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La Esperanza
en el ambito de
la discapacidad
intelectual:

un enfoque
integral.

Lourdes Casas Rodriguez,
Profesora de educacion especial

y responsable del SAER.

Centro San Juan de Dios. Valladolid.

En el marco del Afo de la Esperanza, proclama-
do por la iglesia, y coincidiendo con Jubileo de la
Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, reflexio-
namos sobre el papel fundamental de la esperanza
en el ambito de la discapacidad intelectual. La
esperanza es un concepto esencial, profundamen-
te humano y espiritualmente enriquecedor, que
trasciende las barreras y desafios, ofreciendo una
luz de guia y un motivo para seguir adelante. En el
contexto de la discapacidad intelectual, la esperan-
za se convierte en un pilar esencial que sostiene a
las personas, sus familias y a los profesionales que
les brindamos apoyo. En estas lineas exploraremos
como la esperanza se manifiesta y se nutre en cada
uno de estos grupos, destacando su importancia
en la construccion de una vida plena y significativa.
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La discapacidad intelectual implica limitaciones
en el funcionamiento intelectual y en la con-
ducta adaprtativa, que se manifiestan en habi-
lidades conceptuales, sociales y practicas. Estas
limitaciones pueden afectar significativamente
la vida de la persona y de su familia, presentan-
do desafios tnicos en cada etapa del desarrollo.

La esperanza, en este contexto, se convierte en
un elemento vital. No es simplemente un deseo
optimista, sino una fuerza activa que impulsa a
seguir adelante, a buscar soluciones y a encon-
trar significado en medio de las dificultades. La
esperanza capacita a las personas con discapaci-
dad intelectual para perseguir sus suefos y as-
piraciones, a las familias para brindar un apoyo
incondicional y a los profesionales para ofrecer
una atencién integral.

La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, fiel
a su carisma, entiende la hospitalidad como una
expresion concreta de esperanza. Acoger, cuidar
y promover la dignidad de las personas con dis-
capacidad intelectual son actos que reflejan una
profunda fe en el potencial humano y en la ca-
pacidad de superar barreras.

1/

La Esperanza desde la
Perspectiva de la Persona
con Discapacidad

Intelectual.

Para las personas con discapacidad intelectual,
la esperanza es un motor que impulsa su desa-
rrollo y bienestar. La esperanza se manifiesta en
la capacidad de sonar, de establecer metas y de
creer en un futuro mejor. A pesar de las limi-
taciones que puedan enfrentar, estas personas



tienen suefos y anhelos como cualquier otro ser
humano. Quieren ser valoradas, amadas, respe-
tadas y tener la oportunidad de desarrollar sus
talentos y habilidades.

Es fundamental fomentar la autodeterminacion
y el empoderamiento de las personas con disca-
pacidad intelectual, brinddndoles la oportuni-
dad de tomar decisiones sobre sus propias vidas
y de participar activamente en la comunidad.
Alentarlos a expresar sus deseos, a establecer
metas realistas y a celebrar sus logros, por pe-
quenos que sean, fortalece su sentido de espe-
ranza y autoestima.

En nuestros centros, fomentamos un entorno
donde cada persona es valorada y apoyada para
alcanzar su médximo potencial. La esperanza se
nutre a través de programas personalizados que
promueven la autonomia, la inclusién y el cre-
cimiento personal.

2/

La Esperanza en el

corazén de la familia.

Las familias de personas con discapacidad in-
telectual son pilares fundamentales en la cons-
truccién de la esperanza. La esperanza en el
seno familiar se refleja en la resiliencia, el amor
incondicional y la fe en las capacidades de sus
seres queridos. Criar a un hijo con discapacidad
intelectual es un desafio constante, y la esperan-
za permite a las familias superar los momentos
dificiles, encontrar recursos y apoyos, y celebrar
los éxitos de sus hijos.

Es importante reconocer y valorar la resiliencia
de estas familias, su capacidad para adaptarse a
las circunstancias para seguir brindando cada
dia un amor incondicional. Ofrecerles informa-
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cidn, orientacién y apoyo emocional, asi como
facilitar el acceso a redes de familias y grupos de
apoyo, puede fortalecer su capacidad para man-
tener la esperanza y afrontar los desafios con
mayor confianza.

En nuestros centros, ofrecemos recursos y apo-
yo a las familias, ayuddndolas a enfrentar los
desafios y a celebrar los logros. La esperanza se
fortalece en la comunidad, donde las familias
encuentran acogida y comprension.

3/

La Esperanza desde
la perspectiva de

los profesionales.

Los profesionales que trabajan con personas en
el dmbito de la discapacidad intelectual, tienen
la responsabilidad de inspirar esperanza en las
personas y familias a las que atienden. Su labor
va mas alld del cuidado; es una vocacién de ser-
vicio y compromiso con la dignidad humana.

La ética profesional, la formacién continua y
la reflexién sobre la propia practica son funda-
mentales para garantizar una atencién de cali-
dad y para evitar actitudes paternalistas o capa-
citistas que puedan socavar la esperanza.

Escuchar activamente a las personas y familias,
comprender sus necesidades y aspiraciones, y
trabajar en colaboracién con ellas para alcanzar
sus metas, son elementos clave para fomentar
un ambiente de esperanza y confianza.

En nuestros centros, los profesionales son for-
mados para brindar un apoyo integral, basado
en los valores de hospitalidad, respeto, respon-

sabilidad, espiritualidad y calidad.
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La esperanza se refleja en cada gesto de cuidado,
en cada palabra de aliento y en cada esfuerzo
por mejorar la calidad de vida de las personas a
las que apoyamos.

4/

Conclusién.

La esperanza es un hilo conductor que une a las
personas con discapacidad intelectual, sus fami-
lias y los profesionales que les apoyan. En este
Afio de la Esperanza y Afo Jubilar de la Orden
Hospitalaria, reafirmamos nuestro compromiso
de acoger y apoyar a las personas con discapa-
cidad intelectual. El lema del afio jubilar de la
Orden, “Esperanza en la Hospitalidad al estilo
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de san Juan de Dios” nos inspira a continuar
construyendo un futuro donde cada persona sea
acogida, valoradayapoyada, siguiendo el ejemplo
de nuestro fundador san Juan de Dios.

Las historias de personas con discapacidad inte-
lectual que han experimentado la hospitalidad
de la Orden a lo largo de los anos, son un testi-
monio del poder transformador de la esperanza.

A través del cuidado compasivo, el apoyo per-
sonalizado y la promocién de la inclusién so-
cial, estas personas han podido desarrollar sus
capacidades, superar sus limitaciones y vivir una
vida plena y significativa.

En este afio especial, renovamos nuestro com-
promiso de ser portadores de esperanza y de ex-
tender la hospitalidad a todos, especialmente a
aquellos que mds lo necesitan.
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la esperanza en
el ultmo tramo.

M2 Isabel Rédenas Iruela,
Médico Especialista en Geriatria.
Hospital Universitario San Rafael. Granada

Este articulo no pretende ni mucho menos ser una
leccion de filosoffa acerca de la esperanza, ni una
revision bibliografica sobre las connotaciones éticas
del concepto. Mas bien es una busqueda personal
de respuestas y una reflexion compartida después
de intentar mirar a través de los ojos expertos,
profundos, arrugados y algo cansados de algunas
de las personas mayores con las que me relaciono.
Personas referentes para mi por distintos motivos,
que suponen una experiencia vital y una invitacion
a imaginar como sera 0 como me gustaria que
fuese mi propia vejez.
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Lo que pretendo es ampliar la mirada y poner-
me un poco sus gafas porque, desde mis cin-
cuenta afos no puedo ver lo que ellos ven desde
sus ochenta: ;Cémo hablar de esperanza cuan-
do apenas queda tiempo? ;Qué me cabe esperar
cuando parece que ya todo ha llegado? ;Cémo
mirar hacia delante cuando ya se ha alcanzado
el horizonte?

1/

De qué vamos a hablar.

La esperanza es definida por la Real Academia
de la Lengua como un estado de dnimo en el
cual se nos presenta como posible aquello que
deseamos.

El estado de 4nimo y el deseo son condiciones
humanas que transcienden lo meramente fisico
y fisiolégico. A diferencia de la espera, la espe-
ranza es una condicién exclusivamente humana.
El sentimiento de esperanza hace que se arroje
algo hacia delante con la idea de poder lograrlo.
La capacidad de espera, sin embargo, es comin
al resto de seres vivos, asi, por ejemplo, una plan-
ta espera a que se den las condiciones éptimas
para florecer, un tallo espera a poder germinar,
un animal espera la época adecuada para pro-
crearse o el momento oportuno para cazar.

El ser humano, como ser racional pero también
sensible, es capaz de mirar al futuro con una
perspectiva distinta a la del resto de seres vivos.
Una perspectiva que le permite anticiparse o
proyectar lo que quiere y desea; es ahi, en esa
proyeccién de futuro, donde habitualmente se
entiende la esperanza.

Podemos ser mds precisos y diferenciar una
esperanza defiante de una esperanza confiante.
La esperanza defiante nos empuja y pone en
marcha para lograr aquello que queremos,
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buscamos o deseamos. Pero somos conscientes
de que no todos los proyectos pueden lograrse,
sabemos de la limitacién de lo que se puede
conseguir. Entonces somos capaces de desear
mds alld de nosotros mismos y aparece la
confianza y el deseo de que, si no yo, sea otro
el que lo logre: la esperanza confiante. Y en esta
confianza surgen sentimientos transcendentes,
religiosos 0 no, que nos permiten, en algunos
casos, no “perder del todo la esperanza”.

:Cudnto de verdad hay en esto? ;De verdad con-
fiamos en los que vienen detrds? ;Cémo viven
los mds mayores la esperanza y la confianza?

2/

Con quién

queremos hablar.

Cuando hablamos de “personas mayores”, pa-
rece que lo estemos haciendo de un grupo de
edad mds o menos homogéneo, con unas carac-
teristicas y circunstancias parecidas; nada mds
lejos de la realidad. El recorrido vital de cada
individuo determina tanto el destino final, que
es imposible equiparar por edades la situacién
de cada uno. Los afos vividos hacen mella en
cada persona de un modo muy distinto, tanto
desde el punto de vista fisico como cognitivo,
emocional o espiritual. Los acontecimientos vi-
tales, por parecidos que sean, moldean de ma-
nera singularisima la personalidad y la forma de
situarse en la vida.

Desde el punto de vista de la patologia tampoco
podriamos homogeneizar este grupo, y, para
més complejidad, el modo de enfermar con los
afios tiene unas peculiaridades especiales (pre-
sentacién atipica de enfermedades, manifesta-
ciones oligosintomaticas de patologia, comorbi-
lidades, polifarmacia, etc..).

126

Si proyectamos una mirada desde la ética cldsica
a los problemas que encontramos en los pacien-
tes de mayor edad, estos pueden ir desde la jus-
ticia a la inatencién (discriminacién por edad,
o desatencién institucional), desde la no male-
ficencia al maltrato en cualquiera de sus formas
(infantilizacién o abuso), desde la autonomfa al
paternalismo (dificultando una toma de decisio-
nes auténoma ) o desde beneficencia al trato in-
adecuado (dando por supuestas formas de trato
que no son las que la persona quiere).

Tengo la suerte y el privilegio de que mi traba-
jo me permite atender y acompanar a personas
mayores sanas, enfermas, frégiles, o muy graves.
Esto supone para mi una posicién afortunada
desde la que poder reflexionar sobre mi propia
trayectoria vital. Sin embargo, al preguntar por
la esperanza, no queria limitarme sélo a este en-
torno ni tratar el tema sélo desde un modelo de
relacién de ayuda médico- paciente. Por eso las
personas a las que lanzo la cuestién sobre la es-
peranza no son pacientes, sino de algin modo,
convivientes en mi dia a dia y desde ahi, me
atrevo a preguntarles:

v

3/

Testimonios.

Conozco a S. una tarde de otono sentada en el
banco de un parque mientras sostiene un reci-
piente con fruta en una mano y un bocata en la
otra. Un precioso nino rubio e inquieto le grita



desde el tobogdn a pleno pulmén y con las voca-
les muy abiertas “;abuelaaaa, miraaaaa!”.

El precioso flequillo de una melena inmacu-
ladamente blanca, el rojo pafiuelo anudado al
cuello y las gafas de sol modernas, no son mis
que la antesala de una sonrisa sincera y abierta
que invita a compartir la tarde sin dejar de po-
ner un ojo en los columpios.

Son varios los encuentro que tengo con S.,
siempre en circunstancias parecidas: con ninos
que juegan, corren, rien y meriendan alrededor
de madres y abuelas. “Me encanta estar con mi
nieto, aprovecho estos ratos con él y ademis les
echo un cable a los padres”.

Una de tantas abuelas que colaboran activamen-
te en la crianza y cuidado de unos nietos cuyos
padres han entrado en la trampa de la concilia-
cién imposible. Pero esta abuela tiene algo espe-
cial: irradia ganas, alegria responsable, cuidado
pensado, respeto a lo ajeno y sabiduria de vida.
En uno de nuestros encuentros, le lanzo la pre-
gunta y, como respuesta, me regala un texto que
me permite transcribir:

“No estoy vieja” Con esto quiero decir que no
me comporto ni me siento como los estereoti-
pos culturales y sociales de las mujeres de mi
tempo. La discriminacién por edad es algo muy
preocupante para las mujeres, creo que mds que
el hecho en si de envejecer. A pesar de esto, he
aprendido a ser resiliente.

v

En esta etapa de mi vida me siento
emocionalmente estable. Es un tiempo
de planes a corto plazo, pero siempre
con mucha motivacién. Mi vida ahora es
disfrutar de lo que me trae cada nuevo
dia: mi pequeiia familia, mis nietos
(principalmente), las/os amigas/os, salir
a cenar, viajar, ir al cine...Todas y cada
una de esas cosas las disfruto mucho
ahora, soy de naturaleza “disfrutona”.
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La estabilidad emocional de la que
ahora disfruto, creo que se debe al
autoconocimiento, a la inteligencia
emocional y la empatia hacia los otros.
Todo aprendido a través de los afos.

Es muy probable que me tenga que
enfrentar a momentos de tristeza, pues
siempre estd al acecho la sombra de la
soledad o la enfermedad. Pero todos
sufrimos y hay que crecer. Gracias

a mis ideas y mi capacidad para lidiar
con el dolor y la alegria, conozco este
péndulo entre la alegria y la tristeza;
este conocimiento hace que viva la
vejez como un catalizador para el
crecimiento personal, espiritual y
emocional.

He aprendido que la felicidad es una
habilidad y una decisién. He aprendido
a buscar amor, humor y belleza todos
los dias. He adquirido una actitud para
apreciar la vida y cambiar hdbitos y
formas de ser. Ahora soy mds paciente,
también mds selectiva en diversas
rutinas de cada dia.

Envejecer es un destino increible,
conforme nos arrebata muchas cosas,
se encuentran otras. Amar de forma
diferente, apreciar lo que tienes,
desdramatizar situaciones.

Mi bienestar se construye a base

de ganas e intenciones y que mis
expectativas sean razonables.

Cuidar de mi salud fisica y mental

es una de mis prioridades.

No quiero vivir muchos afios... quiero
llegar bien a la meta mientras que pueda.

No quiero ser una mujer con rencor,
antipdtica o malhumorada.

Quiero ser cada dia una mujer més
amable con los demds, también
conmigo misma, honesta y auténtica.
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J. M.

Conozco a J.M. desde que ¢l tenfa mi edad:
hace casi treinta anos. Un hombre formado,
correcto, inteligente, atento, de ideas liberales
y bien argumentadas. Profesor, médico y padre
de familia. Lo conoci impartiendo una de las
mejores clases a las que asisti en la facultad y
que aun recuerdo. Sus esquemas en la pizarra
eran una sefial de lo bien organizada que estaba
su cabeza, de la capacidad critica y argumentati-
va, del trabajo concienzudo y el deseo de saber.
El afecto que perdura en el tiempo me permite
mantener el contacto con él, aunque sea sélo un
par de veces al ano, siempre con carifio y admi-
racién. A pesar de que me cuesta trabajo hacerle
una pregunta que, entiendo, supone asomarme
un poco a su intimidad, me atrevo a hacerlo.
Como respuesta lo primero que obtengo es una
disculpa por cierto tono pesimista:

v

“Sabes que soy muy sistemdtico, me
organizo bien la semana, mantengo el
contacto con los hijos y los nietos, sigo
acudiendo a la tertulia semanal y hago
ejercicio, pero los fines de semana se me
hacen interminables, se me cae la casa
encima. Te contesto encantado, aunque
no quiero transmitirte desasosiego”.

v

“Consulto el diccionario y leo la
definicién: estado de 4nimo que surge
cuando se presenta como alcanzable lo
que se desea. En mi estado actual desear,
lo que se dice desear, desde el ultimo
recodo del camino, sélo deseo que mi
muerte sea rapidita y sin dolor.

Soy un hombre afortunado, pues

he alcanzado mis metas humanas y
profesionales. Como médico y agnéstico
que soy, considero la muerte como un
proceso biolégico y natural, y como

tal lo acepto. Por las mismas razones
tengo interés en conocer cudl serd la
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enfermedad que acabard conmigo;

pero sin ansiedad y con auto vigilancia.
Si esperanza es igual a deseo, deseo

que mis hijos, mis nietos, mis amigos

y la gente a la que quiero sean
razonablemente felices.

Que el mundo recupere la armonia

de la Naturaleza..., aunque yo no lo
veré, pero ojald lo viesen ellos. Como
agnéstico, no alcanzo a comprender la
posibilidad de otra vida, la resurreccién o
algo después de la muerte, por lo que no
supone esto esperanza alguna para mi”.

M. es mi vecina del quinto piso. Desde que llegué
al bloque, se ofreci6 para lo que fuese preciso
y me acogid de algtin modo en un vecindario
donde casi no habfa nifios y la media de
edad de los vecinos superaba los setenta afos.

M. es una mujer jovial, atenta, de risa sonora,
de aspecto cuidado y de vida muy llena.
Con frecuencia la veo por las mananas, toda
elegante y con sus labios carmin, cuando
vuelve a casa después de hacer las pequefias
compras del dia y haber tomado café con
sus amigas. Le gustan las plantas (y las re-
gala), le alegra cocinar (e invita), y le gusta
recitar poemas (y que le reciten versos).
Durante los veinte afios que llevo viviendo
aqui mantenemos una relacién cordial de
confianza y respeto.

En los dltimos meses ha comenzado a encon-
trarse mal, limitada por un dolor articular
que no se resuelve y que la lleva dando ban-
dazos por el sistema sanitario sin lograr alivio.
Cada dia mds limitada, comienza a renunciar
a cosas importantes para ella: no puede salvar
el escalén de la entrada, no va a la peluqueria,
le cuesta mantenerse en pie para cocinar...
poco a poco abandona sus hébitos y comienza a
depender de sus hijos que ya hacen turnos para
acompanarla por las noches. Yo la visito de vez
en cuando, me gusta estar con ella, intento



ayudar sin invadir (como ella ha hecho siempre),
y en una de esas visitas, tratando de incitarla a
que beba un poco de té, comienza la conversa-
cién sin pregunta previa:

v

M. murié a los pocos dias de esta conversacion.
No lo hizo en casa, sino en el hospital, des-
pués de la negativa a una transfusiéon y el
rechazo del tratamiento que precisé de una
interconsulta a psiquiatria porque el mé-
dico responsable no entendié la situacién
y dudé de la autonomia de la enferma.
Resulta paraddjico que los médicos llegue-
mos a creer que salvamos las vidas de los
pacientes, cuando es la vida de los pacientes
lo que nos salva a nosotros. Aun nos falta
camino y pacientes como M. que nos en-
sefien que cuidar es tan importante 0 mds
que curar y que lo que creemos mejor para
el paciente, no siempre coincide con lo que
este quiere y desea.

Me quedo con los labios rojos de M. paseando
por el barrio, con las plantas que me regalé y
con la receta de su arroz con leche. Pero sobre
todo con su modo de aceptar la pérdida y el fi-
nal con dignidad, agrado y agradecimiento.
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J.A. y C. son un sélido matrimonio que llega
a mi consulta preocupado por ciertas dificulta-
des de J.A. al respecto de su memoria. Ambos
tienen un alto nivel cultural, han logrado una
vida plena desde el punto de vista intelectual,
familiar y afectiva, al menos esa es la impresién
que me da en cuanto paso unos minutos con
ellos. Me cuentan su dfa a dia con numerosas
referencias a sus hijos y nietos, estudios y trayec-
torias profesionales de estos. J.A. es un impor-
tante arquitecto jubilado, acostumbrado a tener
grandes responsabilidades y a tomar decisiones
complejas diariamente.

Desde hace un tiempo se encuentra mds len-
to, precisa de mds tiempo para expresar lo que
quiere decir, y no es hombre de pasar de largo,
se empena en aquello que quiere manifestar a
pesar de los circunloquios que precisa hasta lle-
gar a la cuestion. Esto ha motivado que la vida
cotidiana sea mds dificil, todo el mundo va mds
rdpido, todo se sucede con demasiada inmedia-
tez, da la impresién de que el mundo sea sélo
para los rdpidos...

Esta reflexién es una de las cosas que hace que
J.A. no sea para mi s6lo un paciente mds. He-
mos establecido una relacién cordial de ayuda
y apoyo. Aprovechando su implicacién e inte-
rés le pido permiso para preguntarle, tanto a él
como a su esposa, sobre su visién esperanzada,
o no, de la vida.

J.A.:
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sobrevivo gracias a ella y me
gustaria hacerle feliz. Lo que yo
vaya a durar, que no puede ser
mucho, que no esté cargado de
limitaciones y problemas con
los que cargue a mi familia”.

v

C. “Siempre he sido una persona positiva,

de ilusionarme y eso, pero ahora lo
veo todo un poco peor.

Aunque todo va mejor y J.A. estd
mejor que cuando llegamos.

Yo veo que me hago mayor, que me
canso, selecciono mis las cosas y
la gente, pero es dificil que yo me
ilusione ahora por nada.

Mis nietos me ilusionan, pero los
pequeiios también me cansan mucho.
Me pesa todo mucho.

Como J.A. se ha ido retirando de
casi todo, ahora soy yo la que estd
mads ocupada...

Lo que me cabe esperar es tener
paciencia y alegria para seguir
llevando a J.A. y cuidarle con alegria.
Me preocupa mis su final que el
mio, no quiero verlo deteriorarse.

El siempre ha demandado mucha
atencién por mi parte y es muy
exigente, me gustaria hacerlo bien.

Yo creo en la otra vida y quiero
pensar que las cosas mejorardn.

He sido muy afortunada, he tenido
muy buena familia, con mucho
amor, si ahora me toca la parte
mala, no puedo quejarme”.
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4/

Conclusiones.

Quiz4 la esperanza no deba buscarse sélo miran-
do hacia delante, a veces el camino ya recorrido
por otros pueda arrojarnos luz, ganas, concien-
cia, deseo y razén para seguir esperanzados.

Participo de las reflexiones descritas anterior-
mente y de todas, saco aprendizaje:

- No pases de largo delante del espejo que es la
madurez y vejez de los que te rodean. No pier-
das esa oportunidad de aprendizaje.

- Aprovecha el momento presente para hacer
aquello que te gusta, entrena tus pasiones y
podriés seguir disfrutando.

- Cuidate de manera razonable, sin obsesiones
ni extremismos.

- Aprende a perder y a despedirte con dignidad
y agradecimiento de las cosas que ahora tienes.

- No corras, el mundo no es sélo de los rdpidos:
la velocidad es mala amiga del disfrute de la
belleza.

- Cuidar y dejarse cuidar, amar y dejarse amar
son pilares para mantenerse esperanzado tam-

bién al final de la vida.
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