implementaria el dia a dia, pero por ahi me hago mas rollo de lo que
seria porque la verdad si te ponés a pensar con conseguir una persona que esté
atenta y que esté ahi viendo como van las cosas, por ahi uno se esté haciendo mas

drama de lo que es. Yo creo que los chicos, cada uno con su personalidad, sus
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recursos se las termina arreglando, mucho mas de lo que nosotros pensamos. Las
experiencias de vacaciones son ensayos [...] hay que laburar en los imprevistos,
qué hacer si hay algo. De golpe hay paro de colectivos y €l se fue a la parada y no
se enterd y como eso.... Que pueda haber una mirada, alguien que alerte y avise,
que pueda cortar con esa cosa que ¢l ya tenia tu-tu-tu-tu...pero yo lo veo
recontraposible. Conozco el caso de Edgardo que la hermana escribid el libro “Mi
hermano y yo”. Buscalo en Facebook y te cuenta toda la historia. Son de aca de
Belgrano. Edgardo trabajaba en Mercedes Benz y se jubilo. Vive solo, es un
adulto, tiene cincuenta y tantos. la hermana te cuenta como tenia una sefiora que
iba, le limpiaba la casa. El vive solo y se arregla perfectamente”. (Majo, mama de

Mauri)

“Estoy pensando como seria, sobre todo no hay nada armado... ;A mi,
basicamente sabés lo que me preocupa? Que no haya alguien que tenga la mirada
que tengo yo sobre Lucrecia. El decir bueno: metete en esta clase de dibujo — No,
no quiero, -Metete y después si no te gusta no seguis y si te gusta la seguis-.
[...]Esta mirada que tenemos las mamas y que sabemos por donde podemos
ajustar, qué es lo que realmente necesita, qué es lo que le falta, antes de ir a un
trabajo necesitaria aprender determinadas cosas. Que no haya alguien... que lo
pueda decir de afuera. Yo le doy opciones: dentro de estas opciones, lo que me
parece que ella necesita, qué es lo que la podria completar realmente. Dentro de
estas opciones: qué. Esta busqueda es la que me preocupa a mi que no haya otro
que la haga. Para elegir las propuestas, después ella puede tomarlas o no. Yo creo
que hay que ofrecerles. Tiene que haber una opcidn. [...] si no... en el caso que se
pueda armar una vivienda independiente... Una necesidad de descanso... querés
hacer la siesta y /;tenés derecho o no tenés derecho? ;Sabés qué pasa? Las
residencias estan armadas donde cae cualquiera. Vos no elegis a tus compafieros
ni siquiera a tu compafiero de habitacion elegis. Si nosotros armamos un grupo
entre nosotros (se refiere al grupo de jovenes y familias amigas) es una cosa. Pero
esos lugares normalmente no se eligen, entonces esta mirada atenta de ‘éste esta
cansado, déjenlo dormir’ [...] Cuando vivis en un grupo se come a esta hora y se

come a esta hora” (Graciela, mama de Lucre),

“;Quiénes son los que estan en la casa?, ;quiénes son los que tutelan? Los apoyos

que reciben...” (Belén, hermana de Maria Elis)

60



En estas ultimas reflexiones aparece el temor a la pérdida de la singularidad, a que desde una
mirada de autoridad se avasalle el respeto a la persona o la asimilacién a modelos mas

asociados a miradas de tipo hogar.

3.6 Dimension emergente

La “Prevalencia de la figura materna como orientadora en la adquisicion de autonomia” es
una categoria emergente, que surge de las entrevistas y que no habia sido tenida en cuenta en

la formulacion del guion de las mismas.

La preponderancia del papel de las madres en el grupo de entrevistados como orientadoras en
el camino a la autonomia surge a partir de sus testimonios. De las respuestas aparece como
prevalente el rol ocupado por ellas en el acompafiamiento de los tratamientos y en las disputas
por acceder a los mismos haciéndose cargo de muchas de las gestiones que la discapacidad
demanda. Hay una “mirada” consagrada al cuidado y a la atencion de las necesidades de los
hijos ocupadas prioritariamente por los ojos de las madres, casi como” un panodptico

materno’.

“...¢l va por la calle...la gente también me conoce. Te enteras de todo y a mi me
llega la informacion de todo, sin quererlo, te enteras de todo”. (Majo, mama de

Mauri)

“ahi fue cuestion de armas tomar. Me compré¢ la ley nacional de discapacidad

(no existia google), me fui a la obra social” (Vivi, mama de Vicky)

“Ayer tuvo la segunda charla con la tutora y porque la llamé yo. Empezaron las
clases (en referencia al centro de dia), ni siquiera lo conocia. Entonces siempre

tengo que estar yo por las caracteristicas de Lautaro”. (Pao, mama de Lauti)

“Daniel apoyd, no con la misma intensidad, pero es colaborador. Por ahi hay que
pedirle porque no le surge porque yo soy la que llevo la iniciativa en lo que tiene
que ver con Tomads. Por ahi esta en una posicion mas comoda porque sabe que
desde aca lo voy a solucionar. Si le pedis colaboracion, €l estd.” (Adri, mama de

Tomas)
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“La primera que me ayudd es mama como mi apoyo, papa no me ayudaba en casi
nada porque no venia mucho acd. La Unica persona que me estd ayudando ahora

es mama.” (Lucre, 26 anos
2

En el siguiente caso el relato reafirma el papel esencial de los cuidados naturalizados en la
figura de la madre cuando Angela considera que su caso es raro “porque Victor se ocupd de
Tochi”. La representacion social del papel de cuidadoras de sus hijos asignados a las madres
en general y en particular en la atencion de la PCD se percibe como parte de un Aabitus en el
que perviven roles asignados al género, operando una logica en donde las mujeres son

percibidas como depositarias naturales de los cuidados (Venturiello, 2016).

“El estuvo en todo lo de Tochi, todos los tratamientos, todas las escuelas, creo que
llevé mas a las terapias que yo. Es un tipo que estaba en todas y queriendo tomar
decisiones (no es un tipo que se borrd) al contrario las peleas eran porque se

metia. Es raro, pero es lo que se pudo construir” (Angela, mama de Tochi)

Ante la falta o falencia de las politicas publicas que aborden y sostengan la autonomia de las
PCD, se establece una idea familiarista donde las mismas devienen las gestoras de esos

apoyos. Luego las mujeres salen sorteadas como naturales depositarias del cuidado.

“En nuestra sociedad fue la madre quien historicamente ha asumido la funcion de
los cuidados de la descendencia sobre la base de una distribucion de roles y tareas
que responde a la naturalizacion de la division sexual del trabajo donde el cuidado

se feminiza.” (Cinquegrani, 2019:89 )

Un ultimo hecho significativo del trabajo de campo que también ilustra este mayor
involucramiento maternal femenino, lo observé a la hora de hacer las entrevistas. En todas
ellas, las madres estuvieron presentes hasta el final de los encuentros virtuales (todas las
entrevistas fueron realizadas por zoom debido al contexto de pandemia por Covidl9)
mostrando interés e involucramiento en el tema, mientras que el resto de los familiares lo

hicieron con intervalos de alternancia en los que desaparecian de la camara.

En resumen, la emergencia de esta dimensién podria motivar la apertura de una nueva linea
de investigacion focalizada en la influencia que sobre la autonomia de las personas con SD

tendria la distribucion del cuidado compartido comparada a la del cuidado materno central.

Esta realidad, por tltimo, evidencia la necesidad que desde las politicas, siguiendo el modelo

social, se articulen los apoyos para que los cuidados no sean reducidos a un asunto personal o
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familiar femenino, sino publico, que atafie a instituciones y procesos sociales. Tal como

sintetiza Maria Pia Venturiello:

“El cuidado de las PCD requiere, por un lado, la construccion de un entorno en el
que éstas puedan desempenarse autdbnomamente y una dindmica adaptacion del
medio a sus necesidades y, por el otro, de las atenciones puntuales para quienes se
encuentran en situacion de dependencia. Ese cuidado supone voluntades y
esfuerzos conjuntos, que incluyen a varios sectores de la sociedad. La
conformacién de las redes sociales, la concepcion de cuidado que sostienen las
entidades encargadas de brindarlo y la incidencia del Estado en la distribucion de
responsabilidades entre los distintos proveedores influyen en la posibilidad de

recibir los cuidados” (Venturiello, 2016).

Esto es fundamental no s6lo por el derecho de las PCD a decidir sobre sus propias vidas de
modo independiente, sino también para no reproducir modos de desigualdad asociadas al

género en la distribucion de los cuidados.
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Capitulo 4

Una experiencia consumada: una vivienda convivencial y sus referentes

espanoles

4.1 Pasando por un Centro de Dia

Senderos del Sembrador es una Asociacion Civil declarada Entidad de Bien Publico por la
Municipalidad de Vicente Lopez. Se trata de una organizacion sin fines de lucro registrada
dentro de las Organizaciones Administradoras del Ministerio de Desarrollo Social, constituida
en el ano 2000 por padres de jovenes adultos con discapacidad intelectual. Procuraron que sus
hijos pudieran desarrollar su potencial, autonomia e individualidad apuntando a lograr su

plena inclusion social.

En la pagina virtual con la que Senderos del Sembrado cuenta, se pueden ver su origen y
propuesta, asi como el marco en el que estd planteado el funcionamiento del centro. La
primera meta que se propusieron los fundadores de la organizacion en el afio 2000, fue crear
una institucion modelo y de excelencia con un enfoque centrado en la PCD a la que entienden
desde la perspectiva de la CDPD. Su objeto es facilitar la participacion de los concurrentes en
la vida social y el ejercicio de sus derechos en forma integral y en igualdad de condiciones
con los demas, en un marco de amor, alegria, contencion y respeto. Para ello, se proponen
realizar diversas actividades y propuestas como taller de arte, deportes y recreacion, taller de
fotografia y radio, computacion, autonomia y calidad de vida, paseos y turismo inclusivo,
conciencia ecologica, separacion de residuos y reciclaje. Todas estas actividades se planifican

en base a las necesidades y caracteristicas de cada concurrente.

Mi llegada al centro de dia fue en el mes de diciembre de 2019 y para ese entonces pude
realizar visitas presenciales, no imaginando en ese momento que ibamos a tener que transitar
una espacialidad virtual en la finalizacion de la practica profesional. Las visitas iniciales
fueron efectuadas, tras un acuerdo con la institucion, para ser realizadas los dias martes y
jueves por las tardes (de 14 a 16 hs.), ya que, en el resto de los dias, en ese horario el centro
tiene algunas actividades fuera del lugar como es el caso de la concurrencia a un club con

pileta de natacion. (Por las mafianas mi ocupacion laboral regular me imposibilitaba ir).
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Esta disposicion horaria cambi6 radicalmente en el mes de marzo de 2020, viéndonos
obligados al aislamiento social por la pandemia (que aun estamos atravesando), cumpliendo
con las horas finales de practica profesional haciendo tareas de desgrabacion de dos videos
realizados por la institucion usando el recurso de la plataforma zoom. Durante los primeros
tiempos de concurrencia y por sugerencia de la directora académica del centro, Karina
Guerschberg, comencé haciendo una observacion no participativa, tratando de no perturbar el
trabajo, e intentando preservar respetuosamente las subjetividades y las actividades que

desarrollaban los usuarios del centro. Esta forma de participacion durd un tiempo breve.

A medida que los grupos se fueron acostumbrando a mis visitas, comenzaron ellos a hacerme
participe de sus tareas, a nombrarme en algunos casos y yo a nombrarlos, quedandome asi,
durante el ultimo tiempo de mi presencia fisica en el centro, en una unica sala en forma fija.
Alli comparti varias actividades y charlas con el grupo. En los primeros dias estuve rotando
por las distintas salas integradas por grupos definidos de PCD intelectual junto a un
orientador que los acompafiaba guiando las practicas. Recorri alternadamente los distintos
espacios donde hacian manualidades, cocina, taller de fotografia, para fijarme definitivamente
en uno de los grupos al que visité varias veces y con el que comparti tareas. En el taller de
manualidades observé el desenvolvimiento de un proyecto (que bien podria plantearse en
términos de desarrollo sustentable) de construccion de banquetas estructuradas con ladrillos
ecoldgicos, previamente construidos por los usuarios del centro con botellas descartables
rellenadas anteriormente con residuos plasticos como bolsitas de papas fritas, caramelos, y

otros elementos de descarte.

Las personas del grupo también trozaban papeles y cortaban bolsas para poder ingresarlas por
el pico de las botellas, en algunos casos ayudadndose con un palito. Otras, elegian papeles de
revistas para decorar otros trabajos. El fin de la construccion de la banqueta era llevado a cabo
por una joven con sindrome de Down con gran habilidad para coser telas dandole el acabado
al trabajo. En ese taller y como hacia mucho calor, algunos tomaban mate tereré que uno de
los compafieros cebaba. Otros movian sus cuerpos al compds de temas musicales que se oian
acompanando la tarea y que el grupo parecia conocer. La musica que sonaba era de Catupecu
Machu y la idea de escuchar esa banda surgié en un momento en que fuera reconocida la
imagen de Fernando (a quien todos parecian conocer), cantante principal del grupo musical,
en una revista de las que usaban para recortar. Las tareas, en todo momento parecieron
orientadas a dar centralidad a los deseos y potencialidades de las personas conservando

habitos regulares que hacian a la forma institucional. Al final de todas las actividades que
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observé y debido al horario en que yo terminaba las visitas, uno de los habitos que se ponian
en practica era que los usuarios barrian las salas y juntaban los objetos que habian estado

usando, dejando el lugar preparado para la merienda.

Una tarde observé el festejo de un cumpleanos, desplegado en el jardin del centro donde se
juntaron todos los miembros de los grupos de trabajo. Para éste se organizd un campeonato de
tejo en el que participaban todos aquellos que tuvieran ganas, mientras el resto miraba y
descansaba. Tanto ésta, como mi experiencia de observacién en la cocina fueron muy
enriquecedoras porque pude representarme, no solo el esfuerzo que el conjunto realizaba
sobre el interés que en particular acompafiaba a cada miembro del lugar sino porque me
permitio comprender la importancia de la herramienta de comunicacion por fuera de lo verbal
que se experimentaba. Un joven se me habia acercado ese dia a mostrarte un album de fotos
en el que me presentaba a toda su familia mientras yo observaba la preparacion de pizzas. Lo
hizo sin recurrir a palabras, simplemente con gestos. En Senderos del Sembrador, los jovenes
y adultos que participan diariamente son personas con gran necesidad de apoyos. En algunos
casos sus dificultades intelectuales se acompafian de dificultades motoras, auditivas, del
habla, etc. para los que se realiza una tarea particularizada, valiéndose de la busqueda
permanente y reflexiva de nuevas herramientas heuristicas que posibiliten el acercamiento a

los deseos, representaciones y potencias de cada uno de sus miembros.

Senderos del Sembrador se ocupa permanentemente por la discusion, el ajuste y la practica de
metodologias que optimicen la experiencia diaria. En el caso de la comunicacion, se utilizan
lenguajes no convencionales como el uso de pictogramas que permiten el intercambio segun
la persona. Se alienta y acompafa la confianza en la subjetividad. Las tareas son siempre
centradas en las personas. En el caso de los orientadores, que son quienes tienen la tarea de
acompanar a los distintos grupos, realizan controles de validacion de las practicas en forma
permanente y tienen como actividad regular una dindmica de discusion y ajustes con el resto
del personal del centro a fin de optimizar aspectos metodoldgicos que lleven a mejores y

nuevas propuestas.

La principal dificultad con la que me encontré en la practica fue al comienzo mi propia
inseguridad frente al grupo de PCD intelectual del centro que aun no conocia. Poco a poco,
fue sucediendo el intercambio y pude comunicarme significativamente con algunas personas

usuarias del centro y creo haber podido captar parte de sus logicas relacionales en el lugar.
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La tarea que desarrollé todo el tiempo fue la de acompanar en las actividades, dando cierto
apoyo a los usuarios, adaptandome a las pautas de trabajo de los orientadores en relacion a los
procedimientos planeados anteriormente con reflexividad. Durante todo el tiempo, pude
observar que en los distintos grupos se presentaban carteleras con disefios de estrategias
semanales, y de las tareas logradas y planificadas, usando imagenes para ayudar a su
comprension. Se podia observar en todo momento un grado de libertad donde las personas
eran respetadas en su subjetividad. Un ejemplo de esto lo constituye el hecho que pude
observar cuando aquellas personas que quisieran usar la computadora por un interés propio o
descansar, podian hacerlo sin estar obligados a realizar las tareas que se hubieran propuesto o
que emergieran de la situacion. En otra oportunidad, también observé el modo en que un
grupo con muchas dificultades en la expresion oral era capaz de debatir, a través de un ajuste
razonable, acerca de la CDPD, a partir de un texto adaptado a un lenguaje sencillo. Los
jovenes y adultos presentes trabajaban sobre los principales derechos de la CDPD.
Participaban con gestos y también practicaban lengua de sefias mirando un video del que
todos intentaban aprender para poder comunicarse con aquellos compaineros que no podian

oir.

Después de haber hecho un recorrido por las distintas propuestas, haber observado la
preparacion del festejo del dia de la mujer para el que se trabajaba sobre una cancion de Eruca
—Sativa, de haber observado como tomaban fotografias y hablaban de ellas en el taller de arte,
fui acercandome a participar de mi propia propuesta (previa sugerencia de la directora del

centro) a un grupo, con el que estuve en mis ultimos encuentros antes de la pandemia.

La misma radicd en la construccioén de un juego de dominé. Llevé unas maderas de un piso de
parquet que habian levantado de mi casa, las que habia guardado con restos de pegamento.
Junto al grupo y su orientador, que de manera preferencial me ayudo6 a consolidar la actividad,
estuvimos lijando las maderas para quitarles el resto del pegamento. Luego, en grupo, se
fueron eligiendo imdgenes conocidas por todos, de los lugares de Argentina que habian
recorrido. Senderos del Sembrador, entre otras actividades, organiza regularmente salidas
turisticas con todo el grupo. Todos los integrantes tienen fotos y buenos recuerdos de las
experiencias de esos paseos. Por esto elegimos imagenes relacionadas a sus viajes y que
pudieran ser apareadas para formar las fichas de dominé (por ejemplo: racimo de uva-
Mendoza). Imprimimos a color estas imagenes y luego las recortamos junto a cartones, las
pegamos sobre ellos y €stos sobre las tablitas del parquet. De esta manera se fue construyendo

un nuevo juego para sumar a los numerosos que ya tiene el centro, junto a variados recursos
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para desarrollar las actividades. Cada rincén del lugar parece pensado minuciosamente para el
desarrollo optimo de las jornadas, desde equipamiento de gimnasia hasta elementos de

libreria, computacion, biblioteca, etc.
4.2 Casa Vergaray sus trajes a medida

Casa Vergara es una de las pocas experiencias de vivienda convivencial que funciona en el
ambito del AMBA. Son limitados los ejemplos para replicar; por ello este espacio ha
necesitado inventarse recorriendo un camino propio ya que no hay demasiadas opciones a la

vista para la vida independiente a pesar de lo que el articulo 19 de la CDPD prevé.

Residen en ella un conjunto de personas con extensas y generalizadas necesidades de apoyo
junto a un matrimonio de dos profesionales (ella es la directora General del Centro de Dia
visitado, Senderos del Sembrador y coordinadora de la vivienda). Se suma a la ndémina,
personal —no calificado profesionalmente- que realiza las tareas de la casa y que también se
ocupa de la asistencia a los miembros con discapacidad brindando apoyos personalizados. Los
asistentes personales no responden a los lineamientos del tratamiento como otras
prestaciones, sino a las necesidades y deseos de las personas, como ir al cine, a un partido de

futbol o salir a comprar (Guerschberg, 2020)

Funciona desde hace alrededor de 3 afios, aunque ha debido interrumpir su actividad como
consecuencia de una adaptacion forzosa a la nueva situacion de pandemia que ha requerido de
la toma de decision de que las personas vuelvan a sus hogares de origen a fin de bloquear la
circulacion viral, hecho que ha sucedido en muchas viviendas colectivas. En momentos de
restricciones presenciales, Casa Vergara (asi se llama esta vivienda convivencial) brinda
asiduamente asesoramiento y contencion principalmente a las madres que acompainian durante
el aislamiento y distanciamiento a los hijos con discapacidad aumentando la frecuencia

habitual de intercambios entre familias y centro de dia-casa convivencial.

Esta experiencia de vida independiente ha emergido como producto de la necesidad de varios
miembros del Centro de Dia. El derrotero hasta llegar a la creacion del espacio como vivienda
autonoma entre amigos tuvo instancias muy diferentes. En un comienzo se tratdé de la
expectativa de apropiarse de la ciudad y su cultura, de habitar el espacio del entorno.
Visitaron museos, fueron espectadores de eventos deportivos, hicieron distintas salidas a la
comunidad y poco a poco se fueron generando otras practicas militando el articulo 30 de la
CDPD que garantiza la participacion en la vida cultural, en actividades recreativas, de

esparcimiento y en el deporte.

68



Desde la perspectiva de la CDPD practicaron su articulo 8 que propone también la toma de
conciencia de la comunidad. Para ello el camino continudé con la concientizacion a toda la
sociedad a través de acciones concretas y efectivas para desterrar estereotipos. Sumando a las
salidas a la comunidad se organizaron viajes de vacaciones con amigos recorriendo distintos
puntos del pais. Se trataba de las primeras experiencias de vida del grupo de los miembros de
Casa Vergara sin las familias. Luego se trabajé en la idea de creacion de una vivienda de
respiro familiar, experiencia original nacida en Espafia de espacios creados para el
acogimiento temporal o en situaciones de emergencia de PCD a fin de dar alivio a las familias
cuidadoras. En la experiencia de Casa Vergara, fueron las propias PCD quienes pidieron los
respiros en un espacio de vida independiente. No fueron las familias quienes lo requirieron,
sino que se trabajo con anterioridad y concienzudamente en el ofrecimiento de opciones
zanjando multiples canales de comunicacion para llegar a conocer los deseos de las PCD. Asi,
tras este recorrido y poco a poco se fueron incorporando miembros que pudieron elegir y que

sintieron la necesidad de experimentar su propia autonomia.

En situaciones habituales, de no pandemia, en la casa viven en forma permanente seis
miembros y también hay personas que concurren algun dia de la semana exclusivamente y en

otros casos lo hacen de manera eventual.

Se efectuan tareas de intercambio social trabajando con el entorno. Se realiza un voluntariado
con un geriatrico municipal de la zona y, de un modo abierto y dindmico, se produce la
participacion ciudadana que en franca interdependencia permite aflorar a los miembros de la

vivienda como personas valiosas para la comunidad.

No reciben ninguna subvencion estatal y sélo se administran con el aporte economico de las
familias y algin ahorro resultante de una prolija administracion de los recursos que si pagan
las obras sociales para las prestaciones del centro de dia al que concurren los usuarios de la

vivienda auténoma.

De lo dicho, se puede ver la ausencia del Estado para garantizar la asistencia a la PCD que
quiere elegir donde y como vivir. Si se tratara de personas en condiciones de vulnerabilidad
econdmica que deseen vivir de forma autébnoma no podrian acceder a una vivienda
convivencial. Se suma a éste déficit y de forma central, el hecho de que las prestaciones de
apoyos y los tipos de viviendas previstos por la legislacion argentina (ley 24901), y que ya

han sido tratados en este trabajo con anterioridad, se ven atravesados por el modelo médico ya
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que siempre deben ser autorizados por un médico enmarcadas en las figuras previstas por la

normativa, aunque la vida autdbnoma tenga que ver con cuestiones no sanitarias.

En Casa Vergara, se tiene como concepto rector la idea del “traje a la medida” erradicando
planificaciones restrictivas y poniendo como centro el servicio a los usuarios para dar cabida a

sus necesidades evitando adaptar las necesidades de los usuarios a practicas institucionales.

Es pertinente aclarar la centralidad de adecuar el ofrecimiento de opciones y la toma de
conciencia previa de derechos que conlleva a la posibilidad de elecciéon de la propia vida
independiente, desterrando estereotipos y cristalizaciones que siguen conformando el habitus
de la discapacidad. Huelga decir que tanto el respeto riguroso hacia la identidad de cada
persona y la apertura en la disposicion de los vinculos se vuelven imprescindibles para la

interpretacion de los deseos y las necesidades de las PCD intelectual.

En referencia a la mirada con la que se suele ver a las PCD intelectual, la coordinadora de
Casa Vergara dice: “El desafio es no interpretar salvajemente, no pasar por encima de lo que
la persona puede querer ni definir nosotros qué es lo que necesita”. (Guerschberg, 2020). En
relacion a lo poco que esto es usualmente tenido en cuenta en nuestra sociedad, agrega: “Hay
una cuestion de negacion, se los ve anifiados y se cree que ‘no pueden o no les interesa’ hacer

algo distinto”. (Guerschberg, 2020)

La coexistencia de un modelo social plasmado en la CDPD y otro médico en las prestaciones
de la ley 24901 conlleva representaciones en pugna entre las dos perspectivas desde la cual se
experimenta la discapacidad. En un contexto pobre de experiencias y programas adecuados
para la inclusion plena en la comunidad se hacen atin mas necesarios los trajes a medida para
cada persona que, como en Casa Vergara, se construyen a pulmoén y sin recetas. (Gerschberg,

2020)

4.3 Testimonios del encuentro entre la directora del centro de dia visitado y un

orientador de un centro de acompafiamiento en vivienda tutelada de Espaia

Durante mi tiempo de practicas en el Centro de Dia Senderos del Sembrador pude estar
presente en un encuentro entre un asistente de una vivienda tutelada espafiola (Juan Carlos) y

la coordinadora de Casa Vergara (Karina). Alli conversaron libremente acerca del modo en
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que transcurren las convivencias en los espacios en que ambos participan poniendo a la luz

algunos aspectos que creo pertinente resaltar para sumar al objetivo de este trabajo.

En el caso de la vivienda en Espana, Juan Carlos cuenta que estan radicados en Coslada,
Madrid desde hace 33 afios. ASPIMIP, asi se llama la asociacion a la que pertenece, tiene
como objetivo el mejorar la calidad de vida de las personas con diversidad funcional

intelectual® que viven en pisos tutelados mediante su inclusion social.

En el encuentro, Karina, coordinadora de Casa Vergara, comenta que durante un tiempo
estuvo viajando por Europa, participando de congresos, conociendo qué tipo de viviendas hay
alli. Se interiorizd sobre el proyecto “Plena Inclusion™* asi como sobre el proyecto
“Amigo”"” de Down Espafa recorriendo viviendas de Granada y sus homologas en Italia
(Bolonia y Milan) y en Alicante visitd el Centro San Rafael en el que trabajan con atencion

centrada en la persona con grandes necesidades de apoyo.

De su busqueda, asi como de las fuentes académicas que se pueden recoger, la vastedad en
experiencias y el tiempo en que éstas se vienen desarrollando junto a diversos programas y
proyectos de vivienda autobnoma en Espafia proporcionan ejemplos para enriquecer
alternativas vernaculas que como en el caso de Casa Vergara se han nutrido de ellos pero que
han encontrado formas propias. Karina comenta que la vivienda tutelada que coordina

combina dos modelos, residencia y respiros.

Juan Carlos relata que existen 3 o 4 tipos de viviendas posibles: residencias, pisos de transito,
pisos tutelados y pisos de vivienda independiente. En algunos casos, producto de las propias

practicas, se han ido fundiendo los limites entre las tipologias:

“Hace alrededor de 20 afios habian montado pisos de transito para dar alivio a las
familias', pero a medida en que iban muriendo los familiares se fueron
convirtiendo en viviendas permanentes. Ya se les han acabado las plazas de
transito. La normativa para otorgar las plazas es para “personas con limites”. En
Coslada tienen ocupacién con personas con grandes necesidades de apoyos, pero

en forma excepcional, no es lo regular” (Juan Carlos).

¥ Forma en que se autodenomina una parte importante de las PCD. Término que surge del Foro de Vida
Independiente espafiol.

" Red de organizaciones por el cumplimiento de los derechos de las PCD intelectual y del desarrollo en Espaiia.
" Programa conocimiento de derechos y defensa ante las vulneraciones.

16 Si bien la expresion remite a la idea de carga, no parece ser el espiritu de su mirada.
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Ademas, Juan Carlos afirma que la normativa es insuficiente para propiciar la plena inclusion
y que desde lo econdmico la cobertura no es total. A su vez, Karina explica que en el caso
argentino no existen plazas sino un sistema de prestaciones médicas para cubrir los apoyos
que deben ser encuadrados en la ley de prestaciones con coberturas que pueden alcanzar el

100%.

En cuanto al espiritu de la vivienda que coordina Karina en la que dice pasarla fantastico, es
una casa a la que las PCD van a esparcirse ya que ya han pasado ocho horas en el centro de
dia. No cocinan, no limpian, no hacen nada planificado al respecto. S6lo en algunos casos los
convivientes que empezaron a manifestar intereses por colaborar en algunas tareas fueron

asistidos para realizarlas con los apoyos necesarios. Si es comun el apoyo entre pares.

En el caso espanol, el asistente entiende que hay dos deficiencias al interior del sistema de
viviendas tuteladas. En primer lugar, la persona no elige donde vivir, sino que es la
Comunidad de Madrid la que las ubica en las plazas disponibles y, en segundo lugar, que no
se educa en la comprension de la riqueza que promueve vivir en la diversidad. La inclusion de
personas con grandes necesidades de apoyo no suele ser deseada en general por otros
miembros de la vivienda ni por sus familias, situacion consecutiva a la ignorancia y el
prejuicio. Es decir, a veces, fruto de la estigmatizacion, hasta “las propias familias de las

PCD, discriminan “(Eroles, 2016).

Al respecto de lo observado por Juan Carlos, retomo la importancia de la CDPD en relacion a
la toma de conciencia. En este sentido, “la CDPD sefala en su articulo 8, en varios apartados,
la necesidad de trabajar por la sensibilizacion de la opinién publica y las familias; luchar

contra los estereotipos y prejuicios”. (Eroles, 2016)

En esta linea, Karina comparte su comprension de las conceptualizaciones como un problema
con el que deben lidiar. Al respecto dice: “se cree que las personas son incapaces, que no
pueden; se los imagina viviendo con pares de su nivel —palabra que odio- para que esté con

otra parecida a ella. jLa afinidad entre las personas no se da entre parecidos!”

Hacia el final del encuentro ambos elogian un documental: ;Qué tienes debajo del sombrero?
Este film trata sobre la vida de una escultora sorda con Sindrome de Down, Judith Scott,
quien a sus 62 afios conoce el éxito de sus obras de arte después de haber pasado la mayor
parte de su vida en un psiquiatrico en E.E.U.U. Juan Carlos y Karina, a quienes se los ve
profundamente comprometidos con las experiencias de vivienda autdnoma parecen ademas

coincidir en que el film, dicho en sus propias palabras: “abri6 la caja para pensar por afuera”.
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Para ambos resulta central dejar de normalizar a las personas y tratar de adaptarse uno a lo
que el otro parece necesitar. Segiin Karina “lleva todo un tiempo entender qué es lo que el
otro necesita”. En este tltimo parrafo queda plasmada la idea de trabajar de modo abierto y
centrado en cada persona respetando la diversidad humana para garantizar la potencialidad de

la experiencia de vivir.
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Conclusiones

A lo largo de este trabajo he intentado reconocer y analizar las representaciones que el propio
colectivo de personas con SD junto a sus familias tiene acerca del derecho a una vida

independiente en el AMBA.

Los resultados arrojan luz acerca de cambios en el habitus de la discapacidad en linea con los
derechos humanos. Sin embargo, estos cambios parecen no haberse enraizado totalmente en la
comunidad y en las propias representaciones que sobre su situacion tiene este colectivo

habilitando practicas de exclusion.

El recorrido de las vidas de este grupo de amigos que constituyen los actores centrales de esta
investigacion da cuenta de esos cambios en el tiempo en favor de una mirada mas equitativa
sobre la discapacidad. Por ello sus consecuentes experiencias de vida social resultan
plausibles de dignificarse en una transversalidad social plena. No obstante, este cambio que
cuenta con el sustrato que posibilitaria la restitucion de derechos perdidos histéricamente por
la discapacitacion social, el derecho a una vida adulta independiente no parece quedar

capitalizado.

A pesar del nuevo paradigma desde el que se percibe y vive la discapacidad, la investigacion
encuentra que los relatos contienen aun una tension que brega por continuar replicando viejos
estigmas. Se acarrean impedimentos internalizados que operan como barreras

obstaculizadoras que postergan el derecho de gozar una vivienda auténoma.

Se puede identificar en las entrevistas que el recorrido de las vidas de este grupo de jovenes
ha estado guiado por sus propias familias -con un papel central en las madres-. El
reconocimiento de este papel prioritario de la figura materna como gestora de los recursos y
apoyos necesarios ha surgido en la investigacion como una dimensién a ser explorada en
futuras investigaciones. Algunos autores ya han abordado este concepto. Para citar algunos,

Duran Estrada senala:

“La discapacidad ... produce un efecto diferente en las madres y en los padres,
que tiene que ver con el impacto emocional y con las funciones que se atribuyen
en la crianza. Las madres describen su experiencia cargada de exigencia y de
multiples labores..., ademas se perciben como las cuidadoras principales. Los
padres se mantienen al margen de la dindmica entre la madre y el hijo/a y se

limitan a su funcidon de proveedor econémico. La mayoria interviene poco en la
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crianza, pero cuando lo hacen se perciben como igualmente responsables de los

cuidados del/la hija” (Duran Estrada, 2014:5).

Retomando este trabajo se infiere que el camino a la autonomia ha sido un recorrido de
busqueda del desarrollo, no libre de obstaculos y temores, que tuvo que batallar con una
escolaridad insuficientemente inclusiva, junto a numerosas terapias y tratamientos avalados
por médicos. Los jovenes han alcanzado un grado de autonomia objetivada identificada por
los recursos materiales de bienes y valores que han podido conquistar y que utilizan como
herramientas de la vida diaria. En todos los casos, la independencia alcanzada en relacion a
los vinculos y dispositivos basicos de autovalimiento en un hogar constituyen elementos de

primer orden para escalar hacia otras instancias de la autodeterminacion.

En resumen, el estudio da cuenta que cotidianamente todo el grupo de entrevistados es capaz
de realizar acciones concretas desde lo mas basico: aseo, alimentacion, vestido, hasta escalar
en tareas mas complejas (viajar solo, trabajar) que van involucrando cuestiones de orden
subjetivo. Este grado de autonomia ayuda a desmantelar miradas estigmatizantes de la
comunidad que restringirian el comportamiento esperado de las personas con SD como seres

requirentes de cuidados eternos.

Pero la esfera del desarrollo de la vida adulta que tiene expresion en la concrecion de una
vivienda independiente, fuera del hogar parental, ain es una deuda pendiente que el campo

social tiene para con ellos.

Si bien las experiencias de las familias entrevistadas dejan ver a través de sus propias
representaciones, condiciones de posibilidad para el ejercicio de derechos conquistados por
las PCD, el estudio de este grupo muestra que aun se encuentran lejanos los tiempos de
consolidar el derecho previsto en el articulo 19 de la CDPD a gozar de una vida
independiente. Tal como indica Mirian Cinquegrani: “Es posible inferir, que a pesar de la
existencia de diversas normativas y de los cambios en el modo de entender la discapacidad no
hubo demasiadas modificaciones reales en cuanto a los actos de discriminacion hacia este

colectivo de personas”. (Cinquegrani, 2019:162)

(Pero cudles parecerian ser los moviles o elementos internalizados de las estructuras sociales
que se hace eco de las voces opresoras o discriminadoras? Por empezar, el estudio arroja que
las familias conocen muy poco acerca del contenido de la legislacion vigente. Su insipiente
percepcion de la normatividad es so6lo producto de un “boca a boca” entre pares junto a

adquisiciones de puntuales saberes que las propias instituciones asistenciales otorgan cuando
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son solicitados por las familias, dejando a éstas en un vacio de orientacion sobre la
consagracion de derechos en igualdad de las PCD. Estas instituciones como obras sociales o
prepagas, ademas, forman parte del tradicional modelo médico de la discapacidad que en todo
caso busca la normalizacion y rehabilitacion de las PCD alejandolos de la perspectiva de
gjercicio de una plena ciudadania en linea con los derechos humanos. Se encuentra
naturalizado por los jovenes y su entorno un derrotero de prescripciones médicas autorizadas
burocraticamente por el sistema de salud para acceder a practicas vinculadas a cuestiones de
caracter social y comunitario alejadas ostensiblemente de un tema sanitario. A esta
representacion de las formas en que se perciben y practican la inclusion y los derechos
humanos se suma el temor a lo incierto y a la alternativa del modelo de vivienda en grandes
hogares regidos por normas generales donde no se respeta en absoluto la subjetividad y la
singularidad de las personas. Parece central el hecho de que se desconocen alternativas como
un modelo mejorado de residencias previstos también por la ley y al cual podrian apelar en el
caso de querer involucrar al Estado como proveedor de recursos y sostén de los apoyos
necesarios para alcanzar la vivienda independiente. El resultado de las entrevistas también
parece que las PCD y sus familias adolecen del conocimiento de posibles programas
gubernamentales e instituciones estatales que acompaiien la concrecion del derecho a una vida

adulta con apoyos en un hogar elegido por las propias personas.

En las representaciones que las familias tienen sobre la vida independiente existe un vacio de
experiencias a emular o que puedan servir de guias para nuevos proyectos. A esto se agrega
que se percibe el tema vivienda independiente como responsabilidad de la familia, delimitado
al ambito privado, de envergadura individual, olvidando que la discapacidad es una cuestion
social de caracter publico. En lo que hace a la historia de educacion inclusiva en la que han
transitado escolarmente el grupo de jovenes se infiere que ni ellos ni sus familias, han
recibido una educacién que oriente explicitamente en materia de derechos en igualdad de
condiciones de las PCD y ;donde si no en el ambito educativo deberian haber adquirido su
primera formacion ciudadana? Por ende, no se perciben internalizados todos los derechos
garantizados por la CDPD para alcanzar una vida plena. La vivienda independiente queda
representada como un proyecto individual o reducido al libre arbitrio de las familias quienes
deberian recorrer un camino de busqueda atravesando formas insustentables para llevarlo a
cabo, volviendo improbables y apotedticos nuevos proyectos sobre vivienda independiente.
La incertidumbre al respecto orienta a las familias a pensar en emprendimientos “a pulmén”

de caracter privado y del involucramiento eterno de los familiares para alcanzar la vida
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independiente. A este temor se le suman otros vinculados a la dificultad para que consigan
trabajo y en consecuencia preocupa que no tengan recursos economicos. Al interior de sus
propias percepciones se extrema la tension de un modelo rehabilitatorio y discriminador
expresado en extremo cuando llegan a sostener una falaz paradoja: para garantizar la

proteccion patrimonial de los hijos “necesitan que el sistema judicial los declare insanos”

Por ende, se puede analizar con estos testimonios que el acceso deficitario a la informacién de
la legislacion vigente junto a las experiencias consuetudinarias de practicas burocraticas en
instituciones médicas para acceder a prestaciones estatales de cualquier indole (no médica)
reproducen el habitus de un modelo que continua siendo en parte opresivo para el colectivo de

personas con SD alejandolas del ejercicio de una vida plena.

Esto es asi, aunque aparece en algunos testimonios un espacio de problematizacién respecto a
la opresién que suponen estas practicas que pugna contra las internalizaciones tradicionales.
Emerge en algunos casos la necesidad mediada por el amor familiar de dar respuesta a
derechos igualitarios y a la inclusion social. El tema de la vivienda independiente para los
hijos preocupa a los padres entrevistados y aunque tienen proyectos no demasiado
consolidados al respecto, estan atentos a ellos reconociéndose como los principales pilares en
el camino a la autonomia de sus hijos junto a los hermanos y a algunos profesionales que

intervienen de manera responsable en linea con el modelo social de la discapacidad.

Los casos estudiados en este trabajo de vivienda independiente como lo es Casa Vergara y la

vivienda tutelada que nos presenta Juan Carlos de ASPIMIP, dejan entrever que los apoyos en
las viviendas convivenciales insumen un trabajo a pulmén que exige mucha reflexividad y
creatividad. Las familias y algunos profesionales luchan diariamente actuando sobre las
disposiciones que problematizan la constitucion y evolucion de sus viviendas. Si bien el
proyecto argentino surgido exclusivamente a partir de las familias (incluidas las PCD) dista
radicalmente del proyecto estatal espafiol, ambos tienen en comin una dinamica de
asignacion de apoyos impulsada a pulmén dando cuenta de un sustrato deficitario de
programas de inclusion y apoyos transversales a los distintos &mbitos publico-privado. Para
soslayar las dificultades deben fabricar “trajes a medida” socavando las estructuras que
parecen bloquear con frecuencia sus acciones. Estas estructuras no solo forman parte de las
instituciones remanentes de un modelo rehabilitario al que se ven sujetos a recurrir para asirse
de prestaciones en el camino a la autonomia, sino que también constituyen parte de las
propias disposiciones interiorizadas por las familias. En el caso espafiol, tampoco parece
relucir un habitus de la discapacidad en el que se lea la igualdad en la diversidad.
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En ese caso, es el Estado el que garantiza desde ya hace décadas el acceso a las viviendas,
pero parece hacerlo desde una institucionalizacion que ingresa a las PCD a ocupar “plazas”
desintegrando absolutamente el derecho a la libre eleccion de como y con quién vivir que es
un concepto central sobre el derecho a una vida independiente proclamado en la CDPD tanto

en nuestro pais como en Espafia.

En resumen, la percepcion que sobre las personas con SD tiene la comunidad, referida por las
propias familias, es la de un cambio sustancial. Reconocen “un antes” y “un ahora” en la
manera en que se experimenta la crianza de los hijos con SD. Los testimonios indican que en
todos los casos los nacimientos fueron percibidos como una “tragedia” a partir de la sentencia
que implicaba el simple diagndstico médico y lo que se esperaba de ¢él. En cambio, el amor y
el cambio de paradigma que todos perciben estar viviendo desde ese momento inicial hasta la
actualidad y a medida que estuvieron haciendo sus propios recorridos han problematizado la
inicial sentencia que el diagnostico médico conllevaba dando lugar a puntos de ruptura en las
representaciones tradicionales estigmatizantes sobre la vida autonoma. La forma en que los
hijos son incluidos familiar y socialmente en la comunidad da cuenta, para ellos, de un giro en
la perspectiva desde donde se comprende el SD que intenta eliminar prejuicios y estigmas.
Admiten que los cambios generados en las representaciones sociales de la discapacidad los
han interpelado y han ayudado a cambiar sus propios y antiguos modos de pensar, sentir y
actuar en relacion a las personas con SD y en particular entre sus propios hijos, igualandolos

en calidad de vida.

No obstante, emerge de las entrevistas, que ain existe una exclusion del colectivo SD al goce
de una plena ciudadania lo que no allana el camino a la vida autonoma. En muchos casos
persisten miradas de extrafiamiento, infantilizacion, estigmatizaciones vinculadas a la
“incapacidad” que obstaculizan la plena inclusion escolar, laboral y comunitaria y que dan

cuenta de que aun falta mucho en el camino a la concientizacion social de la discapacidad.

Asi como encontramos numerosas experiencias y programas sobre vida independiente en
Espana, que, aunque para algunas investigaciones resulten insuficientes porque en la practica
se evidencia la persistencia de numerosas barreras para gozar de ese derecho, vemos que en
Argentina el vacio sobre el tema es mayor. El presente trabajo solo resulta un aporte a la
visibilizacion de esta problematica. En este sentido, se podrian abrir nuevas investigaciones
tendientes a la exploracidn e identificacién de otros elementos obstaculizadores que puedan
estar persistiendo en las instituciones de la comunidad y también bajo la forma de
impedimentos internalizados y espejados en las propias percepciones y practicas de las
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personas con SD. Habiendo tanto vacio sobre el tema parece necesario recuperar en nuevas
investigaciones la complejidad del SD como colectivo avasallado histéricamente, pero sin
perder de vista la singularidad de sus experiencias. Sumaria a esta invitacion, la indagacion de
dispositivos favorables, productos de la creacion contextual que puedan estar emergiendo en
linea con la normativa progresista que habilit6 la adhesion a la CDPD, operando sobre el goce
del derecho a una vida independiente. Que sean capaces de “describir no solo las operaciones
de objetivacion de la dominacion, sino también la experiencia vivida de ellas y, por lo tanto,
los efectos de sentido que producen en los cuerpos: esto implica ir mas alla de los extremos
opuestos de la dominacion absoluta y la rebelion y permitirse ver los diferentes grados entre

los que se mueve la experiencia practica”. (Ferrante, 2017:159)

Otra linea de investigacion podria abrirse también sobre el papel que las madres, en particular,
tienen sobre el acompanamiento en el camino de los hijos a la vida adulta y sus incumbencias

sobre la vida independiente.

Como sintesis final, considero que a la hora de sopesar la convivencia de los dos modelos que
alimentan y reproducen el habitus de la discapacidad analizado a partir de las
representaciones de los jovenes y sus familias, €stos parecen continuar disputandose atn el
espacio social entre la discapacitacion y la inclusion. Pero el habitus en este grupo se vuelve
flexible y dispuesto a cierta creatividad cuando emergen expectativas emancipadoras de una
futura vida en una vivienda autonoma. Asi las cosas, aspiraciones y proyecciones no faltan en
las voces de los jovenes. Las felices experiencias recogidas por el grupo de vivienda con
amigos, vacaciones compartidas, junto a los relatos que ponen a la luz sus sentires de amistad
y parejas dan cuenta que es posible que sigan transitando la busqueda hasta lograr su propia

rebelion a la luz del modelo social.
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ANEXO I

Guia de entrevista:

(titulo de la tesina)

Parrafo introductorio de presentacion
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Hola, mi nombre es ...Graciela Braga y estoy haciendo mi trabajo final en sociologia, en la
UNSAM. Estoy analizando la vida independiente en personas con Sindrome de Down. Y queria saber

si puedo hacerte algunas preguntas que me ayuden a comprender el fenémeno.

Lectura de consentimiento
Te propongo conversar durante una hora de tiempo.

Si bien no creemos que haya preguntas sensibles, no estas obligado/a a responderme si algo no te

gusta o preferis no decirlo. También podemos dejar de conversar cuando prefieras.

Te pido permiso para grabar esta charla, con el tinico objetivo de que luego yo pueda reconstruirla

con mas facilidad. No sera difundida ni compartida con nadie.

Al finalizar la charla puedo darte todos mis datos de contacto por si te surge alguna duda o hay algo

que quieras decirme. ;Estas de acuerdo?

Nombre de pila del/a entrevistado/a: ..........cooviiiiiiiiiiiiiiiiiieeene, SexXo: coiiiiiii

Edad: ....................

Fecha de 18 entreVISTa: .. ..ottt ettt e e e e e e

Te propongo empezar hablando sobre tu recorrido hasta hoy para ser autbnomo
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1-Recorrido para la autonomia lograda

a) ;Con quién vivis? ;Siempre viviste con...?

b) ;Cuantos afios tenés?

¢) ¢(Trabajas? ;Vos administras tu dinero? ;Usas tarjeta de débito/crédito o te manejas con
dinero en efectivo?

d) ;Hacés compras de ropa, alimentos, entradas a espectaculos (cines, recitales) solo?

e) ¢(Necesitas ayuda para el aseo?

f) (Y para vestirte? ;Elegis la ropa que usas? ;La elegis cuando la vas a comprar?

g) (Quién cocina en tu casa? ;vos también lo hacés? ;Colaboras con la cocina? ;Usas el
gas?

h) ¢Viajas solo? ;Sabés andar en bici?

i) (En qué tareas de la casa colaboras? ;Hay alguna que te esté asignada exclusivamente?

j)  ¢Qué es lo que mas te gusta hacer en tu casa?

k) ¢Vas al centro de dia?

1) (Podés contarme como es el centro de dia? ;Qué actividades hacen en un dia cualquiera
de los que vas?

m) ;Votaste? ;Como fue esa experiencia?

n) (A quién solés pedir ayuda cuando algo no te sale?

0) (Sentis que fuera de la familia alguien te puede dar una mano?

p) ¢(Coémo te llevas con los vecinos? ;Te ayudaron alguna vez? ;tuviste que pedirles algiin
favor o hiciste vos algun favor a alguno de ellos?

q) ¢Sitenés algun problema a quién solés acudir?

r) Contame a qué escuelas fuiste desde el jardin hasta ahora.

s) ¢Sabés leer y escribir?

t) ¢Tenes celular? ;Y notebook o Tablet? ;Para qué solés usarlos?

u) (Tenés amigos?

V) ¢Qué cosas suelen hacer entre amigos?

w) ¢;Como son tus vacaciones? ;Vacacionaste con ellos?

X) (qué otras actividades haces durante la semana? ;Cual de ellas preferis?

Ahora me gustaria preguntarte sobre... expectativas para el futuro acerca de dénde y con quién

te gustaria vivir

2- Representaciones e imaginarios de los jovenes
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i)
D
k)
)

(Te gusta algin personaje de pelicula?

(Crees que te podrias parecer en la vida real?

(Como te ves en el futuro? ;Lo pensaste alguna vez?

(Qué te gustaria que pasara cuando tengas algunos afios mas?
(Con quién te gustaria vivir?

(Tenés novio/ novia?

(Se te ocurrid plantearte vivir acompaifiado por tu novia/novio?
(Tenés algun hermano o primo o amigo que se haya ido a vivir solo o con la novia o el novio
0 con amigos.

(Te gustaria eso para vos?

(Con quién crees que podrias vivir?

(qué cosas crees que te harian falta si te fueras a vivir solo?

(En qué cosas crees que estarias seguro si fueras a vivir solo?

m) ;Tenés algiin suefio en relacion a vivir en forma auténoma?

Por ultimo, a los papas y hermanos les quiero hacer unas preguntas, en forma especial.

3-Acompafiamiento y apoyo familiar

a)
b)

g)

h)

(Cémo ha sido la llegada de un hijo con Sindrome de Down?

Después de todo un recorrido por terapias y multiples actividades: ;como creen que ustedes
han influido en la autonomia de sus hijos? ;y qué otros consideran como pilares basicos en la
adquisicion de esta independencia?

(Qué podrian decir de la imagen de una persona con sindrome de Down hace 50 afios y de un
joven con esta esta discapacidad en la actualidad?

(Han suftrido situaciones de discriminacion por sus hijos?

(Como encuentran a la comunidad en relacion a ellos? ;sienten que contintia habiendo
prejuicios? ;Sienten que la comunidad les puede prestar cierto tipo de apoyo? ;Encuentran
algin grado de hostilidad en la gente, en el entorno, en el acceso a lugares, trabajos, etc.?
(Como han sido sus experiencias al respecto?

(Han pensado en la posibilidad de que su hijo/hija pueda independizarse de ustedes?

(,Como han administrado los tratamientos de “terapias “(fonoaudiologia, psicomotricidad,
psicologia, psicopedagogia, etc.) hasta la actualidad?

(Cuentan con obra social?

(,Como es la cobertura de terapias y acompanantes terapéuticos, centro de dia, etc.? ;Lo ha

cubierto la obra social todas las veces?
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)

k)

(Conocen qué posibilidades de vivienda hay para el futuro en que los padres no pueden
acompanar a sus hijos?

(Conocen algo de lo que dice la ley al respecto? ;Cudl es la institucion a la que recurririan a
consultar? ;Creen que ASDRA podria asesorar al respecto? ;A quién consultarian para
conocer los derechos de sus hijos y cdmo creen que podrian hacerlos cumplir en el caso que
no sean de fécil concrecion?

(Pertenecen a alguna asociacion de padres? ;Quién los acompaiia habitualmente?

(Han encontrado barreras en la crianza y en el acompafiamiento de sus hijos?

(Qué preocupaciones, si es que las hay, tienen en relacion al futuro de sus hijos?

En el caso de querer acompaiiar a sus hijos en un proyecto de vida independiente, ;Cuales
creen que podrian ser las principales dificultades?

(Han hablado este tema con otros padres? ;Y con profesionales (terapistas, psicologos, etc.)?
(Cual creen que serian los principales obstaculos para esto?

(De estar presente esta idea, entre las pensadas con anterioridad: ;jhubo algin proyecto al
respecto? ;Como surgio y en qué etapa esta si es que perdura?

(Tienen algtn suefio o deseo en especial, en relacion a la autonomia de sus hijos?
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