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INTRODUCCION

Con esta investigacion se tiene la oportunidad de presentar los puntos de
encuentro entre el ambito o el entorno de la persona con discapacidad, ademas
de la atencion, acompafamiento y servicio a las personas con discapacidad y
su familia, con la Antropologia Social.

Asi, como la ocasion para aclarar, que tanto la medicina, como la psicologia,
psiquiatria u otras ciencias que atienden o rehabilitan a las personas con
alguna discapacidad, lo hacen desde la perspectiva del conocimiento, poder o
estatus del enfoque del conocimiento, de la técnica, del saber cientifico (ya
establecido o determinado) y por ello se considera que se tiene la clave porque
manejan los tratamientos que le pueden dar o proporcionar, y la Antropologia,
aunque forme parte de las ciencias, y por lo tanto no queda excluida, lo que
hace es ver, acercarse, abordar, convivir con la persona en su contexto, y
desde ella se ha observado a la persona con alguna discapacidad desde donde
cohabita, para entender cdmo vive, con quién vive, por qué vive asi, por qué
concibe de tal forma a la discapacidad, de donde se abstrajeron referentes
cotidianos familiares, sociales y culturales de practicas incluyentes y de respeto
que permiten el desarrollo, crecimiento e inclusion de la persona con
discapacidad a su entorno.

Por lo tanto no se aplicé ningun conocimiento adquirido sino se busco y
encontrd lo positivo y conveniente en el trato e interrelaciones personales que
favorecen y ayudan a las personas con discapacidad a incluirse
adecuadamente, que estan fundamentadas en las practicas y creencias de las
personas con quienes conviven, haciéndolo de una forma integral y total,
tomando en cuenta todos los aspectos (fisico, emocional, moral, espiritual,
social...) y contextos que influyan, de forma no determinada, de acuerdo a
ciertas funciones o ambitos. Obteniendo de los demas, que aparentemente no
utilizan, técnicas o tratamientos cientificos, pero que la experiencia, creencias y
necesidad los ha hecho adquirirlas o aplicarlas, y que han sido de beneficio en
la interrelacién personal, social y comunitaria.

Asi como se observaron algunas politicas que manejan las instituciones que
brindan sus servicios a las personas con discapacidad que han favorecido y
facilitado la rehabilitacion institucional, manifestandose en algunas situaciones
en la inclusién escolar y social asi como en el acompafamiento psicoldgico,
familiar, aunadas con las practicas que la familia realiza en donde incluyen a la
persona con alguna discapacidad de forma integral y no solamente desde un
aspecto técnico, fisico, mental, emocional, sino en su conjunto personal vy el
entorno.

Pero a la vez al realizar esta experiencia de estudio, por medio de la
Antropologia Social, se encontraron actitudes, practicas y formas de vida que
causan rechazo y discriminacion, (como, temor a lo diferente, creer que
contagiaran porque es una enfermedad, creer que no logran aprender, que son
tontos e inutiles) teniendo ante ellas una actitud de apertura, sin juzgar,
recriminar, sino con sentido de analizar para comprender las causas y razones
del por qué lo hacen de determinada forma, para dar sugerencias de una
intervencidn positiva para que sean transformadas pero haciendo comprender
las razones y las ventajas que trae realizar los cambios o adecuaciones y los



derechos y valores que ganan, para evitar que pervivan las practicas negativas
que se pueden dar por desconocimiento.

Una de las razones principales de realizar este estudio es porque al trabajar en
el campo de la Educacidon Especial alrededor de quince afos, al formarse,
capacitarse e instruirse para que el trabajo sea mas efectivo y acorde a las
necesidades presentadas segun las diferentes circunstancias y personas,
resulté importante y valioso el indagar cuales eran las razones por las que se
puede realizar una persona en este trabajo, y dio como resultado el darse
cuenta de que al saberse y sentirse con deficiencias y limitaciones, como,
dificultad en la percepcion espacial, asi como en las habilidades para dibujar,
para expresarse, para aprender idiomas, etc., las que se han marcado mas o
resaltado por la falta de aceptacion que no fue proporcionada
espontaneamente, en la familia, y que ello ha permitido el ser una persona
insegura y por lo que se dificulta tanto el poder afianzarse e incorporarse
facilmente a los grupos de personas, en el trabajo y en diferentes actividades
de todo tipo, claro que es superable o se logra cierta estabilidad o equilibrio,
pero se podria evitar y facilitar para mejorar la convivencia e interrelaciéon
sociopersonal, la que ya de por si es compleja y dificil.

Por lo tanto se ve la importancia de la actitud que toma la familia (refiriéndose
a las personas encargadas incluyendo a padre, madre, tio, abuelo/a, las
personas mas cercanas y que conviven con las personas con alguna
discapacidad) frente a la misma discapacidad, asi como en la decision que
pueda tenerse en la rehabilitacién que elija, disponga o tenga a su alcance para
facilitarsela a su hijo/hija o familiar con discapacidad, y la concepcion que gira
en relacion a lo que es discapacidad para ellos, lo que puede afectar el tipo o
ayuda que soliciten.

La obtencion de la informacion adquirida tiene como riqueza los aportes,
opiniones, historias de vida, relatos, con los puntos de vista y formas de
interpretar que compartieron y proporcionaron las personas con discapacidad,
sus familias y las personas de la comunidad con las que conviven o de la que
forman parte, ademas de las observaciones y conclusiones que como
estudiante se abstrajeron, constataron y dilucidaron, al analizar y manejar dicha
informacion.

El problema a investigar se plantedé para recabar los hechos, anécdotas,
vivencias de como se sienten, miran y han vivido lo que es discapacidad, la
propia persona con discapacidad y las familias, asi como las practicas o
costumbres que realizan de acuerdo a su misma convivencia, pertenencia e
identificacion, y se partio de la pregunta de estudio, que dice:

¢Como incide la familia especial, de acuerdo a la solidaridad y
concepciones de discapacidad, en la rehabilitacion de las personas con
limitaciones en las actividades de aprendizaje?

Al realizar esta pregunta se pretendid demostrar si la persona con alguna
discapacidad depende en gran parte de las relaciones familiares que se le



brinden, como de la atencién necesaria y conveniente, ya sea de tipo médico,
social o educativo, lo que favorece aprovechar las habilidades y capacidades
que posee potencialmente confluyendo ello en su rehabilitacion e inclusién.
Por lo que se tomé como la unidad de analisis mas importante dentro de la
investigaciéon a la Familia especial de las personas con Limitaciones en las
Actividades de Aprendizaje, o como les han denominado con alguna
discapacidad, haciendo referencia a lo cognitivo intelectual. A la vez que la
rehabilitacion es la otra unidad de analisis vinculada a las concepciones que
manejan en relacion a la discapacidad.

La delimitacion del estudio se establecid hacia las personas con discapacidad
intelectual, a quienes actualmente se les denomina con Limitaciones en las
Actividades de Aprendizaje, para evitar mas estigmas, porque son las que se
les rechaza con mas facilidad y se les dan menos oportunidades de inclusién
en cualquier ambito, social, educativo, laboral, por el desconocimiento y
prejuicios que giran en torno a esta circunstancia.

Asi como se centrd en nifias, nifos, adolescentes y adultos de 8 a 35 afios por
la poblacion que se cubrid.

Se enfocé el transcurrir de la Rehabilitacién de las personas con discapacidad,
en este caso infancia, adolescencia, adultez, que seria lo que concierne a la
Educaciéon Especial, en nuestro medio, desde que se instaurd este servicio
para atender a nifios, nifias, adolescentes y adultos con Limitaciones en las
Actividades de Aprendizaje aqui en la ciudad de Quetzaltenango, mas o menos
a finales de los afos 70, con la creacion del Instituto Neurologico “Olimpia
Altuve”, hasta el ano 2007.

Se determinaron los centros e instituciones Educativas Especiales que
atienden esta poblacion, en la ciudad de Quetzaltenango, de acuerdo a sus
origenes y fines para los cuales fueron creados.

Se tuvo el enfoque o vision de la discapacidad en relacion a las
representaciones o significados que le dan padres, madres, familias especiales,
maestros y maestras, asi como alguna informacion de los tipos de
discriminacion, prejuicios y segregaciones que se han dado al transcurrir en el
espacio de tiempo, y en particular los que se han mantenido y practicado, que
han dificultado la inclusion, enlazandolo con las demandas de servicio que han
sido inducidas por los padres o familiares para buscar la integracion escolar y
social.

A la vez se identificaron algunas practicas cotidianas que han favorecido la
rehabilitacion de las nifias/nifios, adolescentes y adultos con Limitaciones en
las Actividades de Aprendizaje.

Estos datos fueron obtenidos al investigar fundamentandose en el Objetivo
General de estudio:

Demostrar si las practicas cotidianas, asi como los derechos y deberes
familiares, inciden en la forma de concebir a la persona con discapacidad



intelectual y por lo tanto en la rehabilitacibn que logre alcanzar en las
instituciones que brindan ese servicio.

Objetivos Especificos de la investigacion:

¢ Analizar, si la solidaridad que se manifiesta en las relaciones familiares, es
determinante en las concepciones que se tienen de la persona con
discapacidad, en la ciudad de Quetzaltenango.

e Identificar, los derechos familiares que manejan para determinar su
importancia en la facilitacién de la rehabilitacion de la persona con alguna
discapacidad, en la ciudad de Quetzaltenango.

e Resaltar los deberes familiares que permiten o viabilizan la rehabilitacion de
la persona con alguna discapacidad, en la ciudad de Quetzaltenango.

e Reconocer politicas de las instituciones que atienden discapacidad en la
ciudad de Quetzaltenango, que promuevan la rehabilitacion integral de las
personas con alguna discapacidad.

¢ l|dentificar las politicas institucionales de los Centros Educativos Especiales,
que impiden la rehabilitacién integral de las personas con Limitaciones en las
Actividades de Aprendizaje.

e Describir, en la ciudad de Quetzaltenango, si las practicas de discriminacion,
hacia la persona con alguna discapacidad, estdn vinculadas con
concepciones, simbolos o signos en particular.

Las variables independientes que se utilizaron para operativizar tanto la
pregunta como los objetivos General y Especificos, que fueron: practicas
cotidianas familiares, solidaridad, derechos, deberes. @ Tomandose como
indicadores lo que facilité el acercase a las variables el investigar qué hacen,
como lo hacen, por qué lo hacen, en la interrelacion con la persona con
discapacidad; qué normas de vida tienen establecidas en esa misma
interrelacion; qué rutinas mantienen en la convivencia. Los derechos que
consideran tener como familia especial y los de sus hijos; qué deberes
manejan como familia especial y creen que sus hijos poseen; qué es para la
familia especial o la persona con discapacidad la solidaridad, como, cuando y
con quién la practican.

De ello surgieron como Variables dependientes: concepcidén de discapacidad.
rehabilitacion posible de alcanzar. Se indagaron algunas causas que conocen
de la discapacidad; cémo han investigado acerca de la discapacidad. A donde
han acudido para la atencidbn necesaria de la discapacidad, qué centros,
especialistas o doctos han consultado o les han solicitado los servicios para
dicha rehabilitacion.

Metodologia

Se aplicaron varios métodos, como: Deductivo-Inductivo, Analitico-sintético,
Hermenéutico, Heuristico, Dialéctico al adquirir la documentacion necesaria,
con la recabacién bibliografica extrayendo lo mas importante y concerniente a
los argumentos, para contextualizar, también al comparar, interpretar,



relacionar la informacién y concretar en las ideas precisas de lo investigado y
poder con ello inferir y asociar la teoria con la realidad que se estudio, se
interpretd y entendidé lo que algunos textos indican de los conceptos que se
buscaron, asi como las ideas que facilitaron el acercarse a la situacion que se
presento, estableciendo las similitudes y diferencias que se encontraron en las
lecturas y en la realidad particular de las familias especiales, o situaciones
similares que se han presentado en otros estudios; también se incluyen
algunos datos, que estudiosos de estos temas han creado y presentado, lo que
permitié6 redactar de forma coherente y cientifica el marco tedrico; y en
particular se utilizo el Método Etnografico que facilité el estudio de esta parte de
la sociedad de la ciudad de Quetzaltenango, que fundamenta y fortalece la
tesis para permitir el analisis e interpretacion de la investigacion, y asi concluir
integrando la informacion recabada en el trabajo de campo con los aspectos
tedricos reunidos.

Las Técnicas que se manejaron para recolectar la informacion pertinente
fueron: Observacion, utilizando la libreta de campo, para lo cual se realizd
previamente una guia de trabajo para describir el lugar, la persona, la situacion,
la disposicion, etc.; también una ficha para informante clave, con los datos
generales y particulares en su situacion dentro del grupo (familia, especialista,
técnico, etc.), puntos de vista dirigidos a lo que es la discapacidad, lo que se
relaciond con hechos observados anteriormente. Siempre basandose en los
items de las entrevistas, tanto para la observacion como para el informante
clave.

Las Historias de vida se obtuvieron con la anuencia de las personas, con datos
generales, los sentimientos, pensamientos, forma de concebir la discapacidad,
acciones que realizé al descubrirla, como se sinti® en su medio o en la
interrelacion con los demas y la reaccion de los demas hacia él o ella al
conocer que hay un familiar con alguna discapacidad. Lo que enriquecié
directamente la informacion recopilada.

Entrevistas semiestructuradas; las que fueron dirigidas y orientadas tanto a las
familias de las personas con alguna discapacidad, como a maestras/maestros,
médicos, terapistas y a personas de la comunidad en general, basandose en
los indicadores antes establecidos para formular las preguntas que sirvieron de
guia, pero se permitié la libertad de expresarse para obtener la informacion de
forma espontanea, generosa y natural.

En la mayoria de situaciones, al escoger a las personas para entrevistar, se dio
que cumplian varios roles a la vez, como, madre y maestra; maestra,
profesional y hermana; profesional, directora e informante clave. Ello se debe
a que la misma necesidad ha obligado que asi suceda y que al estar
sensibilizada la persona permite el continuar en este medio de forma indefinida,
fungiendo diferentes relaciones en el tiempo, instituciones y poblacién.

Estructura del informe de investigacion

A continuacion se indican los temas escogidos porque estan interrelacionados
con la investigacién que se realizé ya que han permitido tener un panorama
general de las diferentes conceptualizaciones que algunos investigadores, en el
campo de la Antropologia asi como de las ciencias Humanas y Médicas



proporcionan para poder dilucidar, analizar y concluir en donde esta afectado e
inmerso nuestro medio citadino quetzalteco, en relacion a lo que le
corresponde a la poblacion con diferencias relacionadas con el aprendizaje.

Se creyd prudente establecer cuatro partes del trabajo en donde se incluyen
definiciones, explicaciones y acercamientos a los argumentos que emanan de
la misma investigacion.

Los cuales giran alrededor del tema “Practicas Cotidianas Familiares y
Discapacidad en la ciudad de Quetzaltenango”, para asi poder analizar y
estudiar la razoén de la conexion de cada uno de los elementos y ahondar
dentro del marco antropoldgico, para dar respuestas relacionadas a la
pregunta planteada, Coémo incide la familia especial, de acuerdo a la
solidaridad y concepciones de discapacidad, en la rehabilitacion de las
personas con Limitaciones en las Actividades de Aprendizaje?

Se inicia con la primera parte en donde se define lo que es discapacidad,
diversidad, rehabilitacion, prejuicio, discriminacion, sociologia y educacion
especial, familia. Generalidades que inducen al conocimiento del campo de la
discapacidad y explican desde la perspectiva médica, rehabilitadora, educativa,
psicolégica y social, aportes que se han generado a través del tiempo y la
historia de la visién y forma de abordarla.

En la segunda parte conduce a aspectos fundamentales de lo que proporciona
la Antropologia Social, lo que permite tener un panorama mas amplio del tema,
para poderlo profundizar y enlazar de mejor forma. En donde se incluyen los
argumentos de: identidad; inclusion y solidaridad; practicas cotidianas;
representacion social; semiologia e interpretacion.

Se realizé la reconstruccidon de la historia de la educacién especial porque se
obtuvieron datos para historizar la educacion especial en la ciudad de
Quetzaltenango y asi dejar por escrito esta valiosa informacién obtenida, en
donde se encuentra la simbiosis y cambios que se han dado en lo referente a la
Educacion Especial en este medio; informacién proporcionada desde la
perspectiva institucional.

En la tercera parte, este informe presenta los aportes que el trabajo de campo
proporciond, entre los que se encuentran, los analisis de las entrevistas que se
efectuaron a diferentes profesionales, relacibn de entrevistas con los
indicadores propuestos para la investigacion; cotejo de entrevistas para el
analisis e interpretacion.

La cuarta parte incluye historias de vida con una pequeia introduccion del
contexto social y poblacional en donde se llevo a cabo la investigacion, por lo
que se dan algunas descripciones generales de la ciudad de Quetzaltenango
para acercar a los lectores al eje del trabajo realizado. Para luego unir y atar la
forma como cada actor desde su rol y perspectiva ha asumido y vivido las
limitaciones para poderse incluir y desenvolver dentro de su medio y contexto,
ademas estan, la relacion entre historias de vida de la investigacion y los
indicadores que se establecieron, asi como el contraste de las historias de vida
para el analisis e interpretacion.



Como parte final, en donde se encuentra lo esencial que retoma los aspectos
para los cuales fue realizada, que son el resultado de la misma investigacion y
con ello se permite resumir lo mas relevante, se encuentran las conclusiones
del trabajo, que por situacion de estudio se dividié6 de esta forma, pero en
realidad todo esta unido e interconectado, que es lo que al final interesa, el
entender esos finos hilos con los que se entretejen y permiten llegar a
conclusiones diversas, enriquecedoras y constructivas del estudio
antropoldgico que se presenta, contribuyendo con una propuesta que permita y
viabilice el incluir a la Persona con Limitaciones en la actividad de Aprendizaje
y a su familia, en su propio desarrollo, crecimiento y desenvolvimiento dentro
del medio en donde vive, valorando su propia cotidianidad. @ Ademas se
incluyen anexos que permiten reflexionar y hacer conciencia del ser persona y
que pueden utilizarse para propiciar y favorecer la propuesta planteada.

Durante el desarrollo de este trabajo se presentaron algunas dificultades como,
la busqueda y encuentro de bibliografia relacionada al tema, que estuviera
desde la perspectiva antropoldgica, la que complico y dificulté obtenerla; pero
a pesar de que hayan sido pocas las fuentes directas y concisas, fueron
enriquecedoras, profundas y fuertes para que guiaran lo que se realizé.
También el hecho de tener que manejar el tiempo de las personas que
proporcionaron las entrevistas, porque se extendid mas el plazo para la
realizacion de las mismas, ya que se tuvo que coordinar, el tiempo con el cual
disponian y con el propio, porque no se podia dejar de laborar o relegar los
compromisos de trabajo adquiridos, por lo que se hizo de forma pausada, que
a veces interfirié para retomar el trabajo de forma mas fluida y coordinada.

Pero en realidad fueron mas las buenas disposiciones, deseos de colaborar,
apertura, deferencia y dialogo, tanto de las personas entrevistadas, como de
las personas que aportaron, cedieron, se involucraron y facilitaron la
informacion, su historia, su tiempo y su transcurrir, por ello se pudo concluiry a
eso se debe el contar con este informe que se presenta en breve.



PRIMERA PARTE
Aproximacion teérica del trabajo

Como parte basica del informe general de investigacion se inicia el mismo con
los temas que corresponde clarificar y definir para tener una mejor comprensién
y analisis de los aspectos que se trataron y sobre los cuales se desarroll6;
uniéndolos para tener un escenario amplio y general porque todos son
primordiales, siendo ellos en este segmento: discapacidad; diversidad;
rehabilitacion; prejuicio; discriminacion; sociologia y educacion especial;
familia.

La tolerancia no incluye la aceptacion del valor del otro; por el contrario, es una
vez mas, tal vez de manera mas sutil y subterranea, la forma de reafirmar la
inferioridad del otro y sirve de antesala a la intencién de acabar con su
especificidad — junto a la invitacién al otro a cooperar en la consumacién de lo
inevitable. La tan nombrada humanidad de los sistemas politicos tolerantes no
va mas alla de consentir la demora del conflicto final.

Bauman, 1996 '

A. Discapacidad

El tema que he sefalado importante definir, redefinir o explicar es el de la
discapacidad, que ira unido al de diversidad y del cual también se desprenden
otros subtemas como, prejuicios, discriminacion, inclusion, solidaridad, para
abarcar mas ampliamente como se ve, analiza, toma a la persona con alguna
discapacidad, que ha sido la manera como de forma general se la ha
designado a las personas que antes se les denominaba, incapacitadas o
minusvalidas, pero de aqui en adelante se referira a ellas como personas con
alguna discapacidad, con las siglas, PCD.

Considero importante este tema al establecer la diferencia entre discapacidad y
enfermedad, porque regularmente se han confundido a través del tiempo y es
valioso entender que son conceptos diferentes y ver en qué consisten,
realmente, cada uno de ellos para establecer las diferencias y tener una mejor
comprensiéon de los mismos.

Ademas vislumbrar, cdmo a través de la historia y de la concepcion de la
misma discapacidad se han ido dando cambios en la vision y definicion de ella

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) concibe y asi define a la SALUD
no como una mera ausencia de enfermedad, sino como un estado de bienestar
Fisico, Psiquico y Social. EIl equilibrio que logre la persona para alcanzarlo y
lograrlo.

Por lo tanto Parsons, (195; Salud enfermedad, p. 402), indica que la
enfermedad “.. es un estado de perturbacion en el funcionamiento <normal>
del individuo humano total, comprendiendo el estado del organismo como
sistema biolégico y el estado de sus ajustamientos personal y social. La
enfermedad se define pues, en parte biolégicamente y en parte socialmente”.

! Buaman , 1996; citado por Skliar, 2002; revista (electronica) Educ. Soc. vol.23 no. 79, Campinas,
Brasil, agosto 2002; Alteridades y Pedagogias. O... ¢y si el otro no estuviera ahi?. Pag. 10.



Explica Raul Rojas Soriano, en, Capitalismo y enfermedad (1,988; P.15-25;
215-217): la enfermedad vista como un problema individual, separada de las
condiciones en que se produce, que son condiciones sociales: la forma como
los individuos se relacionan con la naturaleza y con los demas individuos para
producir y reproducirse. Este [primer nivel de] analisis implica... 1) tiene su
validez de acuerdo con determinada concepcion de la salud y la enfermedad y,
2) por las implicaciones politico-ideologicas que tiene, ya que las clases
dominantes ‘ponen” los avances de la medicina al servicio de la clase
trabajadora para resolver sus problemas de salud, mediatizando sus
reivindicaciones en este campo, se busca el acceso a los servicios médicos y
se relega lo fundamental, lo que condiciona un mayor riesgo a la enfermedad y
a la muerte y reduce su esperanza de vida: determinadas condiciones de
trabajo y de vida.

En el segundo nivel el individuo ya no se concibe en forma aislada sino como
parte de una comunidad que tiene ciertas caracteristicas socioeconomicas y
culturales y esta expuesto a determinados riesgos de enfermedad. ...: factores
sociales, econémicos, culturales, fisicos, quimicos, etcétera. ...Esta se vincula,
por lo tanto, con condiciones deterioradas de vida y de trabajo: hacinamiento,
falta de agua potable, desnutricion, educacion médica deficiente..., factores...
que resultan adversos para la salud. Se adopta un modelo multicausal. ...algo
social... hace mencion de aspectos sociales, pero no permiten una
comprension profunda del verdadero significado de lo social.

El tercer nivel busca conocer las causas fundamentales de la enfermedad, la
esperanza de vida y la muerte, y del acceso real a los servicios médicos en los
seres humanos, no vistos en forma abstracta sino como seres historicos que
pertenecen a grupos sociales que trabajan y viven de determinada manera ...
permitan plantear alternativas de solucion dentro de una formacion social
histéricamente determinada.

En los tres niveles... pueden emplearse métodos, técnicas e instrumentos para
obtener informacion empirica de la realidad concreta.

(...) Estos métodos y técnicas pueden ser el experimento social, la
observacion, la encuesta.

(...) El proceso salud-enfermedad no es algo fijo, tnico; esta en permanente
cambio y recibe mdultiples influencias de otras instancias de la vida social. Su
aprehension, a través del pensamiento conceptual, debe tomar en cuenta lo
anterior para evitar crear modelos o teorias definitivas.

(...)"La salud y la enfermedad constituyen una unidad dialéctica, ya que no son
mas que dos momentos de un mismo fenémeno, puesto que entre ellos se
establece una relacion en constante cambio”.

(...) Enfocar la salud (de acuerdo a Dubos) desde esta perspectiva equivaldria
a suponer que todos los individuos que conciben la salud de esta manera
similar tienen las mismas oportunidades de acceso a los distintos satisfactores
que se requieren para alcanzar “la condicion mas adecuada’.

(...) El nivel optimo de bienestar fisico, mental y social que deben tener los
individuos y grupos sociales para desarrollar sin limitaciones sus potenciales ...
varian de una persona a otra y de una colectividad a otra, segun la situacion
socioeconomica, los marcos culturales e ideologicos y el medio ambiente
predominante, todo ello resultado en gran medida del modo de produccion
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dominante en las distintas formaciones sociales, y de la forma en que los
individuos y grupos sociales se insertan en el aparato productivo en un
momento historico determinado.

Lluis Duch (2002; Antropologia de la vida cotidiana. Simbologismo y salud, Pp.
32,107, 314, 317, 318, 328, 329, 332, 373, 374 - 380) hace mencién de lo que
para €l y otros estudiosos resulta ser la salud y la enfermedad, lo que es
relevante porque lo toma desde la perspectiva de la Antropologia.

Salud y enfermedad, ademas de ser expresiones de la situacion del individuo
en su mundo cotidiano, ponen de manifiesto el estado de aquellas relaciones
humanas que permiten la constitucion del tejido social, el cual es el ambito en
cuyo interior se despliega la convivencia como haz de tensiones, deseos,
solidaridades, competencias y afirmaciones... la enfermedad y la sanacion
pueden considerarse como dos formas radicalmente distintas de clima social y
emocional, con retbricas propias, que inciden decisivamente sobre los
comportamientos de los individuos y los grupos humanos. ... abarcan en un
mismo movimiento “lo sociolégico” y “lo psicologico”, el cuerpo, las facultades
psiquicas y espirituales de los individuos tomados aisladamente y de los
organismos sociales.

(...) Hemos de elegir en medio del hipermercado en que se ha convertido el
mundo moderno, nos vemos forzados a preocuparnos de las consecuencias,
talvez irreversibles, de las crisis ecologicas, del envenenamiento general de las
aguas y de la amenaza nuclear, hemos de hacer frente a una concepcion de la
salud ( y de la enfermedad) tecnificada, impersonal y alejada de toda
preocupacion humanista, estamos obligados a competir, sin entrafias, con los
demas por el lugar de trabajo, el prestigio social, la afirmacion del propio yo.

(...) Salud y enfermedad expresan, respectivamente, unas buenas o malas
relaciones del hombre consigo mismo, con los otros y con la naturaleza.

La terapia puede ayudar a que los individuos lleguen a ser auténomos
mediante la repetida afirmacion de que merecen ser aceptados tal como son
(Bellah).

(...) La medicina se encuentra estrechamente vinculada al conjunto de la
cultura. Todas las transformaciones en las concepciones médicas estan
condicionadas por transformaciones impuestas por las ideas que imperan en
cada época (Sigerist).

(...) En todas las culturas, la dimension social de la enfermedad -apunta Marc
Auge- responde a una busqueda del sentido y, secundariamente, a una
busqueda del saber. ... en la gran mayoria de las tradiciones de la humanidad,
la salud tiene mucho que ver con el sentido de la vida y con el hecho de irlo
encontrando (de irlo experimentando).

(...) en todos los tiempos la expresion simbdlica de la salud y de la enfermedad
ha constituido uno de los centros mas importantes de la activacion de la
capacidad simbdlica del ser humano.
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(...) La predisposicion de la gente a aceptarlo todo sin espiritu critico es muy
intensa. Sin embargo, no debe olvidarse que las épocas ‘crédulas’ los son
justamente porque, de forma explicita o implicita, se da, a nivel individual y
colectivo, una dosis muy importante de angustia, frustracién y desencanto.

Salud y enfermedad son descripciones simbodlicas de estados de animo
colectivos: es algo que resulta muy evidente que gozamos de salud o, por el
contrario, nos vemos inmersos en un proceso de enfermar de acuerdo con las
pautas que sobre el “encontrarse bien” y el “encontrarse mal” imperan en un
determinado momento social. ... son resultantes, apetecibles o rechazables,
gratificantes o angustiosas, de la “construccion simbdlica de la sociedad”.

“la salud no es, en absoluto, exclusivamente un concepto médico, sino, sobre
todo, un concepto social” (Bloch).

“El chamanismo acostumbra a concebir la salud como un “hecho total’ .

(...) Los rituales de curacion utilizados por los chamanes poseen la funcion de
trasladar los conflictos y rupturas psiquicos del nivel subconsciente al nivel
conciente, .. en que pueden ser verbalizados, solucionados y sanados
(Capra)... ésta es también la técnica que ponen en practica las psicoterapias
modernas.

Al abordar a la enfermedad, como una concepcion social, corresponde
exactamente a una comprension unitaria del hombre, considerada en cabal
correspondencia con el macrocosmos, que es la auténtica y exclusiva fuente de
vida y salubridad, asi como lo indica Lluis Duch.

Por regla general, se utiliza el término disease para aludir al modelo biomédico
en que las enfermedades se clasifican de acuerdo a categorias independientes
de las culturas concretas y con pretension de validez universal.... el término
lliness se reserva para percepciones y experiencias definidas culturalmente,
que pertenecen al paciente y a su grupo como situados en el flujo de una
tradicion cultural.

La forma en que la OMS define la salud hace que sea como indica Lluis Duch,
“una suerte de salvacion definitiva” que es irrealizable en este mundo... porque
Jjamas se ha dejado de vivir en sociedades en las que el conflicto, el stress y la
competicion eran realidades tangibles y, ademas, inevitables.

... Las enfermedades” como “averias” del cuerpo humano. La especializacion
médica no puede tener en cuenta el cuerpo entero... se considera dafiado o
sujeto a una disfuncionalidad cualquiera, que debe “repararse”. ... se reduce el
cuerpo humano a su mera funcionalidad organica, es decir, a un conjunto de
piezas mas o menos independientes.

...Se olvida que el cuerpo es por encima de todo ... una totalidad organica y
reflexiva, un organismo vivo e integrado en el cosmos.

Ernst Mayr, define la salud en términos teleonémicos... “vincular explicitamente
una categoria comportamental de orientacion hacia una meta (behavorial



12

categoy of goal-orientedness) con los niveles de las estructuras anatomicas y
de los procesos fisiolégicos”. ... la enfermedad de un individuo es considerada
como una alteracion (impairment) de su capacidad teleonomatica. ...el estado
de salud... es preciso entenderlo “como una suerte de puente que abarca al
mismo tiempo lo que es organico y lo que es “social’, ... todos los niveles de
“accion” en el sentido de las complicaciones (involvements) simbdlicas.

(...) La medicina actual acostumbra a basarse en la disociacion progresiva ente
la enfermedad y el enfermo, ... se tiene la propension a identificar el enfermo
por la enfermedad ... y las instituciones de salud publica, ... han provocado
que, para la gran mayoria de enfermos, vivir su enfermedad consista sobre
todo en hablar o en oir hablar sobre ella de acuerdo con unos clichés o
estereotipos, los cuales tienen la virtud de poner entre paréntesis al enfermo
concreto, reduciéndolo a un numero controlado burocraticamente o a una pieza
de artefacto mecanico que sufre unas averias que es necesario reparar. ...la
tecnologia y la especializacion meédicas no solamente conducen a la
parcelacion del cuerpo del enfermo y a la destruccion de su unidad fisico-
espiritual, sino que también afectan de manera altamente negativa a la
autocomprension de los mismos profesionales de la medicina. ...los médicos
no solo se sirven de las tecnologias modernas sino son usados por ellas. ...la
tecnologia crea sus propios imperativos ... crea un sistema social de amplio
alcance que refuerza estos imperativos. ... cambia la practica de la medicina
porque redefine qué son los meédicos, cambia la direccion de su atencion, y
reconceptualiza como debe considerar al paciente y la enfermedad (Postman).

(...) La mecanizacion del conjunto de la convivencia humana ... de la praxis
médica ha provocado ... una “sobrevigilancia psicolégica” de los individuos
sobre ellos mismos: la “cultura del yo”... (Helena Béjar). La “cura del alma’, a
la que se referia Platon, acostumbra a ser substituida ... por un vulgar
narcisismo intimista y decadente. ...”La vocacion imperialista de la sociedad
psicologica equipara la salud mental a un estado ideal que combina el éxito, el
amor y la ausencia de ansiedad. Todo individuo que carezca de alguno de
estos componentes no estara sano y, por tanto, precisara de curacion” (H.
Béjar). En la actual atmdsfera psicologista, con la fuerte impronta que en ella
ejerce la emocionalidad, no sb6lo se nos ensefia qué hemos de pensar de
nosotros mismos y de los demas, sino que, por encima de todo, el dictamen de
los actuales especialistas del alma incluso nos indica como nos hemos de
sentir (Béjar).

Los comportamientos y las actitudes propuestos a los individuos por la actual
sociedad terapéutica acostumbran a tomar como punto de partida la renuncia a
lo social y a lo politico ... su intensa desvalorizacion ... sin que intervengan en
ella de manera significativa las conexiones politico-sociales de los grupos
humanos como “cuerpos sociales”.

La medicina ha de alejarse del ambito de la “sola” cientificidad para que pueda
convertirse en una praxis medica, integradora e integrada, de caracter social,
natural y espiritual, en la que el arte, el amor y la espiritualidad puedan
encontrar un lugar.
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(...) Busqueda de la armonia entre el macrocosmos y el microcosmos como
base irrenunciable de la salud. ... mantener una comprension del ser humano
como organismo que, al mismo tiempo, es somatico, psiquico, social y
espiritual, y, por el otro, impone la adhesién a un paradigma cientifico que
vuelva a ser operativo sobre la totalidad del ser humano, y no, como acontece
con tanta frecuencia en nuestros dias, centrados en el analisis, la
especializacion y la fragmentacion.... Las enfermedades ... ya no seran vistas
como simples disfunciones o disminuciones del rendimiento ... que pueden ser
reparadas con medios quimicos o fisicos adecuados ... no hay enfermedades,
sino hombres y mujeres enfermos ... en un momento determinado, el hombre
es enfermo... y puedan evitarse asi las desastrosas consecuencias sobre sus
vidas de la “desestructuracion simbdlica” .
Porque la salud humana es una situacion existencial, siempre in statu
nascendi, propia de un ser que, fundamentalmente, como han observado con
precision las mejores tradiciones de nuestra cultura, es un animal politico ...
mantienen una relacion y un dialogo entre €l mismo y el conjunto de la realidad
que implica la interioridad y la exterioridad ... la vita activa y la vita
contemplativa.

No basta con unas intervenciones mas o menos circunstanciales sobre el
psiquismo humano; es preciso, sobre todo, intervenir en la realidad vivida del
hombre, es decir, en el mundo de la convivencia ... porque el hombre que ha
encontrado su mundo es, en el sentido mas profundo del término, saludable y
armonico.... el hombre que ha de vivir en un mundo desestructurado y extrafio
es inevitablemente infeliz, enfermo y, a menudo incluso angustiado ... quien
encuentra su mundo de tal manera que, al mismo tiempo, encuentra su
identidad, vive saludablemente, en armonia, empaticamente.

(...) La salud del hombre consiste en un equilibrio, ciertamente provisional e
inestable, que se basa en todo un conjunto de correspondencias y referencias,
entre exterioridad e interioridad, entre la historia como &ambito comun y
compartido y la experiencia personal, entre “como os encontrais vosotros” y
“como me encuentro yo”.

Del documento de Ricardo Hernandez Goémez (2001; Antropologia de la
Discapacidad y la dependencia. Un enfoque humanistico de la discapacidad),
se toma, transcribe y explica como se ha concebido la discapacidad:

El concepto de enfermedad por “noxas” (dafios) orienta hacia la posibilidad de
que exista una constelacion causal ligada al entorno y permite expresiones
matematicas como la de Hueppe, recogida por Novoa Santos: E=A . (P + P).
Siendo E enfermedad, A agente patégeno, P predisposicion natural y P’
predisposicion adquirida hacia una determinada enfermedad. “Para que se
desarrolle la enfermedad se precisa, desde luego, la intervencion de causas
patégenas extrinsecas, pero se requiere, ademas, la existencia, por parte del
organismo, de una disposicion particular que le haga asequible a las influencias
perniciosas citadas.” Nada de esto sucede en situaciones de minusvalia. Si
quisieran buscarse para ellas formulas de expresion matematica podrian ser
asi: En primer lugar M = C/I, donde M es minusvalia y C cosmos o entomo en
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que I, individuo, se mueve. Como el minusvalido es un tipo especial de | cabria
representarle por I, y dejar como formula definitiva M = C/ |,,. El incremento de
I, en un sentido de capacidad o aptitud, conlleva una disminucion proporcional
del grado de M. La unica relacion de M con E seria la que se derivase de ser a
veces aquella consecuencia de ésta. Una relacion temporal, fruto de una
accion que ya ha pasado. Sincronismo, dijo Einstein, es un concepto relativo.
En ello se apoya Rascio, ...para separar los conceptos de enfermedad y
minusvalia: “En la primera, el momento generacional del dafo esta
dinamicamente en accion, mientras que en la invalidez esta inactivo”. De aqui
la diferencia de comportamiento ante el médico del enfermo y el minusvalido. El
enfermo pide siempre que se le cure. El minusvalido, somatico o mental, que
se le acepte. No parece necesario insistir mas en este aspecto (....)

En suma, enfermedad es un accidente surgido en situaciéon de normalidad y
susceptible de ser anulado (curacion). Minusvalia es situacion perenne,
excepto en lo que pueda hacerse sobre la imbricacion |-C en Medicina
Rehabilitadora y a lo largo de todo el proceso rehabilitador.( ....)

Una vez admitida la diferencia existente entre enfermo y minusvalido
desaparecen las posibilidades de confundir a los minusvalidos mentales con los
enfermos mentales.

Michel Foucault en La Vida de los Hombres Infames, expresa:

(...) Cada cultura define de una forma propia y particular el ambito de los
sufrimientos, de las anomalias, de las desviaciones, de las perturbaciones
funcionales, de los trastornos de conducta que corresponden a la medicina,
suscitan su intervencion y le exigen una practica especificamente adaptada (...)
La medicina de hoy ha llegado a ser conciente de la relatividad de lo normal y
de las considerables variaciones a las que se ve sometido el umbral de lo
patologico: variaciones que radican en el propio saber médico, en sus técnicas
de investigacion y de intervencion, en el grado de medicalizacion alcanzado por
un pais, pero también en las normas de vida de la poblacion, en su sistema de
valores y en sus grados de sensibilidad, en su relacion con la muerte, con las
formas de trabajo impuestas, en fin con la organizacién econémica y social. En
ultimo término la enfermedad es, en una época determinada y en una sociedad
concreta, aquello que se encuentra practica o teéricamente medicalizado.

Javier Romanach como miembro del Foro de la Vida Independiente dice,

"En los medios somos gente enferma que hay que curar", y también afiade, "en
realidad s6lo somos diferentes y estamos siendo discriminados por nuestra
diferencia". Asi afirma que "gran parte de la culpa de haber llegado a esa
situacion esta en el propio colectivo", que no ha sabido asumir y enfrentarse a
su situacion.

Explica que, Fue en este mismo espacio donde se acufié el termino 'diversidad
funcional' (mujeres y hombres que tienen un funcionamiento distinto), después
de "darnos cuenta de que en el propio lenguaje nos estabamos discriminando”.

Asi mismo comenta Marta Allué, (2002; El etndgrafo discapacitado; Pp 60-62),
lo siguiente,



15

(...) la (dis) capacidad entendida unicamente a efectos sociales, sanitarios y
politicos, no como atributo unico de personas, porque al fin y al cabo todas
somos capaces y validas.

En Brasil, se utiliza la expresion persona portadora de discapacidad (Colom
1996) porque se trata de una carga anadida.

Hay quien insiste en decir que somos minusvalidos. Minus es menos, sin
embargo a veces tenemos mas y hasta costamos mas al contribuyente.
Deberiamos ser mas validos a efectos presupuestarios.

En Aragén y en Catalunya se utiliza la expresion disminuidos.

/Disminuir/ significa hacer mas pequefio pero es evidente que no todas las
deficiencias producen notables disminuciones del tamarfio de sus portadores,
de sus miembros o de sus capacidades intelectivas. Tal vez disminuya la
velocidad en la ejecucion de un proceso y aumente el tiempo de reaccion, pero
eso no afecta a toda la persona, como si una deficiencia pudiera por si misma
crear un Liliput en su portador.

Hay quien directamente nos califica de invalidos, con prefijo negativo, no
validos. Material desechable.

(....) Se trata de expresiones atribuidas por los validos, los otros y la deficiencia
se torna elemento definidor del individuo siendo el menoscabo determinante de
su ser que no del estar.

Hockenberry citado por Allué, indica que narraba precisamente el desajuste
que se produce entre como nos ven los otros y como somos realmente.

Con el tiempo me doy cuenta de que lo interesante no son tanto las vidas de
las personas con discapacidad, sino las de los validos actuando torpemente
frente a la diferencia.

En el Foro de la Vida Independiente, comenta: Recientemente desde el foro se
ha elaborado un analisis ideologico sobre el proyecto, de donde extraen la
conclusion de que la propuesta supone "un avance en servicios, pero un
retroceso en derechos". Ademas afiaden, entre ofras muchas ideas, que el
texto confunde la capacidad de tomar decisiones con la capacidad de realizar
actividades fisicas, hecho que reduce la condicion de estas personas a seres
que solo aspiran a la supervivencia.

En el Documento, La construccion social de la normalidad. Antropologia de la
discapacidad, explican.

El espacio en el que el otro es recibido se brinda a la medida de quien recibe,
la hospitalidad altera tanto el lugar como las costumbres. Las distintas maneras
en que la alteridad, la diversidad, la discapacidad han sido construidas y son
actualizadas en distintos dominios institucionales dan cuenta de la necesidad
de tal pregunta. Cuando la diferencia se transforma en discapacidad,
incapacidad, disfuncionalidad; cuando el espacio urbano es antes que espacio
habitable mero espacio habitado, la exclusion aparece en el lugar de la
hospitalidad, del gesto de bienvenida.
Distintos espacios institucionales y discursos cientificos convalidan la mirada
sobre la diferencia como una constatacion del déficit.
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Persona con discapacidad (PCD), “es aquella persona que a causa de una
deficiencia fisica, mental o sensorial tiene restringida temporal o
permanentemente la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro
del margen que se considera normal para un ser humano” (ASCODI).

De acuerdo a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (2003) Definen:

Persona Con Discapacidad (denominada de aqui en adelante: PCD), Personas
cuya autonomia personal se ve afectada, en diferentes grados y con diversas
implicaciones, a causa de una condicion fisica, psiquica, social, mental o
sensorial que interfiere en su desempefio ocupacional.

Gabard y Martin, (2003) en Tendencias en la rehabilitacion y en la
discapacidad: transicion desde un Modelo Médico a un Modelo de Integracion,
explican:

(...) Las investigaciones y las herramientas de investigacion son utiles para los
propositos médicos pero no son muy utiles para los propositos sociales.... hasta
el punto que no han incorporado informacion acerca de la calidad de vida y la
accesibilidad... por lo tanto hay una brecha, cada vez mas grande, en la
manera en que profesionales y pacientes, estan en alguna etapa de
transformacion y recuperacion...

La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) para efectos laborales define a
la Persona Con alguna Discapacidad, en el Moédulo de formacion profesional
del Diplomado de Orientadores Comunitarios en Educacion y Rehabilitacion
(2,001), como: “Las personas cuyas posibilidades de obtener y conservar un
empleo adecuado y progresar en el mismo, estan sustancialmente reducidas a
causa de una deficiencia de caracter fisico o mental, debidamente reconocida”

Como menciona Celsa Caceres Rodriguez en su comentario de La
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la
Salud (CIF) de la OMS, que considera el concepto de funcionamiento como un
término global que hace referencia a todas las funciones Corporales,
Actividades y Participacion; de manera similar, discapacidad engloba las
deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones en la participacion ..
también enumera los Factores Ambientales que interactuan con todos estos
“constructos”.

De acuerdo también a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
incluye un glosario especifico que sefala el significado exacto de cada uno de
los términos, como,

Limitaciones en la actividad, ..las dificultades que un individuo puede tener para
realizar actividades...desde una desviacion leve hasta una grave...Esta
expresion sustituye al término “discapacidad’(...)

Restricciones en la participacion, son los problemas que puede experimentar
un individuo para implicarse en situaciones vitales...viene determinada por la
comparacion de la participacion de esa persona con la participacion esperable
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de una persona sin discapacidad en esa cultura o sociedad (....) sustituye al
término minusvalia.

Factores Contextuales, (...) contexto completo de la vida de un individuo.
Pueden ser Ambientales, aspectos del mundo extrinseco (...) mundo fisico
natural como mundo fisico creado. Y ( ...) Personales (...) como la edad, el
sexo, nivel social, experiencias vitales.

Se ha visto el cambio que ha tenido la concepcion y acepcion de lo que es
discapacidad a través de la historia presentandolo asi:

Basado en las categorias de ) )
PATOLOGIA — DIFERENCIA — INTERVENCION Y PARTICIPACION

DEMENCIA———» AMENCIA° —» RETRASO MENTAL —»
— » DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DISCAPACIDAD COGNITIVA

Como cita Meléndez (2002, P. 62, 63, 69, 71;) a Scheeremberg, “la Obsesién
de controlar las causas de ese ‘mal’ ” aun prevalecen, se continua relegando,
encerrando, excluyendo, estereotipando como se hizo con el Salvaje de
Aveiron, a quien se le considero loco, después deficiente intelectual y que pudo
ser una deprivacion sociocultural la que él sufrié. Pero es la necesidad del ser
humano de un aparente control de la situacion; el temor a lo imprevisto; a lo
espontaneo. Y se sigue siendo “‘como resultado de una profunda cicatriz
ideologica que acaba gobernando los valores y las acciones de las personas’,
porque se mantiene la relacion de
‘ENFERMEDAD — DEFECTO — INFERIORIDAD”.

“Aunque tal conocimiento ofrece una comprension de la realidad, s6lo es una
aproximacion y, por lo tanto, una representacion falible de esa realidad”
(B. Franklin)

“Las dimensiones neuroldgicas, intelectuales y sociales de un nifo interactuan
todas conjuntamente para crear una persona que es algo mas que la suma de
sus partes” (Greenspan y Thorndike).

De todos los diferentes puntos de vista anteriormente expuestos, concluyo que,
se percibe, a mi entender, a la discapacidad y la enfermedad como términos
antindbmicos, porque cada uno obliga para pervivir la ausencia del otro; aunque
en la mayoria de veces y a través de la historia se asocian o confunden; pero
lo que es claro, es que depende de la concepcion, creencias y manifestaciones
culturales para que se asuman, vivan y afronten de determinada manera.

Nos fijamos mas en la norma que es la que rige, mantiene y determina cémo se
debe ser, qué se debe ser, brindandole mas importancia a este estandar de
ser, funcionar y presentarse, que a la persona, que ya es, a sus cualidades,
habilidades, capacidades, formas unicas de ser, lo cual hace que se
acrecienten las diferencias, que sean utilizadas para obstaculizar; porque al
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hablar de discapacidad se agrandan esas limitaciones que dificultan las
interrelaciones, haciéndose mas importantes y dandoles un lugar
preponderante a ellas, antes que a la persona que podria poseerlas. Y lo mas
lamentable es que nos permitimos valorar y desvalorizar, emitiendo juicios de
aprobado, desaprobado, al darle mayor crédito y rédito a los que creemos no
tener deficiencias y desvalorizamos a los que las tienen mas a la vista o son
mas perceptibles, y se manifiesta mas dicha diferencia o limitacion cuando se
determina que la persona no es capaz de razonar, pensar y actuar
responsablemente porque tiene una deficiencia que no le permite actuar como
una persona comun y corriente de acuerdo a su edad cronolégica. Pero no es
asi, se desconoce, porque aunque la persona esté en condicidn de poseer una
limitacion en la actividad de aprendizaje y cognicion, ella piensa, siente, decide
y actua responsablemente si se le permite, da la oportunidad y se le hace
responsable. Y al hacerlo nos hace ver la otredad, al ser distinto de mi, pero
tan parecido en conformacién y necesidades, y percibir su alteridad, en el
intercambio que se da de cambiar la propia perspectiva por la del otro, para
comprenderlo, comprenderla y entablar ese involucrarse y ver al otro u otra
para incluirlo, incluirla, desde sus intereses y perspectivas, a pesar de las
diferencias que todos tenemos y manifestamos como seres unicos y que son
mas evidentes al convivir y relacionarnos con los demas.

Por esto mismo resulta importante para mi investigacion establecer la
concepcion que en nuestro medio se manifiesta o se ha asumido de la
discapacidad.

Asi como, he determinado la importancia de llamar Personas con Limitaciones
en las actividades de Aprendizaje, o con Diferencias en las Actividades de
Aprendizaje, en lugar de retraso mental o Deficiencia Intelectual, para evitar la
estigmatizacion y resaltar que pueden tener dificultades en esa area pero eso
no le imposibilita el desarrollarse, crecer y vivir como cualquier otra persona;
como lo explica Carlos Skliar, que son las diferencias las que debemos ver y
tomar en cuenta, pero para enriquecernos, ser incluyentes y evitar los dogmas
o inflexibilidades porque no hay homogeneidad en las personas porque se es
unico y singular.

A la vez, es tomar en cuenta lo referente a enfermedad, que el cientificismo ha
hecho que a través de la medicalizacion, psicologizacion de la persona, sea
reducida su atencién, visidbn y acogimiento dentro del mismo ser humano,
enfrascandolo, sectorizandolo, separandolo del ser social, politico, incluyente e
inclusivo en cualquier situacion y circunstancia; lo que le facilitaria y permitiria
el incluirse, diversificarse e identificarse con su naturaleza y le brindaria
bienestar y salud integral.

El que la medicina sea la panacea de todas las curaciones ha hecho que el
individualismo, comercialismo se diversifique, avance y hunda al ser humano
dentro de él mismo.

Pero es algo que va en contra de toda naturaleza, no se diga la humana,
porque todos los seres vivos pertenecen a grupos, familias, colectivos, con los
que se identifican, conviven, se interrelacionan, no solamente para mantener la
especie sino para ser seres vivos parte de la naturaleza la cual conforman y
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pertenecen; grupos de donde nacen, aprenden, crecen, re-aprenden, maduran
y mueren.

Como resulta con el ser humano, que es falible, perfectible, que esta en
crecimiento y formacion constante, a quien al final los conflictos, situaciones
dificiles de indole personal o social, fisicas, emocionales o espirituales le han
permitido y hacen posible que se forme, mejore, supere, crezca como ser
individual y social que se interrelaciona y quien seguira necesitando de los
demas por el simple hecho de pertenecer a un grupo con el cual se identifique
0 porque necesita de ellos para lograr ese equilibrio integral para mantener la
salud. Con esa perspectiva desde la integralidad y hacia la integralidad es la
forma como puede lograr y buscar su bienestar completo al decirse y sentirse
como ser humano.

B. Diversidad

Al hablar de diferencias implica hablar de Diversidad, para que desde
diferentes opiniones y enfoques se analice y estudie.

Tomando la diversidad desde la perspectiva educativa la plantea Meléndez,
(2002; Pp. 21, 23, 27, 28, 29, 30-40) de la siguiente manera:

Es posible inducir que, diversidad en esta coyuntura, se refiere al curso natural
y de lo cultural. Asi como, la inclusion trata de la potencializacion de las
diversas perspectivas del mundo aprovechandose de la convivencia solidaria
de los aprendizajes, donde la exclusion y la discriminacion no tienen cabida,
sino que, mas bien, las oportunidades de desarrollo se construyen con la
participacion equitativa de todos los miembros de una comunidad escolar
inclusiva en la que todas la identidades valen.

La diversidad conlleva una importantisima transformacion historico—ideologica,
en tanto se descubre el enorme valor y potencial humano de las diferencias
que —equivocadamente — han sido juzgadas como amenazas, como
distracciones sociales que han merecido ser subjuzgadas y discriminadas;
relegando los grupos considerados como diferentes a posiciones de
significativa desventaja social .... los temas que las sociedades del mundo
estan obligadas a discutir en torno a los derechos humanos, tienen que ver con
las demandas surgidas de la ruptura de fronteras étnicas, de la emancipacion
de las minorias y del reconocimiento de la sobrevivencia potencial que se
genera de la convivencia en condiciones de diversidad.

El diccionario de la Real academia da dos acepciones de lo que es diversidad
que son mutuamente excluyentes,... Primera acepcion, “Variedad,
desemejanza, diferencia”. Segunda, “Concurso de varias cosas distintas”

Como bien advierte A. Vlachow (1999), las sociedades actuan con base en su
propia construccion de prejuicios o habitos historicos, que pueden ser
cambiados si nos lo proponemos afectiva y cognoscitivamente en el marco de
una profunda reflexiéon ... los prejuicios son categorias irracionales del
pensamiento argumentativo, que nos hacen dario la mayoria de veces.
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Concepto de diversidad aplicado a la biologia,

Los estudios ecolégicos han demostrado el funcionamiento sistémico que tiene
la vida en el planeta y el efecto desequilibrante que ocasiona la extincion de
una especie, actuando como amenaza directa contra la vida de otras especies
de la Tierra. Este fendmeno permite a la paleosociologia proclamar que, no ha
sido exactamente el mecanismo de seleccion natural sino el equilibrio de la
diversidad de los ecosistemas el que ha dispuesto la sobrevivencia de las
especies, sobre todo de la especie humana.

También de acuerdo a la sociedad e interrelaciones sociales, la describen
como,

Diversidad es una condicion de la vida en comunidad, cuyos procesos vitales
se relacionan entre si y se desarrollan en funcién de los factores culturales de
un mismo ambiente. Donde, tanto relacion como variedad, aseguran y
potencian la vida de todos los habitantes de esa comunidad.

“Todos somos diferentes pero valemos lo mismo” (Solares, 2,005; clases
Modulo de relaciones Interétnicas, Maestria de Antropologia Social, Centro
Universitario de Occidente de la Universidad de San Carlos de Guatemala
(CUNOC-USAC)

La aceptacion de la convivencia en diversidad exige y demuestra la aceptacion
de una dinamica sumamente compleja de las relaciones humanas
...representadas por la equidad, la no discriminacion, la inclusion, la no
exclusion, la conciliacion, la negociacion, la concertacion,... la integralidad, el
pluralismo, la cooperacion, la transdiscursividad (....)

Segun J.J. Sobrado (1998).... la vida y la democracia como forma de vida
social se alimentan de la diversidad. Y el funcionamiento adecuado de los
sistemas politico, social y econdmico de la sociedad como un todo, requiere
necesariamente de esa diversidad. Por lo que el igualitarismo — entendido
como la nivelacion de todos los conocimientos — es una idea absurda, contraria
a la realidad que demuestra grandes diferencias individuales en lo relativo a la
cantidad y a la cualidad de los conocimientos que es posible adquirir.
Igualmente, es contraria a la democracia, cuyo funcionamiento vigoroso
requiere de una gran diversidad que alimentar tanto a los cuadros de la
direccion y regulacion, como a las distintas partes del cuerpo social.

“Ve la diferencia como un déficit y no como un recurso” (L. Meléndez, 2,001).

También desde la Antropologia, la diversidad se toma respetando el ser
diferente, con el ser colectivo, dandose algunas opiniones y comentarios al
respecto,

Para Clifford Geertz (1996; Los usos de la diversidad. Pp. 87, 88, 91); lo
interpreta, como:

No se trata de que debamos amarnos los unos a los otros o morir (...) Se trata
de que debemos conocernos los unos a los ofros y vivir segun este
conocimiento o acabar aislados en un mundo de absurdo soliloquio a lo
Beckett.
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La tarea de la etnografia, o en cualquier caso una de ellas, es ciertamente el
proveernos, como las artes y la historia, de relatos y escenarios para refocalizar
nuestra atencion;, pero no de relatos y escenarios que nos ofrezcan una
version autocomplaciente y aceptable para nosotros mismos al representar a
los demas reunidos en mundos que nosotros no queremos ni podemos
alcanzar, sino relatos y escenarios que, al representarnos, permitan vernos,
tanto a nosotros mismos como a cualquier otro, arrojados en medio de un
mundo lleno de indelebles extrariezas de las que no podemos librarnos.

Para vivir en un collage, uno debe, en primer lugar, verse a si mismo como
capaz de clasificar sus elementos, de determinar qué son (...) y como se
relacionan los unos con los otros en la practica, todo ello sin enturbiar el
sentido de la localizacion e identidad propias de su seno. Hablando de forma
menos figurada, “comprension” en el sentido de comprender, de percepcion e
intuicion (insight) tiene que distinguirse de “comprension” en el sentido de
acuerdo en la opinién, unién de sentimiento o comunidad de compromiso {....)
Debemos aprender a captar aquello a lo que no podemos sumarnos.

Lo siguiente es tomado de, Diego Jesus Luque Parra en la Revista
Iberoamericana de Educacion (2002; P. 7), en donde indica:

Lejos de verla con ese matiz, la discapacidad inicia un largo camino, desde
finales de la década de 1970, en el que se trata de expresarla con una vision
conjunta, entre la menor aptitud o desenvolvimiento y su asociacion
(inseparable) a funciones de compensacion y ajuste socio contextuales, una
integracion individual-social de la discapacidad, con la que se ftrataria de
romper lo normal-anormal, para expresar un marco de aceptacion de la
diversidad de las personas, por encima de las diferencias discriminadoras.

(...) Dentro de las diversas caracteristicas individuales, la dificultad o deficiencia
es algo inherente al desarrollo, considerandola (esa dificultad) como una
caracteristica mas de los individuos y de su interaccion con el contexto.

(...) El trastorno no anula ni disminuye, evidentemente, la condicion de la
persona ni su condicion como tal (...) el trastorno sera tan sélo expresion de
una alteracion especifica (...) pero también sera indudable que su contexto y
ambiente, seran los que condicionen (favoreciendo o limitando) su progreso..

(...) Concepcion ecologica en que la discapacidad se define desde la
interaccion persona-ambiente y no desde su falta de adaptacion...una persona
esta discapacitada, como resultado de su relacion reciproca entre su capacidad
y las variables fisicas, de situacion, sociales y de recursos.

La discapacidad, como cualquier otro aspecto en la diferencia de las personas,
S6lo debe servir para aumentar las caracteristicas de las mismas,
distinguiéndolas aun mas como personas.

Asi mismo Michel Wieviorka, (2003; Diferencias -culturales, racismo vy
democracia) manifiesta:

Pero un relativismo extremo constituye también un peligro porque impide la
comparacion al postular la irreductibilidad de cada experiencia considerada.
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(...)También los discapacitados, (...) intentan transformar su deficiencia en
diferencia(....) En Francia por ejemplo, el movimiento de los sordo-mudos
demanda que deje de colocarseles ante una penosa eleccion: o bien vivir en
ghettos donde puedan hablar entre ellos en la lengua de los signos, o bien vivir
como todo el mundo, actuando como si no tuvieran ningun problema. Lo que
ellos demandan, en cambio, es poder participar en la vida general de la ciudad
en la lengua de los signos.

(...) Mas nuestras sociedades inventan diferencias, incluso dandoles el aspecto
de la tradicion (...)

(...) El adjetivo integrado se justifica aun mas... No se trata de segregar, sino
de demostrar apertura de espiritu democratico y un amplio sentido de la
solidaridad

(...) Politica social: se dan a los individuos mejores oportunidades sociales
para paliar las desventajas que sufren estructuralmente por el hecho de
pertenencia a ciertos grupos minoritarios maltratados por la historia..., no es
reconocer una cultura, es luchar de manera voluntaria contra desigualdades
que, de no ser asi, se reproducirian y se reforzarian.

Ernest Cassirer, (2003; Antropologia Filosofica) indica:
“Cada organismo es, por decirlo asi, un ser monadico. Posee un mundo
propio, por lo mismo que posee una experiencia peculiar”.

Carlos Skliar, en desacuerdo con el uso del término diversidad, porque
considera que se aumenta la diferencia y el estar unos en mejor situacién que
otros, hace mencion, (de Homii Baba, 1994) ... la expresion diversidad implica
una forma de remanso, de calma, que enmascara las diferencias.

(...) "Diversidad” se parece mucho mas a la palabra “Diferentes’(...).

...la diversidad, lo otro, los otros asi pensados, parecen requerir y depender de
nuestra aceptacion, de nuestro respeto, para ser aquello que ya son, aquello
que ya estan siendo....

...tolerar al otro supone mucho mas poner en evidencia ‘nuestras” virtudes y
vanidades que un cambio en la ética de la relacion con la alteridad; tolerar al
otro, lo otro, es dejar claro que ese otro, eso otro, es moralmente censurable,
detestable, y que nosotfros somos generosos al permitirle seguir viviendo en
esa “condicion” de diversidad.

(...) Seria apropiado decir aqui que las diferencias pueden ser mejor entendidas
como experiencias de alteridad, de un estar siendo mdultiple, intraducible e
imprevisible en el mundo (...) comprender mejor como las diferencias nos
constituyen como humanos, como estamos hechos de diferencias. Y no para
acabar con ellas, no para domesticarlas, sino para mantenerlas y sostenerlas
en su mas inquietante y perturbador misterio.

Dificil forma de afrontar la convivencia, el hacerlo entre diferentes y desiguales,
pero eso le corresponde realizar a la persona, para que su devenir no sea tan
agobiante, frustrante, afrentante, sino asequible, respetando, colaborando y



23

armonizando, tanto con su entorno fisico, biolégico y social en donde incluye lo
humano que es lo mas profundo, enriquecedor y valioso.

C. Rehabilitacion

El siguiente contenido es el de la Rehabilitacion, porque es el término que se
ha empleado para abordar la discapacidad y para ser incluida a la persona, que
posee alguna diferencia relevante, dentro del ambiente médico, educativo,
laboral, deportivo, cultural, y es o son los medios que se han tomado como
adecuados para incluir e integrar a la PCD a su vida cotidiana y regular.

La Rehabilitacién es definida desde diferentes 6pticas y de acuerdo al campo
desde donde se concibe y se quiere implementar, y en relacién al enfoque de
las necesidades y habilidades de la Persona con Discapacidad o Diferencias
significativas (PCD), por lo que a continuacion se presentan y transcriben.

El diccionario de las Ciencias de la Educacion (1997; P. 1230) explica la
rehabilitacion, como:

Tratamiento encaminado a la eliminacién o reduccion de un déficit o disfuncion
fisica, intelectual o social para lograr el maximo grado posible de autonomia
personal e integracion social .

Juan Carlos Lorenti, (2000; Rehabilitacion Integral), explica las diferentes
clases de rehabilitacién que pueden darse desde esta perspectiva:

La Rehabilitacion Funcional es la atencion proporcionada por un equipo
interdisciplinario:  psicologo, fisioterapista, educador especial, trabajador
social, enfermera, médico, terapista ocupacional, etc.; su trabajo consiste
en evaluar (al inicio y periddicamente), diagnosticar, tratar, ya sea con la
orientacion, motivacién, prevencion y educacion y/o preparacion
(capacitacion laboral).

Asi mismo la Rehabilitacion Profesional se relaciona con la rehabilitacion
Funcional y Social, se hace por etapas coordinadas y enlazadas entre si,
como:

o Evaluacion y Orientacion Profesional

. Adaptacion, Formacién Profesional, Colocacion y seguimiento, para
buscar la promocioén de la persona en el puesto de trabajo.

Es conveniente que coincidan las capacidades de la persona con las
exigencias del puesto (pudiendo haber modificaciones, normalizaciones o
sustituciones)

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la Rehabilitacion
Social es:

Parte del proceso que trata de integrar o reintegrar a una PCD en la sociedad,
ayudandole a adaptarse a las exigencias de la vida familiar, colectiva y
profesional, disminuyendo al propio tiempo las cargas econdémicas y sociales
que pueden obstaculizar el proceso global de rehabilitacion.
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Segun el Grupo Latinoamericano de Rehabilitacién, Participacion, Integracién,
Inclusion de las Personas con Discapacidad, GLARP - [IPD, rehabilitacién

Es el proceso que vive la persona para compensar en el mayor grado posible
las desventajas originadas en una deficiencia o una discapacidad que afecten
su desempefio laboral, dificultandole o impidiéndole la consecucion, el
mantenimiento o la promocion en una actividad productiva.

La historia muestra en lo que respecta a la discapacidad infantil, que el
problema no es solamente aplicar un tratamiento medico, sino actuar sobre la
sociedad, para crear instituciones, legislaciones, espacios, métodos de
diagnostico al alcance de todos, procedimientos de rehabilitacion y de
educacion especial que lleguen a los rincones mas apartados del pais de forma
gratuita (valoracion historica....)

Joel Ortega Villalobos, (2000; Documento de Discapacidad), indica que la
Rehabilitacion Basada en el Sistema de Salud, consiste en la aplicacion de
medicina de rehabilitacion a través de todos los Servicios de Salud Publica y
Sequridad Social en sus diferentes niveles, lo que va desde la llamada
Rehabilitacion Simplificada, que se puede aplicar en un Centro de Salud, hasta
los procedimientos mas sofisticados como el transplante de érganos, protesis e
implantes que se llevan a cabo en los Institutos y Hospitales de alta tecnologia.

De acuerdo como lo presentan, en Tendencias en la Rehabilitacion y en la
Discapacidad: Transicion desde un Modelo Médico a un Modelo de Integracién
(2003); las establecen asi:

Tendencias que se han establecido en la rehabilitacion:

La primera tendencia se relaciona con el conflicto entre las y los profesionales
de la salud, que se identifican con el modelo médico y las personas con
discapacidad, que se identifican con el modelo social. A lo largo del mundo, las
personas con discapacidad que han formado el Movimiento de la Discapacidad
critican al modelo médico de la discapacidad y demandan mas participacion al
tomar las decisiones (Basnett, 2001).

La segunda tendencia es el mayor uso de la tecnologia. Cada vez mas las
oportunidades de acceso a la tecnologia se estan asociando con la practica
deseable de los derechos humanos. Esta situacion se refleja en instrumentos
como la Ley de Estadounidenses con Discapacidad (Americans with Disabilities
Act 1990)

La tercera tendencia es la investigacion en la rehabilitacion. Para justificar el
pago, las y los investigadores del campo de la rehabilitacion son llamados para
que muestren evidencia de resultados, eficacia y efectividad de la tecnologia de
asistencia personal (Fuhrer, 2001).

Una cuarta tendencia es la lucha de las y los administradores de programas de
bienestar social por hacer que los programas de beneficios sigan siendo
solventes, al mismo tiempo que le sirvan a crecientes numeros de personas
con discapacidad, especialmente la gente mayor. Los paises estan adoptando
una mezcla de politicas de bienestar social, derechos civiles y otros elementos
para incluir los temas de la discapacidad (Van Oorscot y Hvinden, 2001;
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Zeitzer, 2002). Por otra parte, los paises estan luchando por contener los
costos de los sistemas publicos de bienestar social, pero no han podido
adoptar politicas que puedan cambiar, reducir o negar la necesidad de
instituciones caras, haciendo que sean accesibles sus sistemas y productos
ordinarios.

Finalmente, la quinta tendencia, es combatir la pobreza. Se considera que la
pobreza es una barrera de los programas para discapacidad de los paises en
desarrollo, que es donde vive la mayoria de las personas con discapacidad. El
modelo tradicional de la discapacidad todavia se usa en muchas culturas.
Varios autores sostienen que, en ausencia de infraestructuras cientificas y de
salud, se crean las condiciones para que las politicas y las practicas
relacionadas con discapacidad se basen casi exclusivamente en la cultura y en
la religion.

Asi mismo indica, Daniel Korinfeld, en la construccién social de la normalidad

(...) Desde las terapéuticas rehabilitatorias, la ilusion de la restitucion de la
normalidad perdida. Para los diserios urbanos, el predominio del disefio y del
espacio por sobre quienes transitan y habitan. En el espacio de la educacion, la
explicacion y el completamiento se esbozan como los gestos para acercar al
diferente hacia el uno. Desde la antropologia, se configuran los mecanismos de
construccion cientifica de la alteridad.

Noemi Stwolinski, (2001, Comunidad como recurso para la formacion e
insercion laboral P. 40), indica:

(...) la rehabilitacion en la comunidad, rehabilitacion que tenia la ventaja de
desarrollarse en el entorno del propio paciente, con un minimo de gasto de
recursos y con la participacion activa de la familia en la planificacion y
ejecucion del tratamiento, a la que se le denominaba R.B.C. (Rehabilitacion
Basada en la Comunidad), la que enlaza un conjunto de actividades
coordinadas que se realizan por personas de y en la comunidad, padres de
familia, voluntarios, miembros de organizaciones civiles, personal de
instituciones, para apoyar a la PCD en su rehabilitacion e integracion en las
actividades propias de su edad y capacidades, utilizando cuanto recurso sea
posible encontrar en el lugar en donde vive.

El Dr. Luis Pérez Alvarez del Proyecto Esperanza para los nifios
discapacitados (Camaguey-2004), plantea la importancia de que E/ concepto
de rehabilitacion de base comunitaria se relaciona con los cambios en los
conceptos de salud, enfermedad, discapacidad, al plantearse la necesidad de
un enfoque integral del problema dentro del marco de la comunidad.

En el marco de la rehabilitacion comunitaria no hay recetas de tratamiento a
desarrollar, sino, por el contrario, el tratamiento surge de la creatividad,
inteligencia y habilidad del que lo desarrolla, y es lo que permite proveer a la
familia de sugerencias, recomendaciones, informacion, y ejemplos, para
modificar el entorno familiar, tanto actuando en las personas como en las cosas
que rodean al nifio, que es la tnica formula eficaz de enfrentar el problema.
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Lo primero, cuando abordamos la rehabilitacion en la comunidad, es evaluar de
forma integral las caracteristicas propias de cada caso agrupandolas en tres
aspectos fundamentales:

- Las caracteristicas del nifio: vistas de forma integral, en todos sus aspectos,
que van desde las caracteristicas clinicas, hasta su repercusion funcional.

- Las condiciones del medio social, de la vivienda, enfocadas especialmente en
el aspecto de las posibilidades que brinda para la realizacion del tratamiento, o
de las limitaciones que determina.

- La familia, su composicion, grado de ajuste o reaccion ante el problema del
nifio, posibilidades reales de contribuir al tratamiento, condiciones economicas,
dinamica de la relacion con el nifio.

Concluyendo con la concepcion de la forma de abordar a la discapacidad, la
persona, su familia y entorno, indica, Maria del Carmen Forte, (1996) en Bases
Psicologicas de la Educacion Especial ( P. 422). El primer paso para el
cambio o afrontamiento ante una discapacidad irreversible sélo comienza
cuando, tanto el paciente como la familia, tienen una comprensién total a su
irreversibilidad y de sus consecuencias. Mientras no se dé esa adaptacion,
dificilmente se pondran los medios para la adecuada rehabilitacién.

Al recopilar los conceptos y definiciones de cdmo califican y determinan la
rehabilitacion, que es lo que a mi parecer tomaba al inicio de la investigacion
como lo que permitia o viabilizaba que la Persona Con alguna Discapacidad
(PCD) fuera involucrada dentro de la sociedad y/o comunidad, noto que
siempre el enfoque es desde el ambito médico, porque hay que restaurar,
habilitar, propiciar o dar el tratamiento adecuado para incluirse dentro de un
colectivo (familiar o comunitario), y no se acepta que la disfuncionalidad sea
parte inherente que lo haga un ser mas, dentro de los demas, sino que lo hace
diferente, estigmatizado y senalado, y que por lo tanto es la ciencia (ya
concluida y creada) la unica que tiene la solucién o la capacidad de servir y
atender a la Persona Con alguna Discapacidad para que funcione de acuerdo
al medio o contexto en donde se desenvuelve.

Dandole el poder absoluto al conocimiento para realizarlo e imponiendo tanto a
la Familia Especial como a la Persona Con alguna Discapacidad lo que
necesita y le corresponde realizar para lograrlo.

Porque se le toma como un ser inconcluso, incompleto, con falta de algo;
pendiente de formarse adecuadamente; por lo que hay que terminar de
concluirlo, necesita mas que los demas de ayuda y sobreproteccion.

Asi mismo se cree que se aporta o invierte mucho en la rehabilitacion, cuando
en realidad es poco lo que se da para que realmente se le atienda eficaz y
convenientemente; porque se evade ese derecho al considerar que no es
valioso ni importante y por lo tanto no es merecedor de invertirse en ella (la
persona con alguna diferencia relevante). Cuando al determinar que si no se
invierte en la PCD se tiene un déficit mayor y se ha tenido una pérdida
invaluable que requiere de un costo social superior porque se pierden
habilidades y potencialidades que no fueron descubiertas ni explotadas al no
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atendérsele a tiempo y con todo lo necesario, o dar la informaciéon adecuada y
conveniente a la familia especial para que le brinde lo necesario y valore como
persona y no llegue a ser realmente una carga econémica, moral o social.

D. Prejuicio

Prejuicio es la palabra y sobre todo accion, que va estrechamente unida a
discriminacion, porque por la invasién de ideas aprehendidas y heredadas se
tienen opiniones y formas determinadas de pensar, actuar y sentir, las cuales
pueden estar equivocadas, y ello haga limitar, coaccionar a la persona en
determinadas situaciones que no le permitan salir de sus esquemas o patrones
pre-establecidos. Por eso se toman en cuenta las opiniones, descripciones de
estudiosos en esta materia para poder aclarar lo relacionado a este término,
presentandose a continuacion.

Kottak (“sf”; Antropologia. P. 77) describe prejuicio como: “Minusvalorar (mirar
por encima del hombro) a un grupo debido a su comportamiento, valores,
capacidades o actitudes asumidos”.

Michel Wieviorka (1,992, EL espacio del Racismo; Pp. 70, 72, 117, 134), hace
los siguientes aportes, menciona que (....) toda sociedad, a través de sus
conflictos, sus relaciones estructurales de dominacion, sus formas de
estratificacion y de movilidad social, toda cultura, con sus valores, su historia y
sus tendencias al etnocentrismo, genera prejuicios que dejan huella, incluso en
las mentes mas criticas. En la mayoria de los casos, el prejuicio se concibe
desde el angulo de su caracter errobneo o engafnoso, aunque a veces algunos
se niegan a ver en él una percepcion falsa o alienada de la realidad, para
convertirlo en un valor {...)

Sobre la segregacion, cita a Robert Park quien afirma, (...) tiende a facilitar la
movilidad de los individuos. Los procesos de segregacion fijan distancias
morales que convierten la ciudad en un mosaico de pequefios mundos que se
rozan sin interpenetrarse (...)

La lealtad a un cierto conjunto de valores convierte inevitablemente a la gente
en “parcial o totalmente insensible hacia otros valores”, valores a los que ofra
gente, de mentalidad igualmente estrecha, es igualmente leal ....Esta “relativa
incomunicabilidad” no autoriza a nadie a oprimir o destruir aquellos valores que
se rechazan o a quienes los sostienen (...)

(...) toda sociedad, a través de sus conflictos, sus relaciones estructurales de
dominacién, sus formas de estratificacion y de movilidad social, toda cultura,
con sus valores, su historia y sus tendencias al etnocentrismo, genera
prejuicios que dejan huella, incluso en las mentes mas criticas. En la mayoria
de los casos, el prejuicio se concibe desde el angulo de su caracter erroneo o
engarioso, aunque a veces algunos se niegan a ver en él una percepcion falsa
o alienada de la realidad, para convertirlo en un valor (...)
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Aunque de acuerdo a la identidad cultural se establece que las personas que
estan dentro de cierta cultura o subcultura a partir de ella establecen que sus
ideas, practicas y costumbres son las mejores y mas apropiadas, pero ello no
necesariamente tiene que demostrarse con el rechazo, los prejuicios e ideas de
discriminacidn hacia las personas con limitaciones en las actividades de
aprendizaje.

La lealtad a un cierto conjunto de valores convierte inevitablemente a la gente
en “parcial o totalmente insensible hacia otros valores”, valores a los que ofra
gente, de mentalidad igualmente estrecha, es igualmente leal ....Esta “relativa
incomunicabilidad” no autoriza a nadie a oprimir o destruir aquellos valores que
se rechazan o a quienes los sostienen(...)

(...) Los atractivos de la “sordera hacia la llamada de otros valores” y de un
enfoque tipo ‘relajese y disfrute” del propio encierro ( ...) estan siendo cada vez
mas jaleados en el pensamiento social contemporaneo. Incapaces de abrazar
ni el relativismo ni el absolutismo, lo primero porque invalida el juicio, lo
segundo porque lo abstrae de la historia (.....) Segun se considere todo ello
como una comoda arrogancia, justificada en los prejuicios, o como la
espléndida honestidad ( ....) bajo una luz del todo diferente.

Marta Allué, (2002; El etndgrafo discapacitado, pp. 57-70) explica ampliamente
desde su perspectiva las diferencias y sefialamientos que se hacen por ello.

La desigualdad en el ambito de la discapacidad fisica adquirida viene
determinada por la posesion de algun rasgo comun a todos que ha sido
modificado por accidente o enfermedad. Sdélo eso, un factor externo hace que
los demas establezcan diferencias y desigualdades que van mucho mas alla de
lo que el rasgo modifica al propio individuo.

Porque entre los poseedores del rasgo diferencial, éste se evidencia cuando el
entorno humano y fisico que le rodea lo fuerzan con sus conductas o sus
barreras.

Solo el aprendizaje modificaria la percepcion que de la conducta de los validos
tienen las personas con discapacidad

Con el tiempo me doy cuenta de que lo interesante no son tanto las vidas de
las personas con discapacidad, sino las de los validos actuando torpemente
frente a la diferencia.

El prejuicio es el que permite que se sefale, se estigmatice o se rechace a
alguien que se ha salido de lo que se considera la norma o establecido, porque
se tiene la concepcion que todo tiene que estar bajo el control o lo fijado; como
la sociedad que homogeniza y no deja las individualidades como elementos
propios, unicos, que permiten y dan creatividad, otras perspectivas, visiones y
formas de ser y hacer dentro de un grupo de personas.

Se presenta por desconocimiento, por temor a lo que es diferente. Por repetir
lo que se traslada de generacion a generacion sin ser cuestionado.

Muy unido al prejuicio y como consecuencia de él, esta la Discriminacion, por lo
que a continuacion se detalla y considera.



29

E. Discriminacion

La discriminacion surge o nace de los prejuicios que se han tenido o con los
que cuenta la persona y se hacen palpables, vivibles o concretos en las
interrelaciones personales, y pueden establecer o marcar mas las diferencias
con las que se cuentan pero haciéndolas o manifestandolas como negativas,
dafinas o que hacen inferior o de menor valor a otra persona o grupo de
personas que las portan.

Tomado Conrad Kotak (“sf”; Antropologia. Pp76-77).
“Discriminacion. Politicas y practicas que dafian a un grupo y a sus miembros.

Discriminacién actitudinal. Discriminacion contra los miembros de un grupo por
prejuicio hacia el grupo”.

Augé, Cazali, ,Garcia-Ruiz, Lopez, (1999, Accion colectiva, movimiento social
e identidad politica; P. 42), indican:

(...) soy discriminado, eso significa que soy diferente (...) La discriminacion
permite explorar el espacio movil de la diferencia. Como lo ha sefialado Frantz
Fanon en Piel negra, mascaras blancas (...) “El hombre no es humano sino en
la medida en que quiere imponerse a ofros hombres, a fin de hacerse
reconocer por ellos. Mientras no es reconocido efectivamente por el otro, es
este otro que es el tema de su accion. Es de este otro, es el reconocimiento
por este otfro, que depende su valor y su realidad humana. Es en este ofro que
se condensa el sentido de su vida’.

La discriminacion se acompana, por lo tanto, de un reconocimiento del Otro,
pero este reconocimiento es, a veces, tan descalificador que desemboca en su
fatal negacion.

Juan José Pujadas Murioz, (2002; EI método biografico P. 63): El uso de las
historias de vida en ciencias sociales, remarcan:

“(...)el marginado “esta” fisicamente en un medio social, pero es rechazado
por este (...)".

Stefania Guerra Lisi (2006; La integracion interdisciplinar del deficiente. Pp.
11,12) hace los siguientes aportes:

“el comportamiento de los normales” hacia una persona disminuida es poner en
acto una variedad de discriminaciones, perjudiciales, con las cuales de hecho,
sin tener una conciencia clara de ello, limitan su posibilidad de vivir una vida
feliz y realizada. ( E. Goffman)

El Informe Nacional de desarrollo humano (2005, Diversidad étnico-cultural del
Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo; P. 307), incluye algunos
aspectos relacionados con amortiguar las desventajas de la discriminacion:

Mecanismos que aceleran la reduccion de desigualdades

La discriminacion positiva es el reconocimiento normativo —tanto estatal como
internacional- de politicas y/o medidas que suponen un trato preferencial en el
acceso o distribucion de recursos, servicios o bienes para un determinado
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grupo que historicamente haya sufrido discriminacion por razones economicas,
de nacionalidad, de raza, de sexo o de insuficiencia fisica.

La aplicacion de esas medidas especificas para evitar o compensar los
inconvenientes ligados a cualquiera de los motivos de discriminacion estan
destinadas a:

Mejor la calidad de vida de ese grupo desfavorecido;
Asegurar su adecuado progreso;
Garantizar la “igualdad de oportunidades” en su acceso a todas las esferas
de la vida social, politica, economica y cultural; y
Favorecer la participacion de ese grupo.

Las principales areas de discriminacion positiva tienden a combatir el racismo,
el sexismo y a defender a los nifios. Se podran ir retirando de forma paulatina
las acciones oficiales y se establecera una igualdad de oportunidades o, en el
caso ideal, una igualdad de resultados.

Otras opiniones consideran que por muy positiva que sea la discriminacion, no
deja de ser discriminacion, porque implica que alguien resultara excluido por la
reparacion de una injusticia histérica de la que no se beneficia y de la que no
es responsable.

De forma similar puede pasar con las PCD, si se les permite incluirse, pero que
sea con ciertas adecuaciones que eviten el excluir a otros o que hagan que sea
muy contrastante el trato, que despierte recelos o antagonismos innecesarios o
inadecuados que se pueden evitar.

F. Sociologia y Educacion Especial

Conviene también entender como se ha determinado que es 6ptimo, o quien
esta en optimas condiciones para cumplir, hacer, intervenir, aplicar, para ser
incluida/incluido, a la educacién, al empleo, a la vida familiar, relacional,
comunal. Cdémo se han establecido los parametros para llegar a estas
conclusiones de capacidad o no capacidad para poder tomarse en cuenta o
participar en cualquier ambito de la vida diaria. Todo esta implicado y a la vez
imbricado por las formas de percepcion de la realidad ante las diferencias.
Segun la Enciclopedia psicopedagégica de Necesidades Educativas
Especiales, (2007; Pp. 24, 84, 86 — 88, 90 — 92, 94, 96), la forma como
describen y analizan el funcionalismo y las técnicas de clasificacion a la hora
de establecer si se es 0 no PCD.

(...) De acuerdo a Fernandez Enguita (1990: 153) (...) parte de la base de que
los componentes del todo social tienen una funcién de conservacion y
reproduccion del equilibrio del sistema. Esta idea trae facil aunque no
necesariamente consigo una imagen no problematica.

Bonal (1988): desde un punto de vista metodolégico, el interaccionismo
simbdlico y la fenomenologia facilitaron el uso de la etnometodologia y las
técnicas de anadlisis cualitativo dirigidas a captar las formas en que los
individuos definen la realidad social en sus interacciones cotidianas.
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Las etiquetas, el sujeto deja de ser él mismo para ser lo que considera la propia
etiqueta que debe ser: el poder esencializante; toda relacion o toda
intervencion estara mediada por la etiqueta.

El control social no necesita ser fisico o represivo, sino que mas bien puede
operar a través de la ideologia, desarrollando mecanismos explicativos tales
como lo fueron a principios de siglo la heredabilidad de la inteligencia o la
asociacion de menor rendimiento de unos grupos sociales minoritarios frente a
otros.

(...) Gallager (1976) indica de los usos profanos del etiquetado...

- El etiquetado es un medio para tranquilizar a los profesionales, llenando
la necesidad de cerrar casos de dificil diagnostico.

- El etiquetado es un medio de preservar la jerarquia social usando
etiquetas que se limitan las oportunidades de nifios pertenecientes a
grupos sociales minoritarios y los fuerza a permanecer en posiciones
sociales inferiores.

- El etiquetado es un medio de retrasar la reforma social, centrando los
problemas en los aspectos individuales mas que en las complejas
condiciones sociales que necesitan cambiarse.

La etiqueta no solo genera en el nifio una pobre imagen de si mismo, sino
también sobre las personas que interaccionan con el nifio.

Prueba de su funcionalidad es que aun se mantienen las clasificaciones.

El término genérico de discapacidad y las categorias especificas de
discapacidad son formas de pensar y categorizar a otros. (Bogdan, j984, 1986)
Esta forma particular de ver el mundo justifica la creacion de todo un sistema
de educacion para los que son considerados discapacitados (Bogdan y
Kugellmass, 1984).

El modelo médico es el que prevalece, por lo que sefala los siguientes
problemas, a) problema del control experto, b) control social médico; «c¢)
individualizacion de los problemas sociales; d) despolitizacién de la conducta
desviada.

Legitimar la exclusion de la educacion ordinaria, indica Tomlinson (1982,
Sociology of Special Education).

...La “necedad” o la “torpeza” de algunos individuos o grupos sociales no es
necesariamente evidente o “verdadera”, sino que tener la etiqueta y ser tratado
como un “discapacitado” es el resultado caracteristico de juicios y
consideraciones sociales, economicas y politicas. No hay nada evidente o
consistente en el modo en que los ‘Johnnies discapacitados” han sido
descubiertos y tratados en diferentes periodos histéricos y en circunstancias
economicas y politicas varias (Tomlinson, 1992)

Razones que da Tomlinson (1985) de la expansion de la Educacion Especial:
-Los intereses profesionales - los dilemas de la escuela comprensiva y -el
declive del mercado del trabajo.
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La desigualdad puede institucionalizarse mediante diferenciaciones y mediante
el mantenimiento de programas educativos diferentes. La diferenciacion la
hace la escuela cuando juzga a los nifios mas o menos aptos para los
programas escolares y los orienta hacia determinadas opciones que son
consideradas las mas adecuadas para lograr éxito material y social en la vida
adulta: “La diferenciacion puede oscilar entre la mas objetiva evaluacion del
nifio a la reaccion mas subjetiva; de la mas formal y explicita a la mas formal e
inarticulada; de una decision basada en el mas objetivo y esencial atributo a
una basada en el mas efimero”.

(...) La naturaleza institucional de la Educacion Especial y su rol no son
extrafios a otras formas de clasificacion que se dan ampliamente entre la
escuela y la sociedad, relacionando directamente clasificacion y reproduccion.
..igual que la reproduccion puede darse sin el intento consciente de los
educadores, asi la Educacién Especial solidifica y perpetua el mal desempefio
escolar, a pesar de que el deseo de los educadores sea ayudar al nifo.

Carrier identifica las ideas igualitarias y no igualitarias en el analisis de
mecanismos diferenciadores entre las personas. Identifica las ideas no
igualitarias con ideologias sustancialistas, que son las que consideran a los
atributos como naturales, reales, internos en lo individual:  personas
fundamentalmente diferentes. Las ideas igualitarias se basarian en ideologias
contractuales; las que no dudan de las diferencias individuales, pero
consideran a los sujetos unicos y no clasificables en tipos o clases. Sociedad
que lucha por mantener las desigualdades {(...).

De acuerdo a Fulcher (1989) indica que el profesionalismo es una tactica para
controlar las practicas educativas: 1° No todos los profesionales usan el
profesionalismo. (...) como discurso es una tactica y uno de las que se han
desarrollado histéricamente incrementando el grupo de personas que trabajan
para tener control en un area de la vida ocupacional. Siendo los principales
argumentos en contra: desde el momento que excluye a la persona mas
afectada de tomar parte de las decisiones es antidemocratico — si por
democracia entendemos ser capaces de tomar parte en el total de las
decisiones que nos afectan, mas que no sean impuestas- 2° el profesionalismo
es tactico, porque se desarrolla para retrotraer la responsabilidad —el nifio es
tuyo o mio- Finalmente, las criticas al profesionalismo implican una critica a la
burocracia, como forma de organizacion, representada y dotada de expertos,
con una clara demarcacion de sus areas de responsabilidad: la nocion de
experto incrementa la probabilidad de que el profesionalismo se desarrolle.

Algunos investigadores criticos, han considerado que la investigacién sea como
una herramienta para la defensa de los derechos: los investigadores en
Educacién Especial que identifican un problema, estan obligados a corregir el
error a través de la generacion e interpretacion de informacién (Mc Laughlin,
1996).

Una sociologia de la discapacidad implicara un analisis de las cuestiones de
poder, la justicia social, la ciudadania y los derechos humanos (...) se deben
formular preguntas fundamentales acerca de las condiciones y las relaciones
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estructurales y sociales actuales en la sociedad, y cdmo éstas establecen y
legitiman la creacion de barreras de una forma compleja y a menudo
contradictoria. Si se pretende vencer la discriminacién institucional, hay que
desafiar y cambiar las fuerzas econdmicas, materiales e ideoldgicas implicadas
(Barton, 1993).

Los prejuicios solo pueden ser explicados como representaciones culturales
visibles a través del lenguaje y de las formas de relacién. Aunque conviene
diferenciarlos en las diversas culturas.

Para explicar la situacion actual de lo que es discapacidad, propone Oliver
(1998) explicarlo con la interseccion de las teorias, materialistas, feministas y
postmodernistas; atacando en tres niveles las ideas predominantes: el
primero, el ontologico, que responderia a la pregunta ¢cual es la naturaleza de
la discapacidad?. El segundo, es el Epistemoldgico, en donde ha habido un
cambio total al reconocer el fracaso en que la sociedad ha suprimido barreras y
restricciones. Tercero, el Experiencial, en donde su fundamento seria, ;Qué
se entiende al ser discapacitado?

Siendo el posmodernismo valioso para los estudiosos de la discapacidad,
porque: -favorece un conocimiento de la discapacidad que se basa sobre las
opiniones de los propios discapacitados; -reconoce de forma especifica la
necesidad de autoaprendizaje derivada de esas opiniones.

(...) Son los propios implicados los que deben buscar su propia identidad,
asumiendo una postura critica. De acuerdo a Peters, con la Pedagogia Critica
se tiene una oportunidad para desarrollar estas ideas. Aunque dependiendo de
su interpretacion y uso.

También Susan Peters propone para combatir la paralisis de conciencia actual,
cinco componentes para un nuevo discurso sobre discapacidad:

1. La existencia de un grupo de pensadores con discapacidades que
trabajen en un medio cultural intelectualmente estimulante, abiertos a
nuevas posibilidades en la vida de las personas con discapacidad.

2. Un uso sustancial y critico de las reflexiones filoséficas tales como la
idea del paso de fronteras, que eleve la discapacidad a un marco de
pensamiento universal e intercultural y que obligue a repensar al Oftro.

3. Un inventario de valores selectivos y flexibles, referidos a la
discapacidad —incluidas las actitudes, los simbolos y los rituales- que
puedan provocar el pensamiento, en el sentido de construir una nueva
filosofia sociopolitica de la discapacidad, basada sobre un examen
critico tanto del pasado como del futuro de las personas con
discapacidad.

4. Un bagaje acadéemico del sociologo, que se desvincule del bagaje
cultural que acentua los contrastes mas importantes (por ejemplo, el yo
frente al Otro, el cuerpo frente a la mente...)

5. Un examen de las principales tentaciones del sociblogo —centrar la
atencion en la interaccion social sin un autoexamen del lugar o “habitus”
de la persona dentro del sistema social-.
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Como persona con alguna discapacidad, Susan Peters, se propone, al precio
de su propia identidad personal, dos objetivos, 1° unir el pensamiento y la
accion, la razén y la emocién, el yo y el otro; 2° desarrolla una pedagogia de la
discapacidad que dé poder a las PCD para que se conviertan en defensoras
politicas desde el desarrollo de identidad propia positiva.

(...)*mirar por detras de las practicas y de las propias teorias’(Carmen Garcia
Pastor)

Que dificil y complicado resulta el poder dilucidar lo mas oportuno y prudente
para el trato, relacion, interaccion con cualesquiera de las personas, sin entrar
en detalles de su situacion, capacidades, apariencias, condicion, permitiendo y
facilitando un interactuar espontaneo, natural, incluyente, en donde los
prerrequisitos no cuenten o sean ignorados; porque eso facilitaria el podernos
desenvolver con seguridad y simpleza, en cualquier momento, circunstancia o
suceso.

La alteridad del otro permanece como reabsorbida en nuestra identidad
y la refuerza todavia mas; la hace, si esto es posible, mas arrogante, mas
segura y mas satisfecha de si misma. A partir de este punto de vista,

el loco confirma y refuerza nuestra razoén; el nifio, nuestra madurez;

el salvaje, nuestra civilizacion; el marginal, nuestra integracion; el
extranjero, nuestro pais; y el deficiente, nuestra normalidad.

Larrosa y Pérez de Lara, 1997 2

G. Familia

A continuacion se aborda y presenta lo relativo a lo que se ha definido como
familia, porque es el primer ente o institucion que acoge, es la encargada o
responsable de propiciar la atencién y resguardo a un nuevo ser humano para
que logre su desarrollo y formacion como persona no importando su situacion o
condicion.

Dando algunos detalles de lo que le corresponde realizar de acuerdo a
diferentes perspectivas y estudios.

Pero resulta importante iniciar estas definiciones y aportes, primero, con
algunas descripciones que se han dado en relacién a como ha ido cambiando
la familia a través de la historia, las épocas y diferentes culturas. Tomado de El
Origen de la Familia, la Propiedad Privada y el Estado, de F. Engels, 1891.

Hasta 1860 ni si quiera se podia pensar en una historia de la familia. Las
ciencias historicas hallabanse... bajo la influencia de los cinco libros de Moisés.
La forma patriarcal de la familia.

(... ) A lo sumo se admitia que en los tiempos primitivos podia haber habido un
periodo de promiscuidad sexual. ...a parte de la monogamia se conocia la
poligamia en Oriente y la poliandria en la India y en el Tibet; pero estas tres
formas no podian ser ordenadas histéricamente de modo sucesivo, sino que
figuraban unas junto a ofras sin guardar ninguna relacion. ...en algunos

2 Larrosa y Pérez de Lara; citados por Skliar, 2002; revista (electrénica) Educ. Soc. vol.23 no. 79,
Campinas, Brasil, agosto 2002; Alteridades y Pedagogias. O... jy si el otro no estuviera ahi?. Pag. 7.



35

pueblos del mundo antiguo y entre algunas tribus salvajes aun existentes la
descendencia se cuenta por linea materna, ... la tnica valida, y que en muchos
pueblos contemporaneos se prohibe el matrimonio dentro de determinados
grupos mas o menos grandes.

De una parte, esta la produccion de los medios de existencia, de los productos
alimenticios, de ropa y de vivienda y de los instrumentos que para producir todo
esto se necesitan; de otra parte, la produccion del hombre mismo, la
continuacion de la especie. El orden social en que viven los hombres de una
época o un pais dados, esta condicionado por esas dos especies de
produccion: por el grado de desarrollo del trabajo por una parte. Y de la familia
por otra. Cuanto menos desarrollado esta el trabajo, mas restringida es la
cantidad de sus productos y, por consiguiente, la riqueza de la sociedad, y por
tanto con tanta mayor fuerza se manifiesta la influencia dominante de los lazos
de parentesco sobre el regimen social...

...La sociedad antigua, basada en unidades gentilicias, salta hecha ariicos a
consecuencia del choque de las clases sociales recién formadas; y su lugar lo
ocupa una nueva sociedad organizada en el Estado y cuyas unidades basicas
no son ya gentilicias, sino unidades territoriales; se trata de una sociedad en la
que el régimen familiar esta completamente sometido a las relaciones de
propiedad.

Julia Varela, hace un analisis de los aportes de Engels, en la revista Politica y
Sociedad; indica: El desarrollo de la familia esta ligado al de las artes de
subsistencia y al desarrollo de la organizacion gentilicia.

La monogamia es una forma de familia que, al igual que el Estado, no se basa
en condiciones naturales, sino en condiciones economicas, en conflictos entre
los sexos y entre las clases.

Engels parece esforzarse en introducir en su modelo de analisis una importante
variable a la que los estudios antropologicos de su tiempo concedian un papel
central: las relaciones de consaguinidad

De lo que la historia e inicios de la antropologia nos brindan, se conecta con lo
que la Psicologia y Ciencias de la Educacién expresan también en relacién a la
Familia y su quehacer.

De acuerdo a Forte, Ferrer y Gil, (1996; Bases Psicologicas de la Educacion
Especial , Pp, 414 a 418), explican en relacion a la familia, que

Las corrientes psicolégicas manejan mayoritariamente una definicion de la
familia que exige:

-convivencia residencial y comunitaria de, al menos, dos generaciones
(parental filial).

-Una estructura de parentesco que regula obligaciones y derechos relativos al
trato entre adultos (conyuges), jovenes (hermanos) y entre ambas
generaciones (padres e hijos).

-Legitimacion de la sexualidad marital, el intercambio de bienes econoémicos, la
intimidad, la proteccion, educacion y desarrollo personal de cada miembro.
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...Es un marco de referencia para entender la familia no como grupo estatico,
sino en perspectiva longitudinal, reconociendo la continuidad de una misma
unidad sociologica a través de fases que se van sucediendo con el transcurso
de los anos. La familia evoluciona a través del ciclo vital de los elementos
familiares, de tal forma ... Autores como Farber (1968) considera que ‘la
presencia de un retraso mental en una familia interrumpe el cambio de status y
roles”.

“la personalidad esta fuertemente condicionada por el entorno familiar y
constituye un referente constante en nuestra vida” (Milan 1,996)

La estabilidad familiar esta condicionada no sélo por los recursos econoémicos o
socioculturales sino principalmente por su estructura familiar (...)

La reaccion de los padres ante el diagnéstico variara... segun Hagamen (1980),
de acuerdo a:

A) La adaptabilidad de los progenitores que dependera de gran variedad de
factores: el retraso del nifio, la edad en que se reconozca, la dolencia y quién
la determine, los recursos disponibles para hacer frente a las necesidades
familiares y del enfermo, la personalidad de los padres, la estructura familiar, el
grupo cultural, nivel socioeconémico.

B) Quién, como y donde se ofrezca la primera informacion sobre el
diagnodstico. Esto influira de manera directa en las reacciones, emociones,
sentimientos y actitudes de los padres.

A continuacion se presenta algunas anotaciones de Agustin Duran Gervilla
(2004; Manual Didactico para la Escuela de Padres. Pp de la 35 a la 56),.

G.1 Funciones de la Familia

... Cumple ciertas funciones orientadas a unas metas determinadas para la
supervivencia de la especie como la perpetuacion de una cultura y sociedad
especificas...

-Proporcionar sentimientos de seguridad

-Ofrecer sentimientos de capacidad, autoestima y confianza..............

La familia educa el corazdn, los sentimientos.

Mantiene una relacion afectiva permanente.

Presenta los modelos basicos de identificacion.

Induce a la aceptacion personal y a reforzar el autoconcepto.

Se presenta como institucion mediadora, como puente entre el individuo y la
colectividad.

Puede colmar las necesidades afectivas del sujeto. Y por lo tanto prevenir
cualquier situacion emocional que desequilibre a la persona.

Es el centro de apertura del individuo a los demas, mediante el dialogo y la
prestacion de servicios cotidianos con quienes convive.

Es el ambito natural donde la persona se siente acogida, aceptada y
atendida.

Previsora de enfermedades de cualquier indole.



37

En la prevencion de problemas afectivos puede intervenir de la siguiente
manera:

Evitar rupturas bruscas en la relacion madre - hijo, padre — hijo, entre
hermanos;

Trato adecuado, prudente, delicado para cada miembro de la familia (no son
una posesion, ni se es duefio de nadie);
Observar las conductas y los cambios que se puedan dar en cualquier
momento o circunstancia.

Proporcionar la atencion necesaria de acuerdo a lo que sucede (de tipo
fisico o afectivo, arropar).

Responsabilizarse, buscar y proporcionar cualquier tratamiento que
requieran los hijos/hijas o cualquier miembro de la familia.

La Familia como agente especifico de Socializacion

o La familia no solamente proporciona aprendizajes, sino que facilita y
procura, ademas, la interiorizacion de esos elementos culturales que nos
ensena.

o Los Padres/Madres, son agentes socializadores no soélo cuando se
proponen incrementar las relaciones de los hijos con el entorno, sino
también siempre que interactuan con ellos.

o El grupo doméstico es el marco ideal para el “encuentro” de varias
personas que ponen en contacto su intimidad, se apoyan y se
enriquecen interiormente desarrollando y fortaleciendo el autoconcepto,
la autoestima y la seguridad interior.

o La interaccion familiar supone y significa un buen tratamiento relacional
porque exige una actitud directa, auténtica y profunda.

o Por otra parte, las pautas que rigen los distintos roles familiares son
pautas abiertas, dialogantes ya adaptables, lo cual tiene una singular
importancia para la recuperacion del hijo que sufre cualquier tipo de
dificultad.

G.2 Como puede facilitar la Familia la autoestima en el Nifio/Nifa

- Transmitirle (como espejo), desde la edad mas temprana, su valia, sus
progresos, con el simple acto de la mirada, la sonrisa.

- Que pueda sentir la satisfaccion de vincularse con los demas.

- Transmitirle el sentimiento de la singularidad de su persona, que puede
sentirse diferente y especial por ello, con sus caracteristicas que son
respetadas por los otros.

- Que aprenda el respeto y el reconocimiento hacia la valia de los demas.

- Darle el apoyo, los limites y las pautas para que pueda probar sus
habilidades, proponer sus ideas y manifestar sus motivaciones.

- Educarle en el esfuerzo y en el trabajo, como medios de alcanzar un éxito
posterior.

“El afecto de los padres no tiene sustituto valido con ninguno de los grandes
avances de la posmodernidad”
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Lo siguiente es un compendio de Thomas Barfield, (2000; Diccionario de
Antropologia Pp. 231 a 233).

George Meter Murdock (1949: 1) (....) "La familia es un grupo social
caracterizado por la residencia comun, la cooperacion econdémica y la
reproduccion (...)"

Lévi — Strauss, definid a la familia, mas o menos, como elemento constructivo
de la vida social (1963 a: 48-49)

Murdock con base en sus estudios de prospeccion de 250 sociedades
humanas representativas (1949: 1-2), llego a la conclusion de que el primer tipo
de organizacion familiar y el mas basico, era la familia nuclear, que
comprendia “un hombre y una mujer casados, con su progenie, aunque en
casos individuales una o mas personas podian residir con ellos...

A la familia Nuclear en nuestra sociedad se reconoce con exclusion de todos
los otros, aunque en diferentes partes se combinan con agregados mas
grandes.

‘Familia Compuesta: Es un grupo de familias nucleares vinculadas por un
coényuge comun, habitualmente un marido en un sistema de matrimonio
poliginico”. (Michael Rhum)

‘Familia Elemental: Es la que consiste de un esposo, una esposa y sus hijos”.
(Michael Rhum)

Familias extensas: Consisten en una serie multigeneracional de familias
nucleares que por lo general viven como un grupo doméstico comun, ...padres
e hijos casados, familia linealmente extensa. A la muerte de los padres los
hermanos permanecen juntos, familia colateralmente extensa. (Michael Rhum)

Familias Troncales: Son familias nucleares con el afadido de uno o mas
parientes que no forman su propia familia nuclear separada (etapa del ciclo
doméstico). (Michael Rhum).

También Kottak (“sf’; Antropologia P. 280) indica:
“...Familia de orientacion, es en la que uno/a nace y se cria”.

“...Familia de procreacion, formada cuando uno/a se casa y tiene hijos”.

En el diccionario de Microsoft (1993-2003) indica:

Familia (ciencias sociales), grupo social basico creado por vinculos de
parentesco o matrimonio presente en todas las sociedades. Idealmente, la
familia proporciona a sus miembros proteccion, compafia, seguridad y
socializacion.

“...La familia monoparental, en la que los hijos viven sélo con el padre o con la
madre en situacion de solteria, viudedad o divorcio”.
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Lluis Duch, (2002; Antropologia de la vida cotidiana. Simbologismo y salud.
Pp. 12, 14, 16, 21, 22) aborda la importancia de la familia en la formacion de la
persona, por lo que indica:

“(...) El ser humano en concreto es lo que son sus relaciones".

El acogimiento y el reconocimiento son imprescindibles para que el recién
nacido vaya adquiriendo una fisonomia auténticamente humana"... por lo tanto
la calidad de instalacion del ser humano se halla directamente vinculada con la
calidad de acogimiento y reconocimienfo que han experimentado y
experimentan desde el nacimiento hasta la muerte.

Desde una perspectiva antropoldgica, las estructuras de acogida permiten, en
la historia concreta de cada hombre y de cada mujer, la actualizacion de las
posibilidades latentes que son inherentes a la condicién humana, ya que una
de sus funciones mas importantes consiste en poner de manifiesto que el ser
humano, constructivamente, es capax symbolorum, es decir, que posee la
capacidad, en el presente (en cada presente), para rememorar el pasado y
anticipar el futuro con el objeto de instalarse adecuadamente en su mundo.

En las sociedades humanas, en medio de incesantes cambios historicos y
culturales, la socializacion, la identificacion, la afirmacion como diferente, el
empalabramiento, la anticipacion y la rememoracién simbdlicas sélo pueden
adquirir una existencia concreta mediante el acogimiento y el reconocimiento
que experimenta el ser humano a través de las estructuras de acogida.

(...) la familia como primera estructura de acogida ..., es la que permite...
decisiva instalacion de los individuos y grupos humanos en el espacio y tiempo.
... Célula social y cultural mas significativa, porque en ella y a través de ella han
tenido lugar las transmisiones mas influyentes, persistentes y eficaces para la
existencia humana.

Herder y Humboldt, indican de la familia: gran mecanismo que ha permitido
que los individuos, desde su primera infancia, fueran capaces de ir tomando
posesion del mundo de manera cordial y armoénica.

Cuando, por los motivos que sea, esta “gramatica de los sentimientos”, que es
la lengua materna... no resulta operativa, entonces acostumbra a hacerse
presente una descolocacion afectiva y efectiva del individuo en su propio
mundo, acompariada con frecuencia por la incapacidad de relacionarse con
fluidez consigo mismo, con los otros y con la naturaleza... pone de manifiesto la
experiencia cotidiana, ocasiona las patologias y distorsiones mas peligrosas y
deshumanizadoras.

G. 3 Familia Especial
Carmen Fortes y otros, (1996; Bases Psicologicas de la Educacion
Especial,Pp. 414 —416) detallan,
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Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo “enfermo”
reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares
son fuertes, el hecho contribuye a la union, y el hijo o se incorpora en el
seno de la familia unida o los lazos padre y madre se estrechan excluyendo
al nifio; cuando los lazos son débiles tiende a perjudicar al nifio. Otro factor
que interviene de manera especial es la clase social. Parece ser que las
familias de clase baja y las del medio rural tienden a aceptar mejor la
discapacidad que las de clase social alta y el medio urbano

...Tareas encaminadas a satisfacer las necesidades colectivas e
individuales de los miembros. Se pueden desglosar en nueve que se
especifican asi:

(1) funcion economica; (2) funcion de cuidado fisico; (3) funcion de
descanso y recuperacion; (4) funcion de socializacion; (5) funcion de
autodefinicion;

(6) funcién de afectividad; (7) funcion de orientacion; (8) funciéon de
educacion y (9) funcion vocacional. La diferencia esta en que cada una de
ellas es mas dificil de cumplir cuando se trata de atender al hijo con
discapacidad,

(familia y discapacidad)

A continuaciéon se indica lo que para el GLARP-IIPD, Grupo
Latinoamericano de Rehabilitacion, Participacidn, Integracion, Inclusion de
las Personas con Discapacidad, establece como aspectos importantes y
determinantes en la familia especial.

El ambiente familiar proporciona estimulos que ayudan a despertar o avivar
funciones dormidas. Es muy distinto un nifio desarrollado en un ambiente de
aceptacion en el que toda la familia se ocupa de él, a uno consciente o
inconscientemente rechazado.

Si la familia es multigeneracional, brinda la oportunidad del aprendizaje de
otras formas de relacionarse con personajes significativos en su seno: tios,
abuelos, etc.

En la formacion del caracter personal y en el desarrollo de la sociabilidad, la
familia desempena un papel de primordial importancia

“La familia es el medio natural entre la sociedad y el individuo, es la mas
estrecha crianza infantil”.

Familia considerada como “la unidad funcional de la sociedad”

...Al afecto inmediato que el nifio con limitacion tiene sobre sus hermanos,
sino también el efecto que ejerce sobre sus padres, asi como la actitud de
los hermanos hacia la limitacion en general.

“La estabilidad y continuidad de los lazos afectivos, brinda a los hijos la
seguridad que necesitan para encontrar su propia identidad”.

“‘El sentimiento de seguridad que la familia proporciona, permite el
autocontrol”
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Se dan cuenta que los profesionales y la sociedad esperan que ellos sean
los primeros educadores de sus hijos, no sabiendo qué rol deben adoptar y
lo que se espera realmente de ellos

‘Es el ambito familiar el mas propicio para estimular la progresiva
independencia y la competencia social de los hijos”.

El nifio debe adquirir habilidades y aprendizajes en varias areas, pero lo que
de veras importa es la estabilidad familiar...

Las familias de los nifios con discapacidad tienen unas necesidades
utilitarias instrumentales y psicologicas que van cambiando con el proceso
de desarrollo de la persona.

Las necesidades utilitarias, se refieren al tiempo y a la energia que necesita
todo el sistema familiar para satisfacer las funciones familiares que les son
asignadas.

Las necesidades instrumentales, se refieren a la informaciéon y a la
orientacion de las familias en distintas areas de la vida familiar, de los
servicios y de la educacion. Si a las familias se les proporciona formas de
afrontar los problemas de conducta, de favorecer el desarrollo y la
adquisicion de téecnicas terapéuticas, tendran mas tiempo y energia para
dedicarse a todos sus hijos.

Las necesidades psicologicas, se refieren a las necesidades que tienen
todos los miembros de la familia para comprender al nifio y su situacion, sus
propios sentimientos y reacciones, y los de las otras personas asi como las
implicaciones de la discapacidad y los procesos de adaptacion.

Otros aportes en relacién a lo que significa el ser familia especial, son,

El nacimiento de un nifio sano inspira un sentimiento de virilidad en el
hombre y un sentido de plenitud y bienestar en la mujer. Otro factor de
importancia es el deseo de prolongar su descendencia. Asi pues, el
nacimiento de un nifio no es simplemente la creacion de otro ser, sino que
puede decirse, en un sentido muy real que los padres se "reproducen” a si
mismos cuando traen un hijo al mundo (Kew. S, 1975).

Tales expectativas sufren casi inevitablemente alguna modificacion cuando
nace un hijo discapacitado, porque en la crisis que se plantea tras el
descubrimiento de la deficiencia del hijo, el elemento crucial no es el
trastorno mismo, sino la derrumbe de las expectativas paternas. Flga.
Ximena Serpa Laura Gutiérrez.

O sea que la familia ha jugado y sigue jugando un papel primordial e importante
en la formacién, validacion, seguridad, acogimiento, resguardo, de la persona,
sin importar sus capacidades, apariencia, situacion y circunstancias en que y
como nace o se desarrolla. Pero resulta ser la punta de lanza para que la
persona 0 miembro de ella que nace o adquiere alguna diferencia marcada
como discapacidad logre estabilidad emocional, que le permita incluirse dentro
de su contexto educativo, cultural, social, laboral.

Asi como la forma como afronte las necesidades que se le presentan para que
busque las alternativas o cree las soluciones necesarias, propicias para que



42

desarrolle las capacidades que posee, sea incluida en el medio en donde se
desenvuelva y se pueda tener una concepcion diferente, singular y propicia de
sus diferencias para no crear barreras, rechazos, discriminaciones,
indiferencias y exclusiones.

Forjando y formando una personalidad, en el hijo, hija, nieta, nieto con
diferencias particulares, lo mas estable, con capacidad para afrontar la
frustracion y adversidades que se le presenten en cualquier ambito, momento,
situacion o contexto. Para lograr ser lo mas independiente y feliz posible con lo
que cuenta, es y en su contexto; sabiendo aprovechar las condiciones del
medio en donde se desenvuelve y vive.
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SEGUNDA PARTE:
Herramientas de la antropologia social en el contexto de las limitaciones
en la actividad de aprendizaje

En este segmento del trabajo realizado se presentan temas que tienen mucha
relacion y que van unidos al sentir, manifestarse, vivir, convivir e
interrelacionarse del grupo de la poblacion que fue tomada como base para la
investigacion, lo que permite introducirse un poco mas al contexto y a los
diferentes situaciones que se presentaron, porque se tomd en cuenta la forma
como se identifican las personas al relacionarse con las limitaciones que se
han visto y vivido como discapacidad, asi como han manejado estas mismas
limitaciones en el diario vivir; lo que ha propuesto la misma poblacion para
poderles hacer accesible la educacion y la participacion en la misma
comunidad y sociedad; por ello se establece el involucramiento de la
Antropologia como generadora de este causal, y se explican los términos de:
Identidad; Inclusion y Solidaridad; Practicas Cotidianas; Representacion
Social; Semiologia e Interpretacion y la Historia de la Educacion Especial.

A la vez que se aprovecha con las herramientas de la Antropologia el poder
dejar plasmada la informacién proporcionada por las personas que laboraron,
laboran y estan unidas o ligadas a lo que ha sido la Educacién Especial en la
cabecera departamental de Quetzaltenango.

A. ldentidad

Al ver la posibilidad de que los seres humanos armonicemos en nuestro
convivir e interrelacionarnos de forma positiva, creativa con aceptacion y
solidaridad, respetando las diferencias; se establece que hay una actitud,
pensamiento, forma de concebirse que es importante para lograr el conectarse
con lo que difiere de nosotros, o con quienes se cree que son extranos, raros,
fuera de lo comun.

Por eso se explica lo que significa identidad que es el constructo que hace el
poderse vincular, unir y acercar mejor a quienes estan cerca para verlos e
incluirlos. Presentando a continuacion diferentes enfoques, percepciones y
concordancias de ello.

“ Sea usted, mismo, incluso con sus defectos. No pretenda representar ningun papel, no
finja: sea usted mismo... un poquito mejorado, pero manteniendo su identidad”
J. A. Vallejo Néjera ®

Jesus Garcia — Ruiz, (1992; Historias de nuestra historia, Pp. 236-237)
comenta:

(...), Ericsson plantea que la identidad se traduce por la definicion de si, es
decir por las caracteristicas que los individuos perciben, identifican y reivindican
como propias y a las cuales valoriza como lugar de reconocimiento. Cuatro
son los niveles a tener en cuenta: la confianza en si mismo, la integracion del

3 Vallejo Njera; citado por Castanyer, 1998; La Asertividad: expresion de una sana autoestima. Edit
desclée de Brouwer, S.A. Pag. 69. Bilbao, Espaia.



44

Yo, el caracter estable de los elementos individuales y la adhesion a los valores
de un grupo y a su identidad. La identidad asi planteada, hace referencia a una
sintesis de componentes diversos que incluyen los elementos integradores de
las caracteristicas personales y de valores sociales.

Se presenta lo que han escrito en relacion a la identidad personal y social,
partiendo de que existe una interconexién fluida y que es dificil determinar su
formacion, pero que sufre cambios y adaptaciones.

Del libro de Rosa, Belleli y Bakhurst (2000; Historia e Identidad Nacional, en
Memoria colectiva e identidad nacional Pp. 32, 37 — 51), se extrae:

(...) La idea de “uno mismo” no puede surgir sin la idea del “otro”.

Ricoeur [mencionado por Balleli]... al referirse a la identidad distingue entre dos
términos derivados de dos palabras latinas: idem (“igualdad”) e ipse
(“mismidad”). La igualdad se refiere al mantenimiento de la identidad de una
cosa a través del tiempo (a= a independientemente del tiempo transcurrido),
mientras que la mismidad no es soélo un proceso de igualdad légica, sino que
presupone la existencia continua de un sujeto de la accion moralmente
implicable, el mismo sujeto de la accion que permanece a traves del tiempo.

La identidad relaciona a un sujeto con otros, considerandolos como
compartiendo atributos o como pertenecientes a un mismo grupo (Turner,
1985; Turner y Oakes, 1986) (...) produciendo en el individuo un sentimiento
de pertenencia a una entidad superior, compartiendo sistema de valores,
motivaciones y sistemas de categorizacion.

(...) no son actos que develen una forma de ser, sino que manifiestan la forma
de estar de ese sujeto en ese momento determinado y ante las personas y las
circunstancias ante las que se halla entonces.

(...) El recuerdo nos hace pervivir, mientras que el olvido hace posible el
cambio. Se establece asi una dialéctica innovacion-cambio que involucra a la
memoria y en la que lo propiamente identitario sale a la superficie como
argumento retorico.

(...) Pero esta identidad, esta forma de ser, se da en el lenguaje, en la literatura,
que, en definitiva, es una forma de comunicacion que tiene, entonces, una
dimension retérica, y cuya funcién es persuadir sobre lo que se es y lo que se
debe ser.

(...) La representacion social de un objeto puede ser el fundamento de
sentimientos de cohesién del grupo en un particular contexto historico, y
contribuyendo asi a la constitucién de su identidad...

(...) La identidad es imposible sin memoria.

Pero el hecho de que la identidad sea un “constructo” no la convierte
inmediatamente en una entidad meramente imaginada, sino que llega a
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hacerse real a través de su influencia sobre las acciones que lleva a cabo el
individuo que es el sujeto de esa identidad.

Si la identidad es un constructo tenemos que explorar las bases sobre las que
descansa. ...examinando algunos modos en que los recuerdos del pasado
contribuyeron a la creacion de la identidad.

Para que una entidad pueda tener autoconciencia precisa de una
representacion de si misma. Tal representacion es tanto una imagen, un
concepto de si mismo, como un conjunto de recuerdos sobre su propio ser.
Pero, ademas, lo primero es imposible sin lo ultimo; por tanto, los recuerdos
son lo primero en lo que nos tenemos que fijar.

De acuerdo a Antonio Gallo, (1978; Identidad Nacional. Pp 12-15) a
continuacion se presenta como €l explica la identidad.

Existen pues dos conjuntos de relaciones humanas que establecen la
identidad: el uno identifica al individuo consigo mismo, el otro lo identifica con
el grupo humano de su circunstancia. El primer conjunto nos da la identidad
personal, el segundo la identidad de grupo.

El hombre cuya ‘identidad en si”, e ‘identidad con el grupo”, estén bien
establecidas, es también un hombre seguro, porque es consciente de los
valores personales y de su grupo. Sobre esta seguridad primordial se fundan
las buenas relaciones interpersonales, para una convivencia comprensiva y
pacifica.

Al identificarse con el grupo, un individuo “se reconoce” como participe del
mismo por la comunidad de valores, principios de conducta, medios de
comunicacion, etc. ...Y como contraparte, el grupo lo acepta y lo reconoce
como uno de sus componentes.

Nuestro planteamiento a favor de la ‘identidad-con” el grupo tiene como
objetivo ultimo el de asegurar el contexto antropoldgico, sociolégico y cultural
en el cual el individuo humano puede establecer, con plena libertad y riqueza
de participaciones, su presencia en el devenir historico.

Este “contexto-antropoldgico”, no solo se da como “condicion” necesaria para la
existencia del ‘individuo-identificado-en si”, equilibrado, feliz, y capaz de
promover también el bienestar de sus semejantes, sino que constituye el
liquido semidtico que nutre la personalidad, la enriquece de experiencias
colectivas, culturales, psicologicas, sociales y politicas.

En estas interrelaciones de la persona humana, y en el dialogo, se realiza el
intercambio que dignifica al individuo entre sus semejantes.

Gilberto Jiménez, (1997; Materiales para una Teoria de las ldentidades
Sociales. Pp 2-25) trae a locucién los planteamientos de algunos
investigadores en este campo, asi como sus propias ideas y analisis:

(..) la identidad se atribuye... a una unidad distinguible, cualquiera que ésta sea
(roca, arbol, individuo o un grupo social). “En la teoria filosofica” — dice
D.Heinrich -. “la identidad es un predicado que tiene una funcién particular; por
medio de €l una cosa u objeto particular se distingue como tal de las demas de
Su misma especie”.
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(...) Las personas no solo estan investidas de una identidad numérica, como
las cosas, sino también...de una identidad cualitativa que se forma, se
mantiene y se manifiesta en y por los procesos de interaccion y comunicacion
social, indica Habermas.

Toda identidad (individual o colectiva) requiere la sancion del reconocimiento
social para que exista social y publicamente.

Alberto Melucci, elabora una tipologia elemental,...con 4 posibles
configuraciones identitarias:

1- Ildentidades segregadas, cuando el actor se identifica y afirma su
diferencia independientemente de todo reconocimiento por parte de
otros.

2- ldentidades Heterodirigidas, cuando el actor es identificado y reconocido
como diferente por los demas, pero él mismo posee una débil capacidad
de reconocimiento autonomo.

3- Identidades etiquetadas, cuando el actor se autoidentifica en forma

autbnoma, aunque su diversidad ha sido fijada por otros.

Identidades desviantes, ..existe una adhesién completa a las normas y
modelos de comportamiento que proceden de afuera, de los demas;
pero la imposibilidad de ponerlas en practica nos induce a rechazarlos
mediante la exasperacion de nuestra diversidad

4

(...) La identidad no es una esencia, un atributo o una propiedad intrinseca del
sujeto, sino que tiene un caracter intersubjetivo y relacional. Es la
autopercepcion de un sujeto en relacion con los otros; a lo que corresponde, a
Su vez, el reconocimiento y la “aprobacion” de los otros sujetos. ...la identidad
de un actor social emerge y se afirma soélo en la confrontacion con otras
identidades en el proceso de interaccion social, la cual frecuentemente implica
relacion desigual y, por ende, luchas y contradicciones.

(...) La idea misma de “distingdibilidad supone la presencia de elementos,
marcas, caracteristicas o rasgos distintivos que definan de algun modo la
especificidad, la unicidad o la sustituibilidad de la unidad considerada.

[Los elementos diferenciadores pueden ser ]

1) la pertenencia a una pluralidad de colectivos (categorias, grupos, redes y
grandes colectividades),

2) la presencia de un conjunto de atributos idiosincrasicos o relacionales, y

3) una narrativa biografica que recoge la historia de vida y la trayectoria social
de la persona considerada.

(...)La identidad es el valor central en torno al cual cada individuo organiza su
relacion con el mundo y con los demas sujetos (...)

...Al concepto de identidad, implican I6gicamente como corolario la busqueda
de una valorizacion de si mismo con respecto a los demas.

..Los actores sociales —sean individuales o colectivos- tienden, en primera
instancia, a valorar positivamente su identidad, lo que tiene por consecuencia
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estimular la autoestima, la creatividad, el orgullo de pertenencia, la solidaridad
grupal, la voluntad de autonomia y la capacidad de resistencia contra la
penetracion excesiva de elementos exteriores.

(...) Puede tener también una representacion negativa de la propia identidad,
sea porque ésta ha dejado de proporcionar el minimo de ventajas y
gratificaciones requerido para que pueda expresarse con éxito moderado en un
determinado contexto social (Barth), sea porque el actor social ha introyectado
los estereotipos y estigmas que le atribuyen.

(...)la percepcion negativa de la propia identidad genera frustracion,
desmoralizacion, complejo de inferioridad, insatisfaccion y crisis.

(...) Las identidades sociales requieren, en primera instancia y como condicion
de posibilidad, de contextos de interaccion estables constituidos en forma de
‘mundos familiares” de la vida ordinaria, conocidos desde dentro por los
actores sociales no como objetos de interés teorico, sino con fines practicos.

Se ha tomado en cuenta la teoria de la identidad, la que define, explica y hace
vislumbrarla mejor. Asi como permite comprender la accion e interaccion
social; como también permite a los actores ordenar sus preferencias y escoger
ciertas alternativas; por lo que Melucci define la identidad como “la capacidad
de un actor de reconocer los efectos de su accion como propios y, por lo tanto,
de atribuirselos.

(...) Por lo que toca a la interaccion(...)se forma, se mantiene y se modifica la
identidad...una vez constituida, ésta influye, a su vez, sobre la misma
conformando expectativas y motivando comportamientos.

La “accion comunicativa” es un caso particular de interaccion (Habermas)

(....) Comunicarse con otro implica una definicién, a la vez relativa y reciproca,
de la identidad de los interlocutores: se requiere ser y saberse alguien para el
otro, como también nos forjamos una representacion de lo que otro es en si
mismo y para nosotros (Lipiansky).

(...) El concepto de identidad no sélo permite comprender, dar sentido y
reconocer una accion, sino también explicarla.

(...) El concepto de identidad tambien se ha revelado util para la comprension y
explicacion de los conflictos sociales, bajo la hipdtesis de que en el fondo de
todo conflicto se esconde siempre un conflicto de identidad.

Lo que a continuacion se presenta es tomado del documento la Identidad
cultural y Educacion: una relacion necesaria, de Amauris Laurencio. (CEPES)
Indica A. Cristébal (1995: 97) que, “la identidad comienza a manifestarse en el
momento en que nos percatamos de las diferencias”.

Para los autores Arias, Castro y Sanchez (1998: 37) la identidad “es un
proceso de formacion y transformacion, un proceso abierto, inacabado (...) y
ese espacio convertido en una pradera dispuesta a recibir todas las lluvias, los
vientos y las brisas, las semillas venidas de todas partes, sobre el fundamento
de una capacidad de seleccion que asimila las influencias provechosas y se
cierra a los que pudiera dafiarnos”.



48

(...) Es diferenciacion hacia fuera y asuncion hacia adentro. Existe la identidad
cuando un grupo humano se autodefine, pero ademas es necesario que sea
reconocido (...)

(...) es producto del devenir histérico y atraviesa distintas etapas;
continuamente se esta reproduciendo, situacion que le permite desarrollarse y
enriquecerse o debilitarse (...)

(...) Se refleja en la vida cotidiana y en la cultura popular y adquiere vuelos a
traves de la creacion intelectual del grupo portador.

La identidad de un grupo no significa completa homogeneidad entre sus
miembros, ella no niega la diversidad, la heterogeneidad en su seno; aunque
predomine lo comun como regularidad.

De acuerdo a Marc Augé, (2004; ¢ Por qué vivimos?; Pp.61- 99), presenta las
concepciones de diferentes lugares del Africa en donde realizd estudios
etnograficos, refiriendose al lenguaje psicoanalitico, que no ha dado resultados
convincentes, pero permite, al rechazar las asimilaciones...”insistir en la
pluralidad e inestabilidad de la personalidad, en el paso obligado por la
alteridad para construir la identidad, y en la necesidad de instancias
mediadoras para garantizar cierta coherencia a la relacion del yo consigo
mismo, al igual que a la del yo con el otro.

(..) Pues la persona solo puede aprehenderse en acto y solo puede definirse en
relacion con los acontecimientos que la ponen en tela de juicio, de modo
bastante literal’.

Ademas también indica, que, “En algunos casos, este vinculo del cuerpo
individual con el cuerpo social se inscribe en el propio cuerpo (circuncision,
escision, escarificacion, etcétera) que significa a la vez la identidad individual y
la relacion con los demas, precisamente por la relacion con los demas”.

(...) Establece identidades relativas (relativas a la vida familiar, la vida afectiva,
la vida politica, la vida profesional), identidades que suponen el establecimiento
previo de vinculos con otros, con ciertas categorias de otros: padres, parejas,
conciudadanos, colegas. Poder crear este vinculo con los otros es la condicion
necesaria para crear la identidad, las identidades.

Rosa, Bellelli y Bakhurst, (2000; Memoria colectiva e identidad nacional. Pp.
29, 81), mencionan, que: (...) “podremos decir que la historia nos construye a
‘nosotros” tanto como nosotros construimos a la historia. De este modo, una
historia asi construida es uno de los elementos que contribuye a conformar la
identidad de las generaciones sucesivas”.

Por las adaptaciones o interrelaciones es que suceden cambios o0
transformaciones en las identidades, ya que se desarrollan respuestas que
permiten que se acondicionen a las necesidades presentadas, pero se
conserva lo esencial de la vieja identidad.
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(...) No resulta sorprendente que sentimientos de identidad y modos de ser
colectivos tengan una gran capacidad de permanencia, a pesar de los cambios
culturales, sociales y politicos bastante radicales.

Augé, Cazali, Garcia-Ruiz, Lépez (1999; Accion colectiva, movimiento social e
identidad politica. Pp. 35, 50) sehalan que:

(...) los trabajos elaborados en la perspectiva de Claude Levi-Strauss,
muestran como las identidades son labiles y aparecen como funciones
inestables y dinamicas; estan situadas en contextos socio-historicos, en
circunstancias particulares (lugares y momentos) , a los roles sociales , a las
relaciones establecidas por sujetos. No obstante, las identidades estan
implicadas -e implican- funciones importantes desde el punto de vista tanto de
la persona como de la sociedad,

(...) La identidad no es una realidad sustantiva, un atributo inmutable del
individuo, de las colectividades, de la nacion. Muestran también que la imagen
y la “estima de si”, las identidades comunitarias o politicas, se elaboran en los
procesos de interaccion de los individuos, de los grupos sociales y de los
espacios nacionales. (...) -quienes modifican la “auto-imagen” en funcién de las
clases de edad, de la posicion sociopolitica que puede ocupar, de las multiples
adscripciones a que puede referirse y de los intereses estratégicos que estan
en juego- y con los grupos y las sociedades, para quienes la redefinicion

permanente de identidad constituye un “enjeux” permanente.

En relacion a lo que explica Jesus Garcia — Ruiz (1992; P 243) identidad en
este caso se retoma como la adscripcion al grupo o poblacion que es el eje o
centro de la investigacion, por lo tanto, las Personas con alguna deficiencia en
la habilidad del aprendizaje. Porque al sentirse parte de, o integrante de,
facilita el poder presentar y desenvolverse con mas naturalidad, espontaneidad
y simpleza, lo que podria favorecer el involucrarse en cualquier tipo de
interrelacion, y ayudaria a que las diferencias se tomen como caudal,
acomodandose de mejor manera a las situaciones que se presentan y poder
buscar el apoyo, atencion para integrarse a cualquier suceso social.

Identidad, pertenencia, adhesién, son conceptos fundamentales para la
comprension de la realidad en la que puedan vivir las personas. Se trata de
conceptos que hacen referencia a una de las preocupaciones fundamentales
de los hombres y mujeres de nuestra época y en este sentido no son “una de
las tantas preocupaciones intelectuales” académicas de las ciencias sociales,
sino que se trata de preocupaciones existenciales, irreversibles, que definen e
identifican a hombres y mujeres, y a través de las cuales —hombres y mujeres-
estan comprometidos para asociarse con otros semejantes pero diferentes.

B. Inclusion y Solidaridad

Como la contra parte a prejuicio — discriminacion, discurro en que se encuentra
lo que es INCLUSION - SOLIDARIDAD, porque han sido tomados en cuenta,
empleados y usados tanto dentro de lo que es la familia, el aspecto educativo,
social y cultural, como en general con y dentro de otras realidades o partes en
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donde se involucran (o se pueden involucrar) las personas para entender como
se maneja en esta realidad, qué la aprueba, valida y promueve, en particular a
la persona con diferencias especificas en el aprendizaje.

Por lo que seguidamente se explicaran estos términos.

Lady Meléndez, (2,002; La inclusién escolar del alumno con discapacidad
intelectual P. 41) expresa:

La inclusion, por su lado, responde a un concepto ideologico que
universalmente aspira a que todos los habitantes de este planeta — con
discapacidad intelectual o no — podamos ejercer nuestros derechos y gozar de
una vida con calidad; accediendo equitativamente al espacio de las
oportunidades.

“Punto de partida mas que como punto de referencia”.

Inclusién - excluyente: expresion de Carlos Skliar (revista voces en el
silencio, P. 7), que utiliza para explicar el proceso por medio del cual, un grupo,
sector, sujeto a partir de practicas especificas se le incluye dentro de alguna
institucion, experiencia, actividad pero de forma senalada, forma de inclusion
pero que por sus acciones y formas es mas de expulsion.

Ampliandolo y profundizando mas acerca de ello en los siguientes parrafos:

(...) Los procesos de exclusion e inclusion acaban por ser muy parecidos entre
si, siendo entonces la inclusion un mecanismo de control que no es la
contracara de la exclusion sino que lo substituye. La inclusion puede pensarse,
entonces, como un primer paso necesario para la requlacion y el control de la
alteridad.

Y acabamos reduciendo toda alteridad a una alteridad proxima, a algo que
tiene que ser obligatoriamente parecido a nosotros, o al menos previsible,
pensable, asimilable. Asi es que hacemos del otro un simulacro, un espectro,
una cruel imitacion de una no menos cruel identidad “normal”. Por ello creo
que el binomio exclusion/inclusion no nos deja respirar, no nos permite vivir la
experiencia de intentar ser diferentes de aquello que ya somos, de vivir la
diferencia como destino y no como tragedia (....)

(...) el problema de la diferencia y la alteridad es un problema que no se somete
al arbitrio de la division entre escuela comun y escuela especial: es una
cuestion de la educacion en conjunto: esto es: o0 se entiende la educacion
como una experiencia de conversacion con los otros y de los otros entre si, o
bien se acaba por normalizar y hacer rehén todo lo ofro en términos de un
‘nosotros” y de un “yo” educativo tan improbable como ficticio (...) una
conversacion que, como dice Jorge Larrosa (2002), sirva para mantener las
diferencias, no para asimilarlas.

B.1 Formacion de la Solidaridad

(...) La dignidad del hombre: se trata de alguien quien sin renunciar al
ineludible asentamiento en la instintividad, sin embargo jamas alcanzaria la
estatura de persona humana en el sentido mas pleno de la expresion si
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Solo dispusiera de los recursos que de ella se derivan. (Lluis Duch,
Antropologia de la vida cotidiana. Simbologismo y salud; 2001, P. 12)

Martha Schoron, (2002; Discapacidad, una mirada distinta una escucha
diferente. Pp. 60) explica que parte de esa inclusién, para que realmente
permita la incorporaciéon de todos/todas a la vida comun y corriente, sin
hacer excepciones, porque al final todos somos diferentes, unicos, diversos,
con limitaciones y con excepcionalidades es necesaria la formacion de la
solidaridad que se inicia desde que se nace, a lo que expone:

La funcion de amparo en términos psicologicos permite proveer de apoyo
yoico, en el estadio de la dependencia absoluta, con anterioridad a que se
afirme la integracion del yo. “Ese amparo es el amparo fisico al infante y es
una forma de amor”.

(...) Los primeros meses, el bebé no solamente toma el alimento para su
crecimiento sino también mama las palabras, caricias, se aferra al
psiquismo materno para construir su propio psiquismo.

Menciona que Bion, en el articulo Teoria del Pensamiento. Los “elementos
beta” —dice- son las emociones de transformarse en datos para ser
sofiados, imaginados o pensados y los ‘elementos alfa” es la
transformacion de esas emociones primarias en datos para ser procesados
gracias a la accion de la funcion materna que posibilita transformar los
elementos beta en alfa. Estos luego seran incorporados por el bebé como
una funcion propia, es decir transformando sus emociones intolerables, en
datos para ser pensados, imaginados o reprimidos. Bion la llama ‘la
capacidad de reverie de la madre”.

(...) Si la madre tiene la capacidad de ser continente y de recibir cualquier
emocion del bebé (odio, violencia, envidia) y transformarla en comprension,
esa funcion sera luego incorporada en el bebé, como una funcion basica
para su capacidad de conocer y de conocerse a si mismo.

(...) No alcanza con una madre suficientemente buena (...Winnicott) es
necesario “una madre suficientemente hermosa”, que disfruta en mostrar
ese bebé suficientemente hermoso también.

(...) Esta experiencia unica, especial y estructurante que posibilita que ese
bebé, deje de ser un simple animalito(...) para luego transformarse en un
Sujeto...

(...) Encuentros primarios, son cimientos basicos para la estructuracion
psiquica. Se da en toda relacion humana (...) también pueden haber
desencuentros.

Lady Meléndez (2002; Pp.105 - 113), cita también a algunos investigadores
que hablan en relacién a la formacion de la seguridad, solidaridad, ademas
de lo que ella aporta:
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El apego consiste en la vinculacion afectiva, estable y consistente que se
establece entre un nifio y su madre, como resultado de la interaccion entre
ambos (Vargas y Polaino-Lorente, 1996)

(...)"y, el lazo que asi se vincula, tiene un caracter irreversible que afectara
todo el proceso de desarrollo del niio”. Keye también lo reafirma, al decir
que “tiene un efecto multiplicador sobre todos los aspectos del desarrollo y
sobre todas las forma de relacion futura del nifio”.

Howe indica: La figura del vinculo y la relacién que tiene con el bebé actua
como un marco en el que el bebé puede primero sentirse emocionalmente
seguro y luego ontolégicamente potente. Empieza a estructurar y a
organizar su propia experiencia haciendo uso del andamiaje psicologico y el
enrejado experiencial inicialmente facilitado por su madre.

(...) “La insensibilidad o ausencia materna pueden provocar en el nifio
alteraciones en el desarrollo emocional, intelectual, verbal, social y fisico
dificiles de revertir’. A lo que Howe también agrega referente a los
problemas de relacion entre la madre y el bebé, ‘pueden tener un efecto a
largo plazo en la personalidad de un individuo, en la competencia social y la
capacidad de enfrentarse y sostener relaciones intimas. (...) No sélo
influyen en nuestro desarrollo las demas personas y las relaciones que
tenemos con ellas, sino que las experiencias que de ellas tenemos son
criticas para la formacion del sentido del yo y de las cualidades del ser
humano.

Bowlby: “Cualquier cosa que la madre no consiga reconocer en el pequefio,
éste probablemente no consiga reconocerlo en si mismo”.

Por lo que se historiza “a alguien sin un yo autodeterminado, indefenso
frente a las elecciones y las decisiones que otros toman, aun cuando se
trate de su propia vida”.

La variabilidad del comportamiento adaptativo y desadaptativo depende de
las oportunidades y restricciones que el ambiente dé a las personas, y del
mundo que comparte con otros, no asi del diagndstico de discapacidad.
Cuyos comportamientos mas sefalados son: -Evitaciéon de la actividad
[pasividad], -Falta de control, -Sumision, -Mimetismo, -Frustracion
[intolerancia a ella o mantenerse en ella], -Hiperactividad, -Labilidad
emocional, -Estrés, -Ansiedad, -Pobre autoconcepto [baja autoestima]

Si cada sociedad hace y establece su cultura, se puede armonizar e incluir
a la discapacidad dentro de ella por razones de derecho y de justicia social
y humana.

La solidaridad, como indica José Maria Barrio Maestre, “constituye una
inclinacién natural humana, de lo que se ocupa la antropologia antes que la
ética- el pensar que la suerte ajena también es la mia... nuestro futuro es
interdependiente”.

(...) Es una condicién inherente al yo, .. aquello que hace posible y
necesario que la persona se viva a si misma instada por la existencia ... de
una identidad semejante.
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(...) Cada persona posee una individualidad irresoluble, un originario en-si,
pero que desde-si, converge con otros.

Solo quien preserva buenas dosis de vida interior puede relacionarse
creativamente con los demas, apreciar lo valioso que hay en ellos; en fin,
crecer él, y ayudar a que crezcan los otros.

(...) La relacion del yo consigo mismo puede revestir, a su vez, dos formas:
una destructiva y otra constructiva. Ambas posibilidades quedan bien
atendidas, respectivamente con las expresiones “yo solitario” y “yo solidario”
(...) el yo solidario busca el enriquecimiento de si propio mediante una
soledad que es estacion, plataforma y palanca para la apertura al otro.

Asi mismo el incluir lo que es la solidaridad nos dara una perspectiva mas
profunda que permita tener una visidbn del otro diferente pero real y
necesitado de formar parte de una familia y comunidad, por lo que se
transcriben algunos aspectos redactados por José Maria Barrio Maestre, en
el documento Antropologia de la Solidaridad, en donde resalta las opiniones
de otros, aportadas sobre el mismo tema.

La antropologia clasica (Firth, Malinowski, Gauss), analizando las
practicas de los pueblos agrafos, ha destacado el papel que la solidaridad
grupal y el espiritu comunitario que fueron teniendo en las diferentes
actividades conducentes a lograr la supervivencia de las culturas.

(...) La Antropologia filoséfica ilustra una vocacion solidaria inscrita en las
entretelas mas originarias de su textura ontologica. La apertura al otfro no es
ni mucho menos una dimension marginal de lo que somos. Y ello por varias
razones.

En primer término, porque tenemos raices. Nuestro ser esta radicado en
algo que lo trasciende,( ....) Hemos sido llamados al ser por Otro.

(...) Constituye una inclinacion natural humana —y de ello se ocupa la
antropologia antes que la ética — el pensar que la suerte ajena también es la
mia y que, al igual que comparto un pasado comun con otros congéneres,
nuestro futuro es interdependiente.

(...) Solo me hago cargo de mi mismo como "yo" en relacion, llamémosle
dialéctica, con un "ta".

(...) Cada persona posee una individualidad irresoluble, un originario en-si,
pero que desde-si, converge con otros.

El "nosotros” real no es una abstraccion sino una expansion del yo, una de
Sus versiones o facetas, al tiempo que una amplificacion de él.

(...) Con las variantes que en cada caso determine el contexto socio-
histérico, el voluntariado —que siempre ha existido, aunque quiza no con las
caracteristicas sociologicas que hoy detectamos— es uno de los signos mas
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relevantes de la capacidad, siempre renovable, que la civilizacion humana
tiene de regenerarse y crecer.

Por lo anteriormente expuesto concluyo que la Familia resulta ser un
término polisémico, por lo que es dificil establecer concretamente lo que es
y como lo interpretan de acuerdo a las diferentes sociedades, funciones e
importancia que se le establezcan.

Pero como primer medio cercano o inmediato, asi mismo por ser la que
concibe, educa, mantiene, forma en valores, creencias y habilidades para la
interrelacion con otras/ otros, como familias de parientes, de vecinos, de
amigos de similares.

Los miembros de la familia, son las primeras personas que tienen a su
cargo el acoger o no a la Persona con Discapacidad y permitirle, darle o no
oportunidades para que se aprecie, valore, acepte con sus caracteristicas y
condiciones peculiares, para que se desarrolle, desenvuelva e incluya en el
medio en donde vive para habilitarla de acuerdo a sus necesidades y
posibilidades; para que las diferencias no sean mas marcadas o
establecidas sino sean asumidas como parte del ser y del vivir que le
permitira estar dentro de un grupo de personas que también mostraran sus
diferencias para armonizar y convivir en cualquier situacion.

El otro en cuanto otro no es aqui un objeto que se torna nuestro o que se
convierte en nosotros; al contrario, se retira en su misterio (...) El otro no es un
ser con quien nos enfrentamos, que nos amenaza o que quiere dominarnos. El

hecho de que sea refractario a nuestro poder no representa un poder superior
al nuestro. Todo su poder consiste en su alteridad (...) Que el otro no es de
ningin modo un otro-yo, un otro si mismo que participase conmigo en una
existencia comun. La relacién con otro no es una relacioén idilica y armoniosa
de comunién ni una empatia mediante la cual podemos ponernos en su
lugar; le reconocemos como semejante a nosotros y al mismo tiempo exterior:
la relacién con otro es una relacion con un misterio.

Lévinas, 1993 *

C. Practicas Cotidianas

Como tema fundamental de la investigacién, se encuentra lo referente a las
Practicas Cotidianas, porque de ahi surge o se desprende el poder analizar la
realidad que viven las Personas con Discapacidad y sus Familias (refiriéndose
mas adelante a ellas como PCD, o Personas con Diferencias...). Por lo que se
explican definiciones o enfoques de donde surge este término y como se toma
en este estudio.

Partiendo de lo que para los investigadores antropdlogos es el
PRAGMATISMO.

Lo que a continuacion se presenta es tomado de Emile Durkheim, (2003;
Pragmatismo y Sociologia. Pp. 39 - 51..

4 Lévinas 1996; citado por Skliar, 2002; revista (electronica) Educ. Soc. vol.23 no. 79, Campinas, Brasil,
agosto 2002; Alteridades y Pedagogias. O... 4y si el otro no estuviera ahi?. Pag.12.
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“El Pragmatismo, dice, debe considerarse no un sistema sino una discusion, un
movimiento, que podra, por otra parte, definirse mejor ulteriormente; (...) Se le
puede caracterizar simultdneamente: 1° como un método, una actitud general
del espiritu; 2° como una teoria de la verdad; 3° como una teoria del
universo.

Primero, como método, el Pragmatismo no es otra cosa que la actitud el
sentido general que debe adoptar la inteligencia en presencia de los problemas
y esta actitud radica en poner nuestras miradas “en los resultados, las
consecuencias, los hechos” “El método pragmatico consiste en intentar la
interpretacion de cada concepcion segun sus consecuencias practicas”.

(...) Es, en particular, la insuficiencia del Racionalismo, que ha conducido a
buscar otra concepcién de lo verdadero.

(...) Las dos formas de Dogmatismo coinciden en admitir que la verdad esta
suministrada, sea en el mundo sensible —caso del Empirismo, sea en el mundo
inteligible caso del Racionalismo-, en un pensamiento o una Razén absoluta.
Una tercera solucién seria la del Idealismo de Hamelin, para quien las cosas no
son sino conceptos. Pero es la misma cosa: los estados ideales existen
entonces en las cosas mismas y el sistema de la verdad y de la realidad (aqui
es todo uno) no es dado hecho fuera de nosotros.

En todas las concepciones dogmaticas, entonces, la verdad solo puede ser la
transferencia de una realidad exterior. Al estar fuera de las inteligencias, esta
verdad es impersonal; no expresa al hombre, no lo considera. Toda hecha:
reina, dice James, y se impone a nosotros de manera absoluta.

(...) Para el Dogmatismo, la verdad, a la vez que exterior e impersonal, seria un
sistema acabado, un todo completo que escapa al tiempo y al devenir.

(...) Los pragmatistas, en verdad, no se preocupan demasiado de estas
precisiones y manifiestan cierta negligencia respecto de las doctrinas que no
tienen una importancia mayor.

(...) Asi se puede admitir que la concepcidon dogmatica racionalista de la
verdad, digamos la concepcion usual, es la que nos describe el Pragmatismo.

(...) Es util solamente lo que nuestro espiritu agrega a las cosas (...) Lo que
cuenta, es el empleo que hacemos de la realidad; si el espiritu se limitara a
“ver” la realidad, ¢cual es el beneficio?

(...)¢Por qué una erogacion tal de las fuerzas intelectuales, si no se afirma en
principio que el conocimiento es un bien en si mismo?

(...) Todos los pragmatistas estan de acuerdo sobre ese punto: la verdad es
humana, el intelecto no puede estar aislado de la vida, ni la logica de la
psicologia. (...) De este modo, la verdad debe vincularse a los ‘“intereses” del
hombre: ella esta hecha para la vida del hombre.

(...) Cuando se admite que hay una verdad Unica, cuando no se comprende
que la diversidad de juicios y de opiniones tiene su razon de ser, se corre el
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riesgo de caer en la intolerancia. La verdadera tolerancia es la del hombre que
no solamente considera que puede haber diferencias entre los pensamientos
sino, que ademas, deben respetarse; que no corresponde violentar las
conciencias y que la diversidad de opiniones y de creencias corresponde a una
necesidad, a exigencias de la vida sentimental e intelectual; que, si estas
divergencias existen, es porque es bueno que las haya.

Ricardo Hernandez, (2001; Antropologia de la Discapacidad y la dependencia
hace referencia a este tema:

Entre los pliegues del pasado y el dintel del porvenir, en esa marafia de
creencias, en medio de los engaros del mundo y los terrores del mas alla,
mantente libre y sé feliz». Pocas personas, a lo largo de la historia de la
humanidad, se han encontrado mas envueltas que los discapacitados en
maranfa alguna de creencias que les impidiera ser libres y, por tanto, felices.

Esta idea de la discapacidad como castigo impuesto va evolucionando y bien
pronto pasa a ir acompafada de un nuevo matiz, como es el de ser
considerada indicacion de la maldad del que la padece, opiniones que se
mantienen “tradicionalmente” a través de los siglos hasta casi nuestros dias. La
discapacidad es un castigo o un indice de maldad y, al contrario, la belleza y la
salud fisicas se consideran, de modo inveterado, un signo de bondad y de
nobleza, conceptos en los que influye no poco una interpretacion demasiado
unilateral del famoso adagio latino «mens sana in corpore sano»

(...) La integracion de los minusvalidos se cumple solamente cuando la
sociedad acepta su presencia.

Todo surge como parte esencial del tema que estoy abordando porque las
practicas cotidianas permiten vislumbrar la forma como se toma, ve, vive y
afronta la discapacidad, pero es algo tan complejo por lo que es importante
analizar también el imaginario de las personas que se ven envueltas en esta
circunstancia. Por eso a continuacion se presentan los aportes que fueron
tomados de algunos trabajos monograficos obtenidos en internet.

Los imaginarios sociales producen valores, las apreciaciones, los gustos, los
ideales y las conductas de las personas que conforman una cultura. (...) es el
efecto de una compleja red de relaciones entre discursos y practicas sociales,
interactua con las individualidades. Se constituye a partir de las coincidencias
valorativas de las personas, se manifiesta en lo simbdlico a través del lenquaje
y en el accionar concreto entre las personas. (Practicas sociales).

(...) No suscita uniformidad de conductas, sino mas bien sefiala tendencias. La
gente, a partir de la valoracion imaginaria colectiva, dispone de parametros
apocales para juzgar y para actuar. Los juicios y las actuaciones de la gente,
inciden también en el deposito del imaginario, el cual funciona como idea
regulativa de las conductas.

También es tomado como, un conjunto de relaciones imagéticas que actuan
como memoria afectivo-social de una cultura, un substrato ideolégico
mantenido por la comunidad.


http://www.monografias.com/trabajos14/nuevmicro/nuevmicro.shtml
http://www.monografias.com/trabajos13/quentend/quentend.shtml#INTRO
http://www.monografias.com/Computacion/Redes/
http://www.monografias.com/trabajos16/discurso/discurso.shtml
http://www.monografias.com/trabajos35/concepto-de-lenguaje/concepto-de-lenguaje.shtml
http://www.monografias.com/trabajos/histoconcreto/histoconcreto.shtml
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(...) las diferentes percepciones de los actores en relacion a si mismos y de
unos en relacion a los otros, o sea, como ellos se visualizan como partes de
una colectividad.

(...)Esbozan sus identidades y objetivos, detectan sus enemigos y, aun,
organizan su pasado, presente y futuro. (...)lugar estratégico en que expresan
conflictos sociales y mecanismos de control de la vida colectiva. (...) se
expresa por ideologias y utopias y también por simbolos, alegorias, rituales y
mitos.

(...) Uso social de las representaciones y de las ideas. (...)expresa e impone
ciertas creencias comunes implantando principalmente modelos formadores.

(...) La imaginacioén es uno de los modos por los cuéles la conciencia incauta la
vida y la elabora. La conciencia obliga a el hombre a salir de si mismo, a
buscar satisfacciones que aun no encontrd, a persequir anhelos, a dividir
expectativas.

(...)Solo la imaginacion permite a la conciencia humana adaptarse a una
situacion especifica o movilizarse contra la opresion.

(...)Segun Baczko, "los mas estables simbolos estan anclados en necesidades
profundas y acaban por tornarse una razon de existir y actuar para los
individuos y para los grupos sociales". Por eso, "los sistemas simbolicos en que
se asienta el imaginario social son construidos a partir de la experiencia de los
agentes sociales, pero también a partir de sus deseos, aspiraciones y
motivaciones”.

Al interpretar las diferentes concepciones se desprende que de la forma como
se logra integrar lo que se vive a diario sera la manera como logren manejarlo,
adecuarlo, sobrellevarlo, siempre envuelto en relacion a todo lo que el medio
familiar y social haya permitido, facilitado o brindado, a expensas de las
necesidades y circunstancias favorables o no, que se hayan vivido o que se
hayan provocado.

D. Representaciones Sociales

Resulta ser otro eje esencial de la investigacion por lo que hay que explicar que
son las representaciones sociales para determinar, qué tipo o forma es la que
se ha establecido alrededor de lo que se conoce o interpreta como
discapacidad, lo que despierta y desarrolla en las personas para agruparse o
interrelacionarse y asi permitir el vincularse entre las personas y Ssus
concepciones o percepciones de la realidad que afrontan, por lo que se ha
extractado de, Jesus Garcia — Ruiz, (1992; Historias de nuestra historia. Pp. 7
— 10, 197,198, 239, 240, 246, 291, 292) lo referente a ellas.

La significacion de un relato oral trasciende siempre el enunciado ya que se
encuentra inmerso en circunstancias para-lingdisticas. Esto implica que se
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tenga en cuenta el emisor, la lengua vehiculadora del mensaje, las reglas a que
esta sujeta la transmision, la funcién social de los relatos, etc.

Cada texto es portador de significaciones cuyo sentido se articula en la
especificidad de las relaciones sociales. La etnologia permite pensar la
realidad en tanto que “sistema” y en tanto que “representacion’”.

Cada grupo social, cada individuo, tienen la necesidad de saber a que atenerse
en sus relaciones con los otros, con el mundo y con las divinidades. EXistir es
ser modalizado y modalizar comportamientos, controlarlos fisica e
intelectualmente, identificarlos y resolver los problemas que se plantean en el
interior de un marco de coherencia. He aqui las razones por las cuales una
sociedad, una cultura, una etnia, etc., produce “representaciones’.

Pero también es necesario tener en cuenta que, al igual que frente a este
mundo de objetos, de personas, de acontecimientos y de ideas no se esta —
Unicamente- equipado de automatismos, tampoco estamos aislados en la vida
social: el mundo es compartido con otros con los cuales cooperamos para
comprender ese mismo mundo, para administrarlo, par afrontarlo. Son las
representaciones sociales las que guian a los sujetos sociales en su forma de
definir y de nombrar conjuntamente los diferentes aspectos de la realidad de
todos los dias, en la forma de interpretar y estatuar sobre si mismos.

Estas representaciones sociales pueden ser observadas: circulan en los
discursos, son explicitadas por palabras, son vehiculadas por las imagenes, se
cristalizan en las conductas, etc. Pueden ser elementos informativos,
cognitivos, ideolégicos, normativos, objetos de creencia, contenido de valores,
de actitudes, de opciones, de imagenes, etc. (Jodelet).

Durkheim fue el primero que identifico y explic6 estos objetos a los que
catalogaba como producciones mentales sociales y cuyo analisis debe ser
hecho en referencia a la “ideacion colectiva”. Casi sesenta afios mas tarde,
Moscovici (1961) retoma este aporte fundamental de Durkheim y renueva las
perspectivas de analisis insistiendo sobre la especificidad de los fendmenos
representativos en las sociedades contemporaneas. Fenémenos que
caracterizan la intensidad y la fluidez de los intercambios y comunicaciones, el
desarrollo de la ciencia, la pluralidad y la movilidad social.

(...) La Sociologia en lo social(...) ha elaborado con mayor claridad este sector
conceptual.

-Moscovici, quien en 1961 publica La psychanalise, son image et son publique,
aborda la definicion de las representaciones como “un sistema de valores,
nociones y practicas relativas a objetos, aspectos o dimensiones del medio
social, que permiten no solamente la estabilizacion del cuadro de vida de los
individuos y de los grupos, sino que constituyen igualmente un instrumento de
organizacion de la percepcion de las situaciones y de elaboracion de
respuestas”.

-Herzlich publica en 1969 Santé et maladie. Analyse d'une représentation
Sociale y aborda las representaciones como un proceso de construccion de la
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realidad. Su interés por esta problematica se situa en la perspectiva de
priorizacion del estudio de las formas de conocimiento y de procesos
simbdlicos en las relaciones con las conductas.

-Jodelet, quien en 1984 publica un articulo sobre Representations sociales:
phénoménes, concepts et théories y tres afios mas tarde coordina la
publicacion de un libro colectivo sobre el mismo tema, define Ilas
representaciones como una forma de conocimiento especifico, de saber
comun, cuyo contenido manifiesta la operacion de procesos generativos y
funcionales marcados socialmente. Se ftrata, en definitiva, de una forma de
pensamiento social. Para Jodelet (1984), las representaciones sociales son
modalidades del pensamiento practico orientadas hacia la comunicacion,
comprension y control del medio social, material y espiritual. Son ellas quienes
organizan las operaciones mentales.

Este conocimiento ha sido elaborado a partir de nuestros propios codigos de
interpretacion, marcados culturalmente, los que les confiere la categorizacion
de fendmenos sociales especificos.

(...) Estas racionalidades sociales, no surgen ‘por arte de magia” son el
resultado de procesos histéricos, lo que significa que estan condicionadas pero
no determinadas. Los grupos sociales y los individuos eligen y estas
elecciones —practicas y comportamientos- tienen una racionalidad.

(...) Los individuos se piensan diferentemente en funcion de los valores
Sociales que organizan sus vidas. Estos procesos tienen una incidencia social
y politica inmediata: la sacralizacion de las diferencias y su corolario, la fijacion
en identidades inmoviles que son reivindicadas como opuestas e
irreconciliables frente a otras identidades.

Para Bourdieu existe una correspondencia entre las estructuras sociales y las
estructuras mentales, entre la division objetiva del mundo social y su
percepcién por los actores sociales. (...) Es a partir de la nocién de
“entendement” formulada por Durkheim e implicita en el analisis de las
representaciones colectivas que se organizan a partir de la estructura social del
grupo, que Bourdieu aborda esta tesis de “sociocentrismo” de los sistemas de
pensamiento. (...) insiste sobre el hecho de que la “exposicion” sistematica y
repetida de condiciones sociales precisas y explicitas crea en los individuos
disposiciones duraderas resultado de la interiorizacion de los procesos y
representaciones del medio social. Estas estructuras asi interiorizadas
generan el “habitus”, que es el resultante de la incorporacion, a nivel subjetivo,
de las representaciones y practicas objetivas del grupo social.

(...)Para Bourdeiu, el objeto principal de las ciencias sociales no es ni el
individuo ni los grupos como conjuntos concretos de individuos, sino la relacion
entre los dos niveles de la accion historica, es decir, la doble relacion entre el
‘habitus”, sistema durable y transportable de esquemas de percepcion, de
apreciacion y de accion y el “campo”, sistema de relaciones objetivas que son
el producto de la institucion social y todo lo que surge de esta relacion, es decir,
las practicas y las representaciones sociales. El “habitus “ es una subjetividad
socializada, es ‘lo social” incorporado, es una estructura estructurante y
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estructurada que organiza la interiorizacion de las representaciones sociales.
(...) el “habitus” no es un destino, siendo el producto de la historia, es un
sistema de disposiciones abierto, que enfrenta permanentemente experiencias
nuevas y es afectado permanentemente por ellas. Es durable, concluye, pero
no inmutable.

(...) Las identidades, las pertenencias, las adhesiones, estan contextualizadas,
los grupos sociales no son univocos ni monoliticos. El conflicto es un
componente estructurante de las relaciones sociales tanto en una perspectiva
sincronica como diacronica.

Las sociedades son procesos, la historia es el espacio y el lugar de
configuracion de relaciones sociales, de sistemas de valores, de reglas de
Jjuego reguladores de las relaciones interpersonales. EI comportamiento de los
individuos y de los grupos sociales no es univoco, esta inserto en estrategias a
través de las cuales los actores sociales marcan sus prioridades, sus intereses,
sus intenciones, sus finalidades. (...) Cada individuo -y cada grupo social-
elabora una imagen a través de la cual se proyecta, se reivindica y se situa. Y
esta imagen es el resultado de inducciones, de adscripciones, de estrategias.

La historia es, también, resultado de relaciones de fuerza. El conflicto hace
posible, también, la construccion de los grupos sociales. Relaciones de fuerza
y conflicto son componentes inalienables de todo intercambio historico.

Lluis Duch, (2002; Antropologia de la vida cotidiana. Simbologismo y salud.
P.61) toma lo que algunos interpretan e indican de las practicas sociales:

Gehlen menciona: que las instituciones sociales facilitan que los individuos,
durante la mayor parte de su tiempo, vivan en una espontaneidad no reflexiva,
es decir, en una suerte de “semisomnolencia” que impide que se ponga en
cuestion las grandes lineas politicas, religiosas y sociales, sin la cual la misma
sociedad se disolveria en un caos autodestructivo de las formas y formulas
sociales (Urmensch und Spétkultur).

Indica Urich Beck que nos encontramos en una “sociedad de riesgo”; por los
mismos cambios que se han dado a través del tiempo y época, los que se
presentan de forma rapida, vertiginosa y profunda, asi como también lo dice
Anthony Giddens que es la que posee una ‘inseguridad fabricada”, a
consecuencia del conocimiento producido. La “sociedad de riesgo” se
caracteriza porque obliga al ser humano a tener que vivir en un ambito social,
economico y comunicativo con una actitud constante de calculo y ponderacion
respecto a sus propias posibilidades y opciones (Giddens).

(...) Una tragica experiencia cotidiana que es en realidad, lo que provoca la
sensacion de peligro

Prueba de que los conflictos permiten la construccion de grupos sociales, es el
que se les establezca como grupo o como poblacién a las PCD y a sus
familias, porque el hecho de vivir situaciones similares los hace contenerse
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para apoyarse, acompafarse, orientarse y mas aun comprenderse en las
situaciones y circunstancias que viven.

E. Semiologia e Interpretacion

Al hablar de semiologia es referirse a la forma como se interpreta la realidad
traducida en signos o simbolos empleados, a la vez que al hablar de simbolos
0 signos son las formas de expresarse en una realidad compleja, por lo que
encuentro el nexo entre la forma de concebir, interpretar y por lo tanto vivir,
asumiendo o no la discapacidad en una realidad presentada.

En este capitulo se complementa la informacion para aclarar de mejor forma
como se percibe, explica y dilucida la discapacidad, su contexto familiar y social

Michel Wieviorka, (1,992; EL espacio del Racismo. Pp. 80, 7) indica referente a
la semiologia, lo siguiente:

(...) lo cual no implica que el alcance de nuestras mentes, de lo que podemos
decir, apreciar o juzgar, esté preso dentro de los margenes de nuestra
sociedad, nuestro pais, nuestra clase o nuestro tiempo, sino mas bien que el
alcance de nuestras mentes, el rango de signos que de alguna manera
podemos tratar de interpretar, es lo que define el espacio intelectual, emocional
y moral en el que vivimos(....),asi como de lo atractivo y lo repelente, lo sensato
y lo disparatado...

(...) Son,( ...) las asimetrias entre lo que creemos o sentimos y lo que creen o
sienten los otros, lo que hace posible localizar donde nos situamos ahora en el
mundo, lo que se siente estando alli y adonde querriamos o no ir.

Cada texto es portador de significaciones cuyo sentido se articula en la
especificidad de las relaciones sociales. La etnologia permite pensar la
realidad en tanto que “sistema” y en tanto que “representacion”.

Jesus Garcia — Ruiz, (1992; Historias de nuestra historia. P. 8) expresa:

En tanto que sistema significa que toda cultura es resultante arbitraria de
opciones explicativas que un grupo social determinado ha elaborado como
mediacion de su relacion con la naturaleza, con los otros hombres y con las
fuerzas que rigen las creencias. Esto nos obliga a pensar los
comportamientos, las practicas, las creencias, etc. no como elementos aislados
e incongruentes, sino como portadores de referentes cuya coherencia se
encuentra en la totalidad del sistema social.

En tanto que representacion significa que las explicaciones aportadas por un
sistema cultural a los grandes interrogantes de la existencia —nacimiento,
reproduccion, enfermedad, muerte, etc., -son lugares de elaboracion de
significacion a ftravés de los cuales las sociedades insertan contenidos
(representaciones) a las conciencias de sus miembros, contenidos que
estructuran las coherencias, estabilizan las relaciones sociales, reconcilian las
identidades.
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De acuerdo a las exposiciones y recopilaciones realizadas por Rosa, Bellelli,
Bakhurst (2000, Memoria colectiva e identidad nacional Pp. 56, 80, 81, 101)
citan a diferentes investigadores, de los cuales se tomo:

(...) al modo de Pierce, en la que el significado aparece como un fendbmeno
emergente a partir de la accion orientada de un organismo (Riba) que cuando
se aplica sobre artefactos culturales mediacionales ( Cole) puede llegar a
transformar la accién misma convirtiéndola en consciente y haciendo emerger
procesos psicolégicos de naturaleza artificial (Vygotski (...)

Bartlett sostiene que todo signo convencional tiene un valor facial como un
valor oculto. La persistencia del valor oculto de un signo depende de la
permanencia de sentimientos estables. Cuando un nuevo simbolo reemplaza a
otro viejo, los viejos sentimientos se adhieren al nuevo simbolo. El nuevo
material despierta los viejos sentimientos, pero también previene que se
expresen abiertamente. Al mismo tiempo, la materialidad concreta del simbolo
ayuda a mantenerlo adherido a cuestiones concretas y, de esta manera, actua
como una herramienta para la preservacion del grupo.

El universo simbdlico, los mitos del pasado colectivo, la propia idea del
‘nosotros” colectivo resultan extremadamente resistentes a la sustitucion de
unos significantes por otros, aunque no quiere decir que el cambio sea
imposible... Lo que si parece claro es que no resulta facil imponer cambios
culturales, ni alterar ideas constitutivas que las personas de una comunidad
tengan sobre su propio ser, aunque se utilicen métodos brutales. La
modificacion de las sefias de identidad no so6lo pasa por el cambio de una
simbologia sino, también, por el de los mismos significados que se transportan,
que deben ser convencionalizados en la comunidad que los utiliza, y entrar en
la dinamica afectiva de los elementos de la cultura de ese grupo.

(...) Resulta claro que en nuestras sociedades contemporaneas existe una
enorme polifonia de voces, con multiples identidades entrecruzadas, formas de
discurso contradictorias, mercados simbdlicos que se solapan, distintas formas
de valorar los mismo productos simbolicos...y, con ellos, muchas formas de
atesorar, recuperar e interpretar las memorias del pasado colectivo.

Muchos sostendran que no podemos pensar en la experiencia como Si
sencillamente ofreciera el mundo a la mente. El significado es la moneda de lo
mental, pero el mundo mas alla de la mente esta vacio de significado o, en la
famosa expresion de Weber, “desencantado”. El “mundo exterior’ es el
dominio de los objetos interactuando de acuerdo con las leyes naturales,
causales, y nada en ese dominio necesita ser explicado apelando al
significado. Resulta que nada puede ser transferido desde la “esfera de la ley
natural” al “espacio de las razones” sin primero ser dotado de significado.

Como indica Martha Schoron, en una mirada distinta, una escucha diferente,
(2002 P. 70) “Lo fantastico es lo que hace de un organismo un cuerpo,
organismo que en el mejor de los casos, se vera capturado por lo simbdlico”.

Lo que a continuacion se presenta es tomado de: Guerra Lisi, Stefania, (2006;
Pp 7,10). La integracion interdisciplinar del deficiente:
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Italo Calvino dijo: Hay alrededor muchos colores, signos, indicios que podrian
utilizarse; pero aun no han nacido los ojos, la evolucion aun no los ha formado,
y todas aquellas riquezas existen pero quedan semidesconocidas. (Andrea
Canevaro )

Nos falta ver mas alla de la simple percepcion o hecho neurolégico para
comprender, valorar y aceptar la diversidad.

(...) La educabilidad se extiende hasta los mas pequerios instrumentos que
intervienen en el ambiente...

La importancia de la “combinacion” figura — fondo: se trata tanto del individuo y
el ambiente (entendiéndose el ambiente, no sblo en su aspecto fisico sino
también con todas las implicaciones simbdlicas, los aspectos que implican
historias de otras personas o historias de la colectividad; es decir, el ambiente
entendido como conjunto de elementos evidentes, escondidos o relacionados)
(...) no vivir unicamente en la dimension de la actualidad de las propias
emociones, sino poder convertirlas en signo, en huella, en producto cultural

(...).

Ernest Cassirer (2006; Antropologia Filoséfica. Pp. 47, 48) explica:

El hombre no puede escapar de su propio logro, no le queda mas remedio que
adoptar las condiciones de su propia vida; ya no vive solamente en un puro
universo fisico sino en un universo simbodlico. El lenguaje, el mito, el arte y la
religion constituyen partes de este universo, forman los diversos hilos que tejen
la red simbdlica, la urdimbre complicada de la experiencia humana.

Vive, mas bien, en medio de emociones, esperanzas y temores, ilusiones y
desilusiones imaginarias, en medio de sus fantasias y de sus suefios. “Lo que
perturba y alarma al hombre —dice Epicteto-, no son las cosas sino sus
opiniones y figuraciones sobre las cosas” .

Augé, Cazali, Garcia-Ruiz, Lopez, (1999; Accidn colectiva, movimiento social e
identidad politica. P. 6) explican:

La antropologia simbdlica provee, en términos de Ricoeur, de “un contexto de
descripcion para acciones particulares” Lo simbolico da a la accion una
legibilidad.

El objeto intelectual de la investigacion antropoldgica (...) se explica en las
relaciones que los unos y los otros mantienen dentro de una sociedad o de una
cultura dada (...). Y estas mismas relaciones son, a la vez, simbdlicas
(obedecen a un orden, a normas y a representaciones que las vuelven
pensables, legitimas y como naturales) y estratégicas (no son, en la realidad
co-tidiana, dictadas por la sola légica simbdlica, sino que juegan, en toda la
medida de lo posible, con la norma para satisfacer deseos, preservar intereses
o realizar fines: brevemente, los actores disponen de un margen de maniobra
que, por estrecho y limitado que sea, constituye el objetivo esencial de los
escenarios de la vida real en los niveles politico, econémico o afectivo

Lo que vivimos, hacemos, manifestamos es resultado de la forma como hemos
concebido esa realidad y de las formas que el mismo contexto permite que se
siga dando esa realidad, perpetuandose para no quedarse en el vacio; por lo
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mismo es posible hacer cambios, adaptaciones que permitan y hagan posible
que la misma realidad sea mas amigable, manejable, tolerable en el caso de
las personas que presentan diferencias excepcionales para que ello les permita
adecuarse, aprovechar y apropiarse de su entorno para serle util y accesible lo
que brinda el medio para incluirse y cohabitar en armonia y aceptacion.

Lluis Duch, (2002: Antropologia de la vida cotidiana. Simbologismo y salud;
Pp. 15, 37 — 47,224, 239, 240, 245 — 250, 253, 305, 307, 310), toma a
consideracion lo siguiente:

“(...) Para el ser humano, solo existe lo que es capaz de expresar y/o anticipar
simbdlicamente”

“Los simbolos son los transformadores privilegiados de las energias psiquicas
del ser humano” Carl Gustav Jung.

(...) Con el concurso del trabajo del simbolo, la capacidad creadora del hombre
no hace sino continuar y completar la capacidad creadora de la naturaleza.

(...) El ser humano constituye el lugar de encuentro y de mutua potenciacién de
lo cosmico y lo onirico.

El universo del simbolo es, en definitiva, el verdadero imperio del hombre,
porque, en él y por mediacion de él acontece su humanizacion como
consecuencia del “buen uso” de los simbolos... o su “caotizacion” y perversion
como efecto inmediato del “‘mal uso”.

De acuerdo a Leslie A, White “toda conducta humana consiste en el uso de
simbolos o depende de un tal uso: la conducta humana es conducta simbdlica;
la conducta simbdlica es conducta humana. EIl simbolo es el universo de la
humanidad”.

(...) Desde el nacimiento hasta la muerte el hombre y la mujer concretos no
estarian habilitados ni para el pensamiento ni para la accion ni para la
expresion de sus sentimientos si no dispusieran de las mediaciones simbdlicas,
que permiten la constitucion de los diferentes tipos de relaciones e
intercambios entre los individuos y los grupos humanos.

“(...) los simbolos hacen posible que el hombre recorra el trayecto que va desde
un mundo sentido a un mundo con sentido”.

(...) Madurar consiste en un proceso jamas concluido del todo, siempre
necesitado de nuevas colocaciones y reinterpretaciones del patrimonio
simbdlico de la humanidad, que jamas deja de especificarse a partir de una
cultura concreta, sin el cual no habria ni pensamiento, ni valores, ni
sentimientos.

La interpretacion no es algo sobreanadido al simbolo, sino que éste, en la
medida en que es un simbolo verdadero, desencadena inevitablemente un
amplisimo abanico de interpretaciones, es decir, el descubrimiento de los
multiples “posibles” que se hallan inscritos, casi siempre de incognito, en la
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realidad, y que es preciso, en la provisionalidad de los espacios y tiempos,
descubrirlos, apalabrarlos y saborearlos.

El enigma, la imagen, el simbolo, no bloquean la inteligencia y los sentimientos
de los humanos, sino que, por el contrario, los empujan a arriesgarse en la
aventura de descubrir el sentido escondido del cosmos y del anthropos (los dos
loci fundamentales de la simbolizacion), de llevar a plena luz los implicitos
incluidos en las expresiones aparentes, de rastrear las intencionalidades
disimuladas en las imagenes mudas hasta que no recobran la palabra.... .

“‘Nos vemos obligados a utilizar simbolos porque nunca disponemos de
accesos inmediatos a la realidad, sino que siempre nos encontramos ante ella”.

(...) La simbdlica o ciencia de los simbolos, que se encarga del estudio tedrico
de los principios generales ...y, por el otro, el simbolismo, que es un término
que se refiere al uso concreto de los simbolos en la diversidad de culturas e
historias.

(...) Es necesario ariadir que el simbolo, al contrario del “mero” signo, se
mantiene constantemente abierto a nuevas posibilidades de relacion con la
realidad simbolizada...

Tanto el signo como el simbolo, por consiguiente, ponen al descubierto que la
relacionalidad —ya sea en forma de relaciones afectuosas o de relaciones
beligerantes o de cualquier otro tipo de relacion- constituye la expresion
antropolégica mas genuina de la existencia humana.

Susan Langer, en, la clave de la nueva filosofia indica:

No es necesario admitir la presencia de un “espiritu humano” trascendental
para reconocer, por ejemplo, que la funcién de transformacion simbdlica es una
actividad natural, una forma elevada de reaccion nerviosa que diferencia al
hombre de los animales.

‘la vida mental es un proceso simbdlico (...) ElI acto fundamental del
pensamiento es la simbolizacién”

“la simbolizacién no es el acto esencial del pensamiento, sino un acto esencial
para el pensamiento y anterior a él’.

(...) Existir equivale a crear simbolos y a moverse (interpretar) en ambitos de
pensamiento, sentimientos y acciones simbdlicamente configurados, porque
resulta muy evidente que el hombre, estructuralmente, es capax symbolorum.

“(...) El hombre...con la ayuda del trabajo de la memoria y la tradicién, es capaz
de rememorar y anticipar, de hacer presente lo ausente, ya sea pasado o
futuro”

(...) El simbolo es, al mismo tiempo, la sefial inequivoca de que la inmediatez
con la realidad de nosotros mismos, del ofro mundo no es accesible al ser
humano, pero, en el mismo movimiento, nos facilita un contacto mediato con
ella. ..Un artefacto que hace mediatamente presente lo que es
inmediatamente ausente.
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En todas las culturas de la humanidad, desde perspectivas religiosas o
arreligiosas, los artefactos simbdlicos han constituido los sintomas mas
elocuentes del deseo humano de superar los limites, justamente porque se
habia experimentado la existencia y la insuperabilidad de los limites.... tanto la
irrevocable presencia de los limites como el deseo de superarlos se encuentran
ubicados en unos contextos lingdisticos, sociales y culturales bien precisos ...
cualquier modificacion de estos contextos comportara inevitablemente una
mutacion en las interpretaciones ... con la intencion de adaptar la nueva
situacion a la meta presentida y solo imaginativamente .

Cada época escoge su propia definicion del hombre. Creo que la de nuestro
tiempo es ésta: el hombre es un emisor de simbolos (O. Paz).

(...) El simbolo... tiene como objetivo primordial establecer vinculaciones,
relaciones, comunicacion, crear comunidad. ...manifiesta con total nitidez que el
ser humano, fundamentalmente, es relacion.... que el simbolo se encarga de
consolidar y resituar (interpretar) .

“El hombre o es sino un haz de relaciones; para el hombre, las relaciones es
lo unico que cuenta” Atoine de Saint-Exupéry.

Clifford Geertz, adoptando algunos aspectos del pensamiento de Talcott
Parsons, ha indicado que toda “cultura es un sistema de simbolos, en virtud de
los cuales el hombre da significacion a su propia experiencia”. A partir de la
determinacion cultural que le es propia, los simbolos y las imagenes,
incesantemente abren los vocablos y acciones perspectivas semanticas y
axiolégicas hasta entonces inéditas, que corresponden a las continuas
metamorfosis que se operan en y a través de ellos, en las que... intervienen de
manera muy significativa la sociedad, la historia, los usos y costumbres, los
inevitables prejuicios, que todos tenemos, la sugestion ... las continuadas
recolocaciones y contextualizaciones de los sujetos humanos en su trayectoria
vital.... Joan-Carles Mélich ... “s6lo desde lo simbdlico, desde la poesia, desde
el teatro, el mito, desde el ritual, las antinomias de la razén vislumbran la
claridad”

Cassirer designa las “formas simbodlicas” como “auténticos fendémenos
originarios (Urph&nomene) del espiritu, que ciertamente pueden ser vistos
como tales, pero en los que ya no es posible afnadir o explicar nada mas...
resulta imposible reducirlos a otra cosa” que no sea ellos mismos.

Antoine Vergote “el simbolo no es una entidad estable” sino que siempre se
muestra abierto para adquirir nuevas valencias que le permitan la
descodificacion, siempre provisional, de las profundidades del misterio de la
existencia. ... desde una perspectiva hermenéutica, inagotable, justamente
porque el simbolo no sélo “da que pensar”, sino que también “da a sentir y
actuar’.... Mélich escribe.. “Se puede interpretar el simbolo, aunque nunca del
todo, dado que siempre se me escapa. Por ello cabe escucharlo, dejar que
hable y que se exprese”.

(...) El simbolo auténtico exige recurrencia... reconocer en los simbolos
concretos el caracter plenamente cultural de las recurrencias culturales,
religiosas y sociales. ... Todo lo que es cultural (y el simbolo lo es plenamente)



67

se caracteriza por el hecho de ser compartido y poder ser comunicado, lo cual
confiere a los materiales simbdlicos. ... el simbolo se caracteriza por el hecho
de que no puede ser definido sino tan sélo traducido en otro simbolo.

“Felices los que saben que detras de todos los lenguajes, se encuentra lo
inexplicable”. (Rainer Maria Rilke).

Taxativamente, Bernice Martin afirma que los “simbolos son endémicamente
ambiguos”

“El universo simbolico se construye a partir de objetivaciones sociales”.

(...) los universos simbolicos, ya se consideren desde una perspectiva
individual o colectiva, son construcciones sociales que tienen una historia.
Berger y Luckmenn, los simbolos son poderosos artefactos que permiten ...
una aprehension coordinada de las experiencias biografica.

(...) funcion terapéutica, “teodiceica” ... terminologia de Max Weber, del
simbolo; una funcién que es historica, que tiene lugar en medio de la historia;
de aquella historia que es el lugar de las mil peripecias del ser humano...

“El universo simbdlico vincula “a los hombres con sus ‘antecesores’ y sus

‘sucesores’.

(...) El simbolo... posee una gama muy amplia de niveles que, al menos
tedricamente, son irreductibles entre si porque expresan modalidades y facetas
de este ser polifacético que es el hombre (E. Ortigues).

Gustav Jung: Un signo es una expresion analoga o abreviada de una cosa
conocida. Por el contrario, un simbolo es siempre la mejor expresion posible
de un hecho relativamente desconocido... se reconoce como existente.

Con ello se explica la magia del simbolo y aun mas lo complejo que resulta su
uso, comprensién e interpretacion, el que no se puede generalizar ni quedar
estatico sino que puede cambiar, y moverse de acuerdo a la cultura,
percepcion, situacion y grupo en el que es usado y manejado.

“Cuanto mejor conozcamos el pasado, mas facil y agradable sera comprender a
fondo la enorme importancia del Presente que nosotros estamos construyendo”

Méaximo Gorka °

G. Historizar

Se cree en la importancia de historizar porque ello permite conocer los
origenes de atencién, la visibn que se ha creado en relacién a lo que es la
discapacidad, los medios, recursos que se han utilizado, las formas de

> Maximo Gorka; citado por Pérez Alvarez, Luis, 2004, Proyecto Esperanza para los nifios discapacitados
Camaguey, Cuba
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participacion de la familia y de la misma comunidad para atenderla, y lo que se
ha hecho y alcanzado en el transcurrir de este tiempo (1987 — 2007),
comparando cdmo se inicié y como se ha ido percibiendo y asumiendo el incluir
a la Persona Con alguna Discapacidad en cualquier contexto y espacio, en los
diferentes escenarios en que pueda advertirse.

Dandose a continuacion diferentes opiniones en relacidon a lo que representa y
constituye la historia en el ser humano

Rosa, Belleli y Bakhurst (2000; Memoria colectiva e identidad nacional. Pp.
34, 43-45, 54) indican para explicar la importancia de historizar:

No tiene, pues, nada de particular que, cuando desde el presente colectivo se
evoca el pasado para dilucidar quiénes fuimos, como hemos llegado a ser lo
que somos, y en qué queremos convertirnos, memoria, historia e identidad se
fundan indisociablemente en el producto generado por un mismo acto, talvez
precisamente por la forma que este producto toma debido a los mediadores
con que se ha construido.

(...) Hay efectos globales del recuerdo y del olvido social que no tienen por qué
ser dependientes directamente de actividades individuales conscientes y
voluntarias.

(...) El pasado y la cultura no se inventan, pues en buena parte se heredan ya
enteros, pero han de ser recreados cada dia a través de una negociacion entre
voluntades e individualidades.

(...) Tanto la memoria social como las representaciones sociales son las que
hacen posible la interpretacion del presente a partir de marcos de referencia
vinculados al pasado y, sin embargo, anclados al presente.

Nuestro presente es lo que el pasado nos ha legado para construir el futuro con
los recuerdos que el propio pasado nos dejo).

Dos son los tipos de huellas (...) a) lo que las experiencias individuales dejan
en la estructura fisica de los individuos vivos, y b) las huellas fisicas que
quedan en el mundo como consecuencia de las acciones de las fuerzas de la
naturaleza, y entre ellas de los individuos y grupos humanos.

(...) El recuerdo es importante, pero también lo es el olvido, que de este modo
podriamos considerar como la no activacion de los rastros del pasado
existentes.

Como dicen Barclay y Smith (1992), recordar implica: a) acceder a la
informacioén disponible como resultado de actividades cerebrales, b) reconstruir
el pasado en el presente con algun propdésito psicologico y social particular, y

c) co (re) construir el pasado a través del recuerdo colectivo (en acciones de
recuerdo compartidas) de acontecimientos personales e historicos y del relato
de historias.

(...) Cuando se refieren al pasado del grupo, las llamamos memorias sociales, y
Si estas ultimas cumplen algunos requisitos las llamamos historia.
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Las estructuras actuales marcan los limites de las acciones posibles, pero las
acciones realizadas cambian las estructuras funcionales. El sujeto se
transforma a si mismo (y a su entorno ecologico y social) a través de la accion.
Las acciones sincronicas son consecuencia de los cambios diacronicos
pasados y son causa de los futuros.

Carlos Skliar (2004; Poner en tela de juicio la normalidad, no la anormalidad;)
indica a este respecto:

(...) Habria algunas dimensiones inéditas en el proceso de formacion, mas alla
de conocer ‘textualmente” al otro, independientemente del saber “cientifico”
acerca del otro; son aquellas que se vinculan con las experiencias que son del
otro, de los otros, con la vibracion en relacion con el otro, con la ética previa a
todo otro especifico, con la responsabilidad hacia el otro, con la idea que toda
relacion con alteridad es, como decia Lévinas (2000), una relaciéon con el
misterio.

Jesus Garcia — Ruiz, (1992; , Historias de nuestra historia; P. 291) comparte el
analisis de Marc Augé (1979): “Pero los antropdlogos han descubierto que las
sociedades que estudian tienen una historia, y esto en el mismo momento que
los historiadores descubrian con Fernando Braudel la dimension estructural de
la profundidad historica; Jacques Le Golff nota que la historia, ciencia del
cambio de las sociedades, tiende cada vez mas a convertirse en una historia
de la coftidianidad, una historia de las profundidades y de las “mentalidades”
que se inspira, al mismo tiempo, de las orientaciones del sicoanalisis (...) y se
ampara de objetos asignados tradicionalmente a la antropologia (...).

Con lo descrito anteriormente se dilucida que quedan rastros de la forma como
se han originado los sucesos y que de ello hay que partir primero, para
comprender el encadenamiento que se ha producido y la forma como se
espera acoger la nueva vision pero con cambios de fondo o mejor aun tocando
la esencia del ser humano en donde se encuentra la fragilidad, falibilidad y sus
ser inconcluso para ver sin juzgar, compartir sin restringir e incluir sin sefalar
las diferencias que en lugar de que separen y creen limites hagan crecer y abrir
las fronteras de lo entendible y aceptable para lo diferente de la riqueza
humana.

A continuacion se presenta el cuadro No.1, en donde esta detallada la
importancia, relevancia, incidencia y afectacion de la historia en la persona y el
colectivo en donde se circunscribe; que fue obtenido de Rosa, Bellelli,
Bakhurst (2000; Memoria colectiva e identidad nacional P. 68)
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Cuadro No.1
Practicas sociales de recuerdo
Tipo de Materia prima producto Funcional y Criterios de
practica personal verdad
Relatos de Representacion Utilidad
recuerdos del pasado. justificada de
personales o Imagenes Interpretacion la identidad
Practicas historias del presente. personal y
sociales del relatadas. Relatos sobre Producir social.
recuerdo Monumentos, el pasado experiencias
iconos, ritos, etc. emocionales. | Sostenimiento
Relatos Compartir de la moral
populares. social social.
Mitos, Ficcion
literaria de género
histérico. Cine,
teatro, musica,
etc.
Relatos sobre
el pasado. Utilidad para
Asignaturas | Producto de la Discursos la orientacion
de historia practica indicativos, Ejercitar la de la accién
enla historiografica. imperativos y identidad colectiva
ensefanza | Objetivos politico- | subjuntivos personal y futura
obligatoria | ideoldgicos de la sobre la grupal. considerada
ensefianza identidad como util.
nacional
Rastros fisicos Proyecto de
del pasado. futuro.

Historigrafia Documentos. Constructos | Conservacion e Criterios
Ciencia Productos historigraficos. | interpretacion | cientificos de
Historica historigraficos Narraciones de la verdad.

previos. historicas experiencia
Conocimientos de acumulada.

ciencias auxiliares

Fuente: adaptado de Rosa, 1994 y Huertas, Blanco, 1996, por Rosa, Bellelli,
Bakhurst , 2000.

Para poder lograr la informacion de cémo surgid la Educacion Especial en la
ciudad de Quetzaltenango, qué actores han sido fundamentales para que se
haya iniciado, cdbmo se dieron los procesos para establecer otros tipos de

atencion;

quiénes han sido primordiales para que se formen estos centros;

qué papel han tenido los padres, madres, familias de las Personas Con alguna

Discapacidad y las mismas Persona Con alguna Discapacidad,;

intervenido o tomado parte la comunidad en estas situaciones.
entrevistas a, Directores actuales de los Centros que estan funcionando en la
ciudad; a personas que han tenido que ver con la fundacion de los primeros

como ha

Se hicieron




71

Centros y con personal que labord y labora en este servicio; a instituciones
que dan formacién en este campo.

Ademas, en los casos que no pudieron hacer la entrevista se les hizo un
pequeno cuestionario en donde se les solicitd informacién que se consideré
importante para completar esta recabacion.

De la misma forma, que como se hizo para las Historia de Vida y las
Entrevistas a profesionales se les solicitd, a las personas indicadas
anteriormente, proporcionaran una entrevista para reunir la informacién
necesaria y asi poder tener los datos mas importantes y relevantes para
escribir la Historia de la Educacion Especial en la ciudad de Quetzaltenango.
Lo que da como resultado un analisis Institucional de la forma como se ha
desarrollado la Educacién Especial en este periodo de tiempo.

Entrevistas que se realizaron a: Directoras, Director de: Centro Educativo para
Nifilos sordos y ciegos, “Elisa Molina de Stahl”, Hogar del Nifio Minusvalido
Santo Hermano Pedro, FUNDAL, FUNDABIEM. Organizadores 'y
Administradores del Instituto Neurolégico Olimpia Altuve, (a uno de ellos se le
administré un cuestionario, quien por sus multiples ocupaciones empresariales
no pudo acceder a la entrevista). Personal que laboro alli y quienes crearon el
Instituto Nueva Luz. Profesionales que promovieron la atencién a la
discapacidad de forma particular pero como un servicio a esta poblacion.
Centros Educativos que han promovido en el Magisterio el diplomado u
orientacion en atencién a la discapacidad, llevandoles a dos establecimientos
cuestionarios por la misma circunstancia de no poder coordinar horarios para
ser realizada la entrevista, pero aun asi, uno de ellos no proporciond la
informacion que se les solicito.

A continuacién se presenta el resumen realizado de los aspectos considerados
mas relevantes de los datos brindados, los que demuestran como se fue
entretejiendo la atencion y servicio a la discapacidad en la ciudad, las razones
de establecer los centros, las causas de cerrarlos o de no continuar con ellos y
los motivaciones para establecer otros. Todo confluido en el devenir del tiempo
y las perspectivas y posibilidades de quienes las organizaron u organizan
actualmente.

“El hoy procede del ayer, y el mainana surge del hoy. La memoria del pasado no
debe paralizar el presente, sino ayudarle a que sea distinto en la fidelidad, y
nuevo en el progreso” J. Le Goff °

G.1 Historizacion de la Educaciéon Especial en la Ciudad de Quetzaltenango

La educacion Especial se empezd a brindar como servicio institucional, en
la ciudad de Quetzaltenango, en el afio de 1978, con la apertura del
Instituto Neuroldgico “Olimpia Altuve”, el que abridé sus puertas gracias al
interés manifestado por la Licenciada Olimpia Altuve, por la experiencia

®J.Le Golff; citado por Jesus Garcia — Ruiz,1992, Historias de nuestra historia.
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vista en la capital, quien dond, tanto el terreno como la infraestructura para
que alli funcionara, ubicado en la diagonal 15, zona 5, las Rosas.

Al inicio estaba organizado conjuntamente con el Club Rotario de Quetgo. y
el apoyo financiero de la Fundacion Cristiana de nifios (Cristian Children’s
Fund). Atendian todo tipo de discapacidad pero particularmente
discapacidad cognitiva que era el grupo mayoritario; alumnos que
aproximadamente oscilaban entre las edades de 4 a 18 afos;
proporcionaron ademas como servicios, Terapia del habla, atencién
psicoldgica y alimentacion porque los alumnos estaban en jornada unica de
8 a 15 horas de lunes a viernes, almorzando en la institucion.

El personal estaba conformado por Maestros, Maestras, Director-Psicélogo,
Trabajadora Social, Secretaria-Contadora, Cocinera, Nifieras, Conserje-
Guardian.

Cerré sus puertas en 1982.

A partir de ahi se organizaron maestros, maestras, madres y padres
especiales para abrir un nuevo centro, llamado Instituto Nueva Luz, que
surgié con la mayoria de poblacién atendida en el Olimpia Altuve y con
parte del personal que alli labord; quienes iniciaron a finales del ano 1982,
empezando en la casa de un padre de familia, para luego trasladarse a una
casa que se encontraba en el limite urbano de la ciudad (con el municipio
de la Esperanza). Brindando casi los mismos servicios. Pero en vista de
poder obtener fondos para el funcionamiento, ya que la mayoria de alumnos
eran de escasos recursos economicos; dispusieron solicitar a la misma
Fundacion Cristiana de nifios, pero haciendo hincapié en la importancia de
la alimentacion en el estado de salud y su incidencia en la educacion de los
nifos y nifas, proyecto que ayudd para subvencionar la Educacion
Especial.

En los afos 86-87 inicid de forma particular a trabajar con ciegos, la Licda.
Consuelo de Coyoy y de forma institucional con la Asociacién de Ciegos de
Quetgo., en 1992. Al iniciar el trabajo con jovenes ciegos obtuvo la
posibilidad que fueran a la Escuela El Adelanto para que se capacitaran en
los talleres del lugar, posteriormente se comunicé con Fundacion pro
Bienestar del Minusvalido (FUNDABIEM) para que asistieran los alumnos y
alumnas que ella atendia, al taller de panaderia que funcionaba alli.
Brindando ella la estimulacién temprana necesaria, el aprestamiento para
leer y escribir a nifos y niflas ciegas. Siempre con sus propios recursos y
gestiones realizadas por ella, brindandole apoyo y material las Damas
leonas, personas particulares, asociaciones y estudiantes universitarios,
quienes veian edificante y significativo su trabajo. A pesar de todos los
tramites, interés y aporte que brindé la Licda Consuelo, no fue posible que
el Comité pro ciegos y sordos financiara o apoyara su iniciativa y trabajo en
pro de las personas ciegas; dificultando aun mas su gestion y labor.

Paralelamente a la creacion y funcionamiento del Instituto Nueva Luz se
establecié la formacidn de la Fundacion pro bienestar del Minusvalido,
FUNDABIEM, el catorce de mayo de 1989; con los objetivos de lograr que
las Personas con Discapacidad, en los campos fisico y mental, fueran
insertadas en el ambito laboral, para mejorar la calidad de vida de las
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personas atendidas alli, sin considerar las diferentes circunstancias por las
cuales adquirieron la discapacidad, pudiendo ser de origen genética o
traumas posteriores al nacimiento.

El Licenciado Amilcar Lopez comenta que inicié su trabajo como psicélogo
un ano después que se inauguré el centro. Pero como PCD (Persona con
alguna Discapacidad) asistié a la apertura del centro, porque a excepcion
del Hospital General y del IGSS no habian otras Instituciones que dieran
atencion en fisioterapia, en ese entonces; ya que el personal venia de la
capital, siendo dofa Olga de Luna la jefe de fisioterapia del hospital de
rehabilitacion, donde estuvo yendo durante 4 anos.

En sus inicios FUNDABIEM brind6 su servicios para atender a nifios con
Paralisis Cerebral (PC), pero aqui, en Quetzaltenango, ya no fue solo para
nifos sino para personas, en general, con discapacidad fisica.

Ademas de doifa Olga de Luna, también estuvo dofia Ester de Maldonado,
el Dr. Mario Soto, quienes fueron los que iniciaron como personal en
FUNDABIEM Quetgo.

En esa época los Servicios que ofrecian eran, Fisioterapia, terapia del
lenguaje, pero al afilo contd ademas con Educacion Especial (empez6 a los
9 meses de inaugurado) ademas de la atencién psicolégica.

La Educacién Especial era para un numero reducido de pacientes que la
necesitaban. Después se abrieron los demas servicios con los que cuentan
actualmente.

Con el Instituto Nacional de Tecnificacion y Capacitacion (INTECAP)
establecieron un convenio para que realizaran talleres, comprometiéndose
los padres y madres, a participar para luego ellos promover la insercion
laboral de las hijas, hijos, insertandolos como ayudantes en otras
instituciones o empresas. Dandoles la capacitacion tanto a los padres como
a los jovenes para que establecieran pequefios negocios familiares, estando
aun, en la ciudad, un negocio que surgié de estas capacitaciones.

Otros talleres que se trabajaron fueron, Floristeria y arreglos navidefos, los
cuales se realizaron del ano 91 al 95, al igual que la panaderia que fue con
el apoyo del INTECAP vy de la Escuela de Educacion para el Hogar, de
donde enviaban practicantes para trabajar la labor terapia con las madres o
familiares, de las PCD que atendian alli en FUNDABIEM; estos talleres y
servicios funcionaron, pero por politicas de la fundacion se abandoné esa
tarea; aunque después vieron que eran importantes y que habian sido
efectivos.

Se tuvo un convenio con Nueva Luz al quedarse FUNDABIEM en el edificio,
para que atendieran a PCD intelectual, jovenes para quienes crearon
talleres, pero se sentian limitados por no contar con los medios necesarios.
La Fundacién cuenta, actualmente, con los servicios en las areas de
Terapia de Lenguaje, Educacién Especial, Fisioterapia, Psicologia,
Mecanoterapia; la otra que esta a prueba es la Terapia Asistida con perros
adiestrados.
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Asi mismo ese afo de 1989, el siete de agosto, empez6 a funcionar el
Hogar del Nifio Minusvalido Santo Hermano Pedro, por iniciativa del padre,
franciscano, José Baldan, pero al tener un accidente fatal lo sustituyd el
padre Juan Luis Lazaro, quien invitd a las hermanas religiosas, de la misma
congregacion, a que lo apoyaran en esta labor, llegando en diciembre del
mismo afo sor Julieta Aguilar quien desde entonces es la directora del
Hogar y encargada de la Escuela de educacién Especial y Kinder del mismo
lugar, en donde se ha cubierto a toda la poblacion que vive alli,
encontrandose con diversidad de necesidades educativas especiales.
Colaborando para ello el Instituto Austriaco de cooperacion internacional,
[IZ, con financiamiento para equipar la escuela y kinder y dar capacitacion a
través de la Asociacion de Capacitacion y Asistencia Técnica en Educacion
y Discapacidad, ASCATED, con diplomados de facilitadores comunitarios
en Educacién Especial, de 1994 a 1996, 200 - 2002. Atendiendo
actualmente a 75 nifas, nifios y jovenes, siendo la mayoria quienes reciben
atencion en educacion especial.

En el afio 91 apoyando las actividades de Teleton, surgio el Diplomado en
Educacién Especial, de la carrera de Magisterio, de la Escuela Experimental
Rodolfo Robles con orientacion en problemas de aprendizaje, por la
iniciativa de la Licda. Lilian de Santiago; contando con 4 sicélogas
egresadas de la Universidad Rafael Landivar de Quetzaltenango,
licenciadas, Sonia Guerrero, Leticia Beatriz Lépez Tello, Guisela Lima, y
(alguien mas de quien no recordd el nombre), quienes daban cursos
complementarios en todos los semestres, como, Educacion |, Educacion I,
Material Didactico Especial |, Material Didactico Especial Il; hacian
practicas en FUNDABIEM. Teniéndose la situacién que aprendian sobre
problemas de aprendizaje, nifos disléxicos, con discalculia, pero, al
enfrentarse a la realidad de la practica tenian que abordar procesos
terapéuticos, lo que les daba mucho temor porque les decian que con una
mala manipulacion podian causarle otro tipo de dano al nifio, nifa.

Ademas del deseo de apoyo a instituciones como FUNDABIEM, se vio lo
oportuno que era que los maestros, maestras se formaran en aspectos
humanos, asi como para que estuvieran mejor capacitados para cualquier
eventualidad que se les presentase en las aulas regulares.

La primera promocion se gradud en 1993.

Posteriormente también tuvieron como lugar de practicas el Centro
Educativo para nifios sordos.

El 16 de mayo de 1991, el Centro Educativo para nifios sordos y ciegos
inici6 con el programa preescolar para nifas, nifios sordos, el que
anteriormente estaba centralizado en la capital, pero al ver la necesidad de
que estuvieran con sus familias o estudiando, cercanos a su comunidad de
origen, crearon las regionales de Zacapa y Quetzaltenango en la misma
fecha.

Se inicid en el Centro Oftalmolégico (anexo, en donde actualmente es
albergue), con 3 alumnos y 2 maestras de personal y la directora. La
educacion inici6 con lineamientos de la filosofia oralista. Pero
posteriormente se manifesté la inquietud de aplicar lenguaje de sefas,



75

porque no todos los sordos pueden verbalizar, poniéndolo en practica
extraoficialmente, por lo que se trabajé con comunicacion total lo cual fue
aceptado mas adelante, y, asi fue creciendo la poblacién.

Hubo algunas personas voluntarias a quienes posteriormente les
autorizaron las plazas; luego surgid la necesidad de una nifiera porque la
poblacion aumentd, al igual que los niveles de la escuela, surgiendo la
primaria; luego cambié el nombre a Centro Educativo para nifos sordos de
Occidente, Doctora Honoris Causa Elisa Molina de Stahl.

En basico se les apoya a los alumnos/alumnas, con interprete en la mafana
en el establecimiento en donde estan integrados, y una tutoria por las
tardes, lo que se inicid en el 2005; este afio se cuenta con alumnos en 1°y
2° basico, obteniendo buenos resultados y se espera para el afo entrante
se amplie a 3° basico, aunque hasta ahi se queda el apoyo educativo,
porque ya no se puede tener intérprete para las carreras en diversificado,
que serian varias, y con el mismo numero de intérpretes de acuerdo a la
preferencia y eleccion de los estudiantes, siendo oneroso poder seguir con
este servicio.

Elisa Molina de Stahl cuenta con maestro itinerante, para las
alumnas/alumnos que estan integrados en escuelas regulares durante dos
dias a la semana, visitandolos en sus comunidades eventualmente; lo que
les sirve mas, para reforzar su integracion social, su relacién y aceptacion.
Hay un aula de seguimiento en donde son atendidos nifios y jovenes de
lugares mucho mas lejanos que no pueden venir regularmente al centro y
asisten un dia a la semana al centro; a quienes también los refuerza el
maestro itinerante, dandoles lenguaje de sefias a los compareros de la
escuela en donde estan integrados, integradas. Actualmente se atiende
una poblacién aproximada de 140 alumnas/alumnos.

Existe también, en el mismo Centro, un Programa de nifias, nifios y jévenes
con deficiencia visual, el que se inicié hace 5 anos; siendo 41 estudiantes
que estan integrados en establecimientos educativos regulares cercanos a
su domicilio, son beneficiados porque se les brinda tutoria en la sede del
centro(aqui en la ciudad) y apoyo con maestros itinerantes que los visitan
en las escuelas regulares en donde estan integrados, integradas; ademas
se cuenta con el grupo de estimulacion temprana a quienes se les atiende
en sus hogares para darles las actividades y ejercicios correspondientes
para el aprestamiento necesario y requerido de acuerdo a edad vy
necesidades.

Al estar asociada la discapacidad auditiva o visual con otra limitante (como
cognitiva) es mas dificil, tanto la atenciobn como su inclusiéon porque se
entorpece mucho mas el aprendizaje, aunque actualmente hay muchas
técnicas para apoyarlos porque al no estar asociada la discapacidad, se les
facilita la interrelacion y aun la comunicacién porque son inteligentes y es
mas accesible la integracién social.

En 1995 se organizé la Asociacion quetzalteca de Educacion Especial con
la finalidad de atender a la poblacién de la ciudad que requeria de ella.
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Trabajando al inicio de forma voluntaria; estando a cargo de la institucion,
tres personas, dofia Gloria Cu Alvarez, Gloria Tello de Loarca y Jaime de
Ledn, transformandose posteriormente en la Escuela de Educacion
Especial Xelaju.

Se inicid, en un lugar alquilado, con dos aulas, una en donde se atendia con
jévenes mayores de 15 afios, que eran 5 y otra de Estimulacion Temprana
con 6 alumnos. Situacion que no se pudo mantener, por falta de recursos
econdmicos, yendo a funcionar a la casa particular del maestro Jaime de
Ledn, posteriormente se trasladé a un espacio que facilitaron en la Casa de
Cursillos de Cristiandad, luego se logré que prestaran otro espacio en la
Guarderia Casa del Nifio y por ultimo y en donde se encuentra actualmente
se traslado a la Escuela de la Terminal, a un costado del Parque Zoolodgico,
lugar que cedidé la Municipalidad, por un periodo prudencial de tiempo.

Al igual que la escuela del Hogar del Nifio Minusvalido, también fueron
beneficiados con el proyecto que financié el Instituto de Cooperacion
Internacional |IZ, de Austria, facilitando equipo y capacitaciones que ejecutd
Asociacion de Capacitaciéon en Educacion y Discapacidad (ASCATED),
como Facilitadores Comunitarios en Educaciéon Especial (1994-1996);
organizando a los padres y personas colaboradoras para formar la
Asociacion de Padres y Amigos para el Progreso de los Discapacitados de
Quetgo., APAPRODIS, en 1997-1998 quedo legalmente instituida. Y con la
Fundacion de Waal, Holanda, siempre ejecutado por ASCATED se
proporciond el Técnico en Formacién de Orientadores Comunitarios en
Educacion Especial y Rehabilitacion Profesional (2000-2002).

El aumento de alumnos fue paulatino por lo que se tuvo que emplear mayor
numero de maestras, habiendo en 1997, 5, atendiendo a igual numero de
grupos de alumnos; en el 2004 eran 5 maestras, ademas de contar con un
maestro y un auxiliar, habiendo un promedio de 60 alumnos; se inicié con
la atencion sicoldgica, con una practicante del Centro Universitario de
Occidente, ademas de las alumnas practicantes que estudiaban magisterio
con orientacion en problemas de lenguaje del Colegio Pestalozzi, y de la
carrera de terapia fisica y ocupacional de la Universidad Rafael Landivar de
esta ciudad.

Por dificultades y diferencias que se dieron se vio la necesidad de disolver
la Asociacion en 2006 (liguidandose en el 2007) porque fue oficializada la
Escuela y por lo tanto no habia razén de ser de la Asociacién, la que velaba
por el funcionamiento y mantenimiento de dicha Escuela.

En 1997 por la necesidad observada en las alumnas de Magisterio del
Colegio Encarnacién Rosal se estableci6 que los  Magisterios, de
Preprimaria y Primaria contaran con la Orientacién en Educacion Especial,
para que poseyeran las herramientas, técnicas y métodos necesarios en el
trabajo directo con los nifios y nifias que tuvieran alguna limitante que no les
permitiera accesar a la educacion regular.

En 2000, se estableci6 la Fundacion Alex (FUNDAL, atencién para
sordoceguera), Quetzaltenango; la Fundacion Alex se inici6 en la capital
aproximadamente hace 15 afios, en donde se atiende a nifos, niAas,
jévenes con sordoceguera y discapacidades multiples; se inicid6 por
decision de padres, madres de familia, quienes viajaban a la capital
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llevando un programa a distancia, situacion que se les dificultaba mucho
poder sobrellevar. Por lo que un padre de familia ofrecio la sala de su casa,
para trabajar alli, iniciando asi FUNDAL Quetzaltenango en mayo del dos
mil, y, se empezo a trabajar con 4 nifios, dos eran de Salcaja y 2 de aqui de
Quetgo., luego, en menos de un afio ya eran 12 nifios, nifias a finales de
ese ano, llegando nifios de Totonicapan, de San Juan Ostuncalco, de la
Esperanza, de San Marcos, de Huehuetenango y se empezé como a correr
el rumor dentro de las mismas madres, padres de familia, por lo que para al
afo siguiente, ya eran el doble, 24 alumnos/alumnas; actualmente se esta
trabajando con 36 nifas, nifos, 25 en el centro, iniciando a formar el
programa a distancia, porque hay padres de familia, que con la situacion
actual de las carreteras, el viaje se les esta haciendo dificil realizarlo,
ademas de la situacidén sociecondmica que viven.

FUNDAL, capital, sigue brindando el soporte institucional y legal.
Actualmente, FUNDAL, Quetgo., cuenta con 5 profesionales trabajando, 5
maestras fisioterapistas que atienden a las nifias y nifios, se recibe la ayuda
de las estudiantes de fisioterapia de la Universidad Rafael Landivar, quienes
son alrededor de 6, en cada rotacién; se inicié también con la maestra de
Lenguaje de sefas, quien trabaja con todo el personal por ser tan
importante utilizar un sistema de comunicacion alternativo el cual hay que
transmitirlo a los nifios, nifias, quien ademas también trabaja con madres,
las nifias y nifios; en psicologia se procurd tener al Licenciado en sicologia
que llega de la capital, para trabajar con las mamas, el segundo viernes de
cada mes, y el ultimo viernes de cada mes lo hace con los nifios, nifas
quienes por su condicibn manejan mucha frustracion.

A la capital son referidos las y los alumnos con los médicos especialistas,
porque solo con los de alla se trabaja de esa forma, ya que son contratados
para ello, porque hay aqui en la ciudad, pero estan de forma parcial
brindando una ayuda y colaboracién eventual.

Seguido se presenta el cuadro No.2, en donde se demarcan las
Instituciones que han dado servicio en la ciudad de Quetzaltenango, para
tener una idea general de su funcionamiento, su relacion con los servicios
que brindan o brindaron y cuales son las perspectivas dichas Instituciones
para el futuro de las Personas Con alguna Discapacidad.
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TERCERA PARTE
Recabacion, comparacion y analisis de entrevistas
practicas cotidianas familiares y discapacidad en la ciudad de
Quetzaltenango

Esta seccion del Informe de Investigacion presenta los aportes que el trabajo
de campo proporciona, entre ellos se encuentran las entrevistas que se
efectuaron a diferentes profesionales para llegarlas a analizar, revisando las
coincidencias, opiniones relevantes, asi como las diferentes posturas y
enfoques que emitieron; a la vez se establecio la relacion que se logro detectar
entre las entrevistas y los indicadores propuestos para la investigacion. Como
el cotejo de entrevistas para el analisis e interpretacion

Uno de los instrumentos que se utilizaron para recabar informacion fue el de las
entrevistas semiestructuradas, realizadas a diferentes informantes, para poder
cubrir distintas areas y opiniones y asi complementar las etapas del proceso de
la investigacion propuesta.

Las entrevistas fueron ejecutadas a: Maestra de Educacién Especial, de,
Centro Educativo para nifios sordos y ciegos y a la directora del mismo Centro;
en Fundacion Alex, FUNDAL, a maestras, quienes también son Terapistas
fisicas y ocupacionales y dentro de este grupo esta incluida la Instructora de
Lenguaje de Sefias, y la directora; en la Escuela de Educacion Especial
“Xelaju”, Maestras, Madres y familiares; en la Fundacion pro bienestar del
minusvalido, FUNDABIEM a Terapistas: fisicas, ocupacionales, del lenguaje,
asi como a psicélogo, medico — director, Maestra de Educacioén Especial; en
el Hogar Del Nifo Minusvalido Santo Hermano Pedro, a, Terapista de

Lenguaje, Maestras de Educacién Especial y directora del mismo.

Se les solicitd la entrevista, acordando un dia, hora y lugar para realizarla,
comentandoles la razén por la cual se realizaria y su importancia dentro de la
investigacion; la forma como se llevaria a cabo y solicitarles autorizaran el uso
de grabadora para poder llevarlas a cabo de forma espontanea, con mayor
tiempo para profundizar mas en ellas; a lo cual aceptaron se realizara de esta
forma.

A continuacion se establecen y concretan los puntos en comun de dichas
entrevistas, asi como en los que difieren y con los que se complementan, los
datos e informacién, para asi poder realizar un analisis e interpretacion mas
precisos de ellos y de la informacién brindada.

A. 1 Relacion de las entrevistas con los Indicadores de la Investigacion

En lo relacionado a las Practicas cotidianas familiares Efectivas, se
destacaron:

“‘El involucramiento de los padres, madres o familiares dandole la
importancia necesaria a la atencidn que requieren sus hijos, hijas. Con
tiempo y dedicacion.
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Que la familia se mantenga informada de las necesidades de la Persona
Con alguna Discapacidad”.

“Tomar en cuenta la interaccion con los hermanos, hermanas, quienes
pueden sugerir lo mejor para que funcione adecuadamente la interrelacion.
La espontaneidad en la inclusién de la Persona Con alguna Discapacidad.
Dejar que la Persona Con alguna Discapacidad realice por si misma sus
cosas, que cometa errores y que busque las soluciones mas adecuadas
(responsabilizarlo de su actuar, vivir y ser y que lo valore como tal).

Trabajo en equipo, incluyendo personal que labora en instituciones, familia y
Persona Con alguna Discapacidad”.

En lo referente a las Practicas cotidianas familiares desfavorables
resaltaron:

‘Forma de vida (vicios, irrespeto por la nifiez, falta de responsabilidad),
situacion econdmica inestable y precaria. Dedicandole poco tiempo a su
hijo, hija.

Falta de formacion, educacion e informacion de las posibles causas de
discapacidad. No estar preparados para lo diferente e inusual.

La idea negativa (en particular de parte de los técnicos y profesionales)
hacia los padres y madres, por su comportamiento o forma de enfrentar la
discapacidad.

Barreras arquitectonicas (gradas en lugar de rampas, puertas angostas,
pasillos estrechos, todo lo que dificulta el desplazamiento de las personas,
en particular las que puedan tener algun problema fisico que dificulte su
diambulacién) y actitudinales de intolerancia, inaceptacion.

Ocultar, ignorar o desconocer a la persona con alguna discapacidad.
Merecedoras de dadivas y de vérseles con lastima. Sobreproteccion”.

En lo relativo a lo que para ellos es la Solidaridad, surgié:

‘Retomar el sentido de Comunidad, todo en comun, para asociarse
facilmente, cooperar en cualquier situacién y circunstancia que se presente
entre los miembros que la conforman.

Apoyo y aceptaciéon con actitudes y gestos.

Actitud de la persona en general, abierta, simple y de confianza”.

Como los Derechos que reconocen y toman en cuenta estan:
“Participacion de la familia y su importancia como tal.

Deporte inclusivo.

A la Educacion, salud, trabajo y recreacion”.

En relacién a los Deberes que consideran poseen, son:

“Asumir la inclusién

Deporte. Mantenerse saludable.

Formarse de acuerdo a sus posibilidades para ser independiente y asumir
sus propias responsabilidades”.

Concepcidén de discapacidad que manejan e interpretan:

“Situacién o cambio de una persona, en la funcion de su cuerpo, por pérdida
parcial o total, de tipo fisico o mental que afecta la vida diaria. Evitar
confundir cualquier diferencia con discapacidad.
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Al inicio como algo raro, impactante, dificil de entender por el
desconocimiento. Experiencia diferente de vida, ni problema, ni castigo, ni
carga.

No tan conflictiva a como la ven los demas que estan afuera”.

La forma como consideran se establece la Rehabilitacion posible de
alcanzar.

“Con tratamientos, para habilitar a la persona, pero incluyendo en ellos a la
familia, que es la que puede posibilitar que sea mas efectivo y directo,
porque es co-responsable de la inclusion de su hijo, hija.

Influir en el contexto para que facilite o promueva espacios para la inclusion
de las PCD”.

A.2 Cotejo de las entrevistas para el analisis e interpretacion

Esta extractado de las opiniones que los profesionales y personal técnico
brindaron, asi como las directoras y directores de las Instituciones

¢ Coémo definen las discapacidad?

“Personas con un problema tipico pero que desarrollan otras habilidades.
Forma diferente de ver la vida.

Situacién o cambio en la funcién de un cuerpo de una persona que afecta la
vida diaria. Evitar confundir cualquier diferencia propia o particular de la
persona con discapacidad.

Pérdida parcial o total de la funcion tanto fisica como mental.

Al inicio como algo raro, impactante, difici de entender por el
desconocimiento. Experiencia diferente de vida, ni problema, ni castigo, ni
carga.

No tan conflictiva a como la ven los demas que estan afuera.

Al principio los veia como “pobrecitos”, los compadecia, para luego verla
como una capacidad de vivir de una forma muy distinta, aceptando que se
tienen limitaciones, comprendiendo y acogiendo mejor ellas (PCD) esas
limitaciones, que uno.

Implica muchos aspectos, fisico, emocional, intelectual”.

¢, Como asumen la discapacidad?

“Como una fortuna

Como algo mas que hay que tomar en cuenta

Volver a habilitar a la persona.

Con creatividad y sensibilidad.

Creer en lo que ha creido, creer en lo que puede hacer.

Paciencia, amor y muchas ganas de vivir.

Ensefa el sentido de la vida. Paz y ejemplo de vida a seguir.

Crecimiento personal. La gratificacion de ser consciente de los cambios y
avances”.
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¢ Qué esperan del trabajo con la discapacidad?

“‘Realizarse.

Incluirse.

Brindar lo elemental para tener esos cambios simples y elementales pero
basicos e importantes para su inclusion.

Rehabilitar a la PCD, volverla a hacer util, insertarla en la sociedad.
Descubrir como integrarlas, dandole herramientas.

Crear vinculos de comunicacion sin importar la condicion”.

¢Como ven o tratan a la Familia, Padre, Madre, etc., dentro de la inclusion
de la Persona con Alguna Discapacidad?

“‘Que el vinculo que tienen con sus hijas/hijos es valioso y ayuda a
conocerlos a fondo, a interpretar sus gestos y miradas.

Importante, lo que se quiere es su apoyo y que se involucren en la
educacion de sus hijos/hijas.

Como co-responsables de la inclusion de sus hijos, hijas.

Como parte que se involucre con tratamiento a seguir

Con mucha responsabilidad y carga por lo que maneja mucha ansiedad y
frustracion.

Dificultad en la aceptacion familiar, pero son el centro de esa misma
rehabilitacion.

Como parte fundamental de la inclusién”.

¢ Quiénes consideran son los responsables de la inclusion de las Personas
Con alguna Discapacidad?

“Los terapeutas como rehabilitadores Los profesionales.

Familia, padre, madre, con orientaciéon adecuada y constante, asi como la
participacion de hermanas, hermanos quienes pueden dar sugerencias para
interactuar mejor. La misma PCD.

Comunidad”.

Aspectos del contexto que permiten la inclusion

-“Empleo y tiempo que le dediquen. Buen terapeuta. Dedicacion de la
maestra y persona que la atiende en lo educativo. Paciencia.

-El incluir a la PCD con espontaneidad permite mejores interrelaciones con
los demas.

-Dejarlos cometer errores y que busquen soluciones.

-Retomar el sentido de COMUNIDAD, todo en comun, para asociarse
facilmente, cooperar, solidarizarse en cualquier situacion y circunstancia.
-Deporte inclusivo. Facilitarles el que participen en talleres laborales u
ocupacionales.

-Apoyo y aceptacion con actitudes y con gestos.

-El ser concientes de la familia de la importancia de su participacion.
-Trabajo en equipo, tomando en cuenta todas las opiniones vy
responsabilidades asumidas de todos, todas los que intervengan.
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-Simpleza de pensamiento y de acoger la diferencia, renovandose
constantemente para tener impulso, constancia, dedicacién y esfuerzo
-Asumir con conviccion la responsabilidad de incluir.

-La actitud de las personas con o sin alguna discapacidad, abierta, simple y
de confianza”.

Aspectos del contexto que dificultan la inclusién

“Forma de vida.

Educacion.

Circunstancias en que se dio el embarazo.

La idea negativa hacia los padres y madres, por su comportamiento o forma
de enfrentar la discapacidad, ya que se enjuicia y se les sefala, tacha o
tilda como incapaces, inoportunos, faltos de capacidad, en lugar de hacerlos
reaccionar positivamente o acompafarlos en la crisis de aceptacion.
Desconocer el entorno del alumno/alumna exigiendo las mismas
condiciones y respuestas con todas, todos.

Remitir o evadir la situacion en lugar de afrontarla. Sobreproteger a las
PCD.

Ver y tomar al papa, mama como el problema y no como parte de la
solucion.

Desconocimiento de lo que es discapacidad, sus derechos y obligaciones.
Mito, de que es un castigo.

Ver como estatica la diferencia o desventaja, que no puede haber cambio,
modificacion o progreso. Acomodarse y evitar esfuerzo y constancia.

La ladinizacién, en la atencion que se brinda; que es mas importante la
institucion que la persona para la que fue hecha.

Educacién mecanicista, poco para el analisis, comprension y la critica.

No se esta preparado para lo diferente.

Ocultarlos, ignorarlos; no son tomadas en cuenta en la educacion, salud,
recreacién y en lo laboral; por las barreras arquitectonicas y actitudinales
que no permiten sean incluidas. Desconocimiento vinculado a las falsas
creencias.

Indiferencia y rechazo, siendo lo que hace que se dé y practique la
discapacidad. Merecedoras de dadivas. Mirada lastimera.

Trabajar mas con la PCD y no con el entorno familiar que gira alrededor de
ella, que son los importantes para estar bien y que propicien la inclusion.
Activismo que por su medio se evade la realidad o culpa que se maneja.
Poco tiempo para la convivencia familiar o para permitirles que realicen por
si mismas sus actividades aunque sea de forma lenta.

Falta de humanismo y de concienciacién de la labor social que se pueda dar
y hacer, tanto de profesionales como de personas en general’.

A mi parecer concluyo que existe falta de interrelacion, interconexion y
vincularidad de instituciones que prestan servicios a las Personas Con
alguna Discapacidad y sus familias, proceso que vislumbra se empieza a
dar, pero por la forma en que estan organizadas las instituciones y sus
servicios, se utiliza mucho la burocracia y se anteponen los fines de las
instituciones a la atencion de la persona para quien fue creada, lo que evita
magnificar esa misma atencion y apoyo, aprovechando al maximo los
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recursos humanos, materiales y de equipo con los que cuenta el medio de
la ciudad de Quetzaltenango, para que de forma sinérgica se diera la
atencion y realmente se cumpliera la inclusibn en todos los medios,
contextos y escenarios, cubriendo y atendiendo de mejor forma las
necesidades que se presentan, que como se ha comentado en la teoria, no
podra tenerse una pureza, modelo o prototipo de limitacion que sea la adoc
para que fuera beneficiada en su totalidad y asi aprovechar al maximo todos
estos recursos con los que cuenta la ciudad, sino sera ir acomodando el
medio el contexto a la persona, para que se vaya interrelacionando,
valorando que es el ideal.

Comprobacion de la pregunta de estudio

De acuerdo a la informacion recopilada, de las entrevistas realizadas, se puede
contestar de cierta forma la pregunta que fue la generadora de la investigacion,
la cual es:

¢Como incide la familia especial, de acuerdo a la solidaridad y
concepciones de discapacidad, en la rehabilitacion de las personas con
limitaciones en las actividades de aprendizaje?

Involucrarse directamente la familia (padre, madre, familiares, encargados), con
tiempo y dedicacion, para darle la atencion necesaria al hijo o hija que lo
requiera, es el ideal que se persigue, pero estd mediatizado por escenarios
diversos, como, la situacién econdmica, la accesibilidad al cambio, asi como el
afrontar obstaculos, también el manejar la frustracion, el numero de hijos, hijas
concebidas y bajo su cargo; el deseo de superacion; el valor que le puedan
tener y dar, a las hijas e hijos; el mismo respeto y responsabilidad por la vida
del hijo, hija.

La familia, en algunas situaciones busca la informacion necesaria para que se
logre este involucramiento; pero en la mayoria de veces se encuentra en las
manos de profesionales y/o de instituciones que no la comparten tan facil y
espontaneamente, por lo que se dificulta el poder contar con ella.

Darle el lugar y valor importante a la relacién entre hermanos, hermanas
permitira una interrelaciéon familiar mas solida y formadora, propiciando los
mismos hermanos y hermanas la inclusion de las personas con limitaciones en
las actividades de aprendizaje, al relacionarse con nifios, nifias, adolescentes,
jévenes, adultas, adultos, contemporaneos o de edades similares.

La familia, tomada como las personas mas cercanas a la persona con
limitaciones en la actividad de aprendizaje, quienes a la vez se han encargado
del cuidado, atencién, sufragar sus necesidades basicas y darle lo primordial,
influyen directamente en que pueda ser factible o no la inclusion, de la persona
con limitaciones en la actividad de aprendizaje, pero esta afectada esta
disponibilidad y actitud de favorecer o entorpecer, por las ideas o patrones
culturales, sociales y familiares que maneja la familia, asi como las diferentes
situaciones que puedan vivir; por falta de recursos econdmicos; falta de
informacion de lo que es la discapacidad y por el papel preponderante que se
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la ha dado a los profesionales, en el manejo, uso e intervencion en la inclusién
de la persona que se encuentra en esta situacion, relegando la aportacion que
la misma familia puede dar y hace, constantemente dia a dia, que ha aprendido
y ha usado por la misma necesidad que vive y afronta; como el interpretar
gestos, conductas y actitudes, que el resto de personas no valora, no
comprende y por ello pasan desapercibidas.

Al tomar la responsabilidad de familia, en algunos casos, se maneja la situacion
que se quiere evitar, que las personas con limitaciones en la actividad de
aprendizaje, hagan las cosas por si solas, por el hecho del temor al fracaso, o
de quererles evitar mas frustraciones; pero algunos opinan que es preferible
permitir que sucedan estos aparentes fallos o errores para que se apropien de
su desarrollo y crecimiento personal y se les permita valorar sus propios éxitos
y avances, por si mismas.

El valor que también se le da a la comunidad, al poder poner todo en comun, y
asi conseguir la cooperacion en cualquier situacion o circunstancia que se
presente, entre los miembros de la familia; mas aun al vivirse la situacion de
alguna discapacidad, permite que esta misma situacion de discapacidad se
viva menos tensa, y con menor carga, porque hay apoyos espontaneos,
naturales y repetitivos que propician la inclusion en cualquier ambito; y aun
mejor, que se pueda ver la limitacién con naturalidad.

La influencia de la familia especial en la persona con limitaciones en la
actividad de aprendizaje es crucial y valedera; pero también estd en
interaccidn con las concepciones que manejen de solidaridad, valor humano,
dignidad, asi como la relacion que se tenga con productividad, realizacién,
temor de Dios o un ser superior; acomodo al cambio; la culpabilidad;
sociedad en la que convive. A la vez que se tiene que medir con los recursos a
los que tienen accesibilidad, con los que pueden contar y con la fortaleza,
tenacidad, esfuerzo, dedicacién y capacidad de lucha que tengan, se
propongan y fomenten para obtenerlos.

Aunque la mayoria de profesionales manifiestan que la familia es parte
fundamental de la inclusidén y se sabe que son ellos quienes pueden propiciarla,
se tiene el temor a fracasar o realizarlo inadecuadamente, tanto de parte de los
profesionales como de las familias, porque tiene que estar como certificado por
las ciencias médicas, spicopedagdgicas, quienes son las que han manejado
en parte esta realidad, y han dado las pautas para indicar lo adecuado, lo
aceptado, y permitido.

Por lo que vale la pena continuar con el empeno de hacer de la inclusion, de la
persona con alguna limitacién en el aprendizaje, algo tan comun y corriente,
que no denote y resalte tanto las adecuaciones, cambios, preparacién que se
realizan para que sea tomado como algo habitual que puede darse en cualquier
situacion, ambiente y escenario para que sea menos manifiesto y mas
facilmente realizado y ello mismo contribuya a manejarse lo mas cotidiano
posible para que no sea un tropiezo mas al que haya que enfrentarse sino una
situacion que en cualquier momento puede suceder pero que nho es
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infranqueable o insostenible, Unica o tan excepcional que caiga en lo inusual y
por lo tanto en lo inaceptable e intratable.

Asi como se resalta la importancia de que se fortalezca la funcion que la
familia, la que ha tenido y tiene en la formacién, preparacion, conduccién de los
hijos e hijas sin distingo de capacidades o condicion en la que pueda vivir para
que se retomen los valores elementales que como personas poseemos y los
apreciemos y utilicemos mas y mejor en cualquier situacion diferente o extrafa
que como seres humanos podamos vivir, afrontar y compartir con los demas
individuos con las que nos interrelacionamos y convivimos diariamente.
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CUARTA PARTE
Historias de vida, voces y episodios en su transcurrir

Al iniciar esta parte, que resulta ser la mas interesante y rica del trabajo, por el
hecho de que presenta los aportes proporcionados por personas que viven
directamente la condicidn de limitacion en las actividades de aprendizaje
brindando sus experiencias, perspectivas, formas de percibir, vivir y sentir esta
condicion.

Se inicia con un compendio de los comentarios que realizan acerca de las
Historias de vida en la Antropologia Social, las ventajas que demuestran
proporcionan en las investigaciones y el caudal que facilitan para conocer los
diferentes puntos de vista y ahondar en el estudio de las interrelaciones
personales y humanas.

Incluye también de forma descriptiva el medio en donde se discurren estas
historias de vida, que es la ciudad de Quetzaltenango, para contar con el marco
del contexto fisico territorial y la razén por la que resulta también ser de esta
manera como se han desarrollado los hechos, porque se toma a la persona de
forma integral en su ser y quehacer de sus relaciones y en donde discurren las
mismas.

Se realiza de una forma en que se enfocan las historias de vida desde la
perspectiva de la investigacion Antropoldgica por lo que se presentan en
episodios del transcurrir en diferentes fases de ellas, siendo estos:

a) Elinicio, al descubrirla, detectarla y conocer la nueva condicion que
afrontaba la persona que estaba involucrada con las limitaciones en la
actividad de aprendizaje.

b) Los momentos de busqueda de alternativas, atenciones, soluciones o
probabilidades de formas de asumir la condicion de limitacion en la
actividad de aprendizaje.

c) Forma de descubrir lo mas apropiado o conveniente para incluirse.

d) Actualidad; como se encuentra, que esperan y desean para el futuro.

Ademas de ello se incluye las polifonias, porque seran explicadas desde las
visiones y percepciones de:

Madre

Abuelo

Hermana

Familia

Persona con limitaciones en la actividad de aprendizaje.
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A. Compendio bibliografico de las historias de vida

¢Coémo podemos negociar entre mi historia y la suya? ;Cémo seria posible para

nosotros recuperar aquello que tenemos en comun, no el mito humanista de los

atributos humanos que compartiriamos y que supuestamente nos distinguirian

de los animales, sino, de forma mas importante, la interseccion de nuestros

varios pasados y nuestros varios presentes, las inevitables relaciones entre significados

compartidos y significados contestados, entre valores y recursos

materiales? Es necesario afirmar nuestras densas peculiaridades, nuestras diferencias

vividas e imaginadas. ; Pero podemos permitirnos dejar de examinar la

cuestion de como nuestras diferencias estan entrelazadas y, en verdad,

jerdarquicamente organizadas? ;Podemos, en otras palabras, realmente permitirnos

poseer historias completamente diferentes, podemos concebirnos como viviendo

— y habiendo vivido — en espacios enteramente heterogéneos y separados?
Mohanty ’

Augé, Cazali, Garcia-Ruiz, Lépez, (1999; Accion colectiva, movimiento social
e identidad politica. P. 4). Aportan:

El informante es promovido, a portavoz de su grupo (...).

Las historias de vida (...) plantean dificultades (...) conviene evaluar
simultaneamente, y dentro de perspectivas de alguna manera rivales, su
singularidad y su representatividad. Y después es necesario, no solamente
recogerlas, sino transcribirlas sin traicionarlas.

En adelante se presentan los extractos obtenidos de Juan José Pujadas
Mufioz, (2002; EI método biografico. Pp. 9, 16, 21, 41 — 44, 62, 63, 78 — 80),:
El uso de las historias de vida en ciencias sociales.

Las criticas a los procedimientos metodoldgicos se centran fundamentalmente
en el recurso casi exclusivo a la cuantificacion y a la utilizacion abusiva de la
técnica del survey, que se considera un medio incapaz de conseguir un
conocimiento profundo de la sociedad, pues reduce la complejidad del
comportamiento humano y sus motivaciones a variables abstractas que olvidan
la relacion dialéctica entre la accion humana y la estructura social

(Ferraroti)

“(...) las modernas investigaciones basadas en el método biografico y en la
historia oral no representan tan sélo una nueva corriente metodoldgica, sino
todo un movimiento innovador (...)"

Los postulados ideoldgicos y epistemologicos constituyen una critica global al
orden academico y cientifico actual, definiendo nuevos objetos de estudio,
negando el sentido de rigidez y de la extrema especializacion de las ciencias
sociales, proponiendo una especie de agitacion intelectual en la que todo el
mundo esta invitado a participar, Algunos de los idedlogos de este movimiento
proponen un mayor acercamiento, a traves del método biografico a la literatura
y al arte (Plummer), otros animan a la colaboracion cientifica estrecha entre
profesores y estudiantes, a través de la recopilacion extensa de narrativas
autobiograficas. Sin olvidar que esta practica puede servir de ayuda “a los

7 Mohanty; citado por Kathryn Woodward, 2000, p. 26-27. Citado por Skliar, revista electronica.
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menos privilegiados y, especificamente a los viejos, hacia la dignidad y la
confianza en si mismos” (Thompson), ya que el rescate de su memoria vital les
convierte en protagonistas en una era en la que todo tiende a marginarlos.
Pero sobre todo, el objetivo subyacente a esta vision “comunitaria” de la ciencia
social consiste en luchar contra la conversion del ser humano en objeto,
devolverle su voz para “romper el silencio” (...)

Este radicalismo de “querer hacer bajar del trono” al distante y aséptico
cientifico social, situado por encima del bien y del mal, obligandolo a recuperar
sus perdidas raices humanistas, se basa en el escepticismo frene al pretendido
“conocimiento objetivo”, presuntamente adquirido a través de la tecnocracia
cuantitativista. (....). Para Ferrarotti: “Se trataria de un conocimiento
mutuamente compartido, basado en la intersubjetividad de la interaccion, un
conocimiento mas profundo y objetivo, cuanto mas integra e intimamente
subjetivo”.

(...) A pesar de que las libretas de campo de los antropdlogos suelen estar
llenas de esbozos o de verdaderos relatos biograficos, éstas raramente han
visto la luz en forma de historias de vida...La respuesta, al menos parcial, hay
que buscarla en los objetivos de la propia practica empirica de la Antropologia,
que estan mucho mas orientadas a desvelar las bases de constitucion y
funcionamiento de los sistemas socioculturales, que hacia el analisis y la
comprension de las trayectorias individuales.

El relato biogréfico (...) no se limita tan solo al bosquejo de la cotidianidad,
también se adentra en los vericuetos de la “momentos criticos” de la vida del
personaje, de sus frustraciones (...), del rechazo (...) de sus crisis (...).

(...) Por mucho que afinemos en nuestras escalas de analisis de los factores
que condicionan el comportamiento humano, existe un factor subjetivo
irreductible, de caracter procesual, azaroso, imprevisible, con el que hay que
contar.

Los relatos personales son una especie de termometros que nos permite
mostrar la complejidad extrema de las trayectorias vitales de los sujetos (y
tambien de los grupos primarios...), mostrando la irreductibilidad (parcial) de
estos procesos a los modelos normativos de la sociedad.

Lo que es erroneo, en todo caso, es el engreimiento de pensar que todo
aquello que no es reductible a téerminos teoricos y abstractos no existe, o bien
que carece de interés y significacion.

(...) las ciencias sociales, por las propias caracteristicas de su objeto de
estudio, no pueden abandonar nunca esta tension dialéctica entre su voluntad
de explicar sistematica y generalizadoramente y la necesidad de aceptar que
“nada humano le es ajeno”.

(...) El método biografico puede, y talvez debe, constituirse en un método
nuclear dentro de las aproximaciones cualitativas en las ciencias sociales,
haciendo la salvedad de que puede ser incluso util para determinados tipos de
survey cuantitativos. Su interés reside en que permite a los investigadores
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Sociales situarse en un punto crucial de convergencia entre: 1. el testimonio
subjetivo de un individuo a la luz de su trayectoria vital, de sus experiencias, de
su vision particular, y 2. la plasmacion de una vida que es reflejo de una época,
de unas normas sociales y de unos valores esencialmente compartidos con la
comunidad de la que el sujeto forma patrte.

(...) Los relatos de vida (...), sirven para tomar contacto, ilustrar, comprender,
inspirar hipotesis, sumergirse empaticamente o, incluso, para obtener visiones
sistematicas referidas a un determinado grupo social, poseen como
caracteristica primordial su caracter dinamico-diacronico.

(...) en la historia de las ciencias sociales los apriorismos y prejuicios de los
analistas, no solo han marginado esa dimension humanista que lucha por
liberar al individuo de su estatuto de automata (mero objeto de las normas y de
la estructura social), sino que, asimismo, han tendido a evaluar la l6gica de
funcionamiento de sociedades particulares en términos etnocéntricos, tildando
d irracionales a logicas y a comportamientos concretos, simplemente por
apartarse de los parametros ‘normales” en el propio marco social del
investigador.

(...) Los relatos de biograficos constituyen una técnica de recopilacion y
analisis de fenomenos sociales que pueden (y deberian) ser utilizados desde
diferentes metodologias y concepciones epistemoldgicas, sin hacer
planteamientos exclusivistas en ningun sentido.

(...) En la presentacion de una historia de vida (...) se trata de un trabajo de
construccion textual que hilvane cronoldgica o tematicamente un discurso
basado exclusivamente en sesiones de entrevista entre sujeto e investigador.
(...) el objetivo dltimo del investigador es que este proceso (...) respete la
literalidad de las intenciones y motivaciones del sujeto.

Si la finalidad de todo cientifico social es comprender e interpretar una
determinada parcela de la realidad social, (...) requerira la inclusion del analisis
de texto, bien sea en forma de notas explicativas al discurso, bien sea en forma
de introduccion, bien sea incluyendo apéndices analiticos sobre aspectos
concretos de la biografia, o bien, en fin, combinando estas diferentes
estrategias.

Consideramos, por tanto, precisa la labor interpretativa de las historias de vida,
pues la reconstruccion del corpus vivencial no esta exenta de una pluralidad de
significaciones posibles, de ambigliedades, insuperables para el lector.

B. Caracteristicas generales y vinculantes de la ciudad de Quetzaltenango
con las historias de vida

Quetzaltenango es considerada la segunda ciudad del pais; ubicada en el
occidente del mismo, denominada también Xelaju o Xela; cuenta con
aproximadamente 127,569 habitantes (segun el censo del INE de 2002).
Localizada a una altura de 2,333 metros sobre el nivel del mar; es principal
centro urbano de la region del Altiplano.
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Ha sobresalido tanto por su etnohistoria y porque han nacido en este lugar y en
ella se han albergado pintores, musicos, poetas, literatos, escultores y artistas
en general, a la vez que cuenta con condiciones de accesibilidad que permiten
que aqui concurran diferentes actividades econdmicas comerciales,
econdmicas industriales, financieras, sociales, culturales, étnicas, religiosas.

La mayoria de la poblacién es maya quiché, maya mam (aproximadamente
55%), aunque algunos se han ladinizado.

Ademas sobresale por contar con numerosos establecimientos educativos
publicos y privados, a donde acuden estudiantes de diferentes partes del
occidente y sur occidente del pais, para elegir carreras y profesiones dentro de
las que sobresalen y estan las Ciencias: Econdmicas, Sociales, de la Salud, de
la Ingenieria y Humanas.

Ello ha permitido que se establezcan diferentes servicios profesionales que
estan relacionados con los que se les brindan a las personas con Limitaciones
en las Actividades de Aprendizaje, como: Médicos (generales y especialistas,
Neurdlogos, Oftalmélogos, Pediatras, Fisiatras); Terapias: del habla, Fisicas,
Ocupacionales; Pedagdgicos, Psicolégicos, de Trabajo Social.

Por eso mismo aqui en la ciudad se han creado Instituciones que atienden
algunas discapacidades o limitaciones por lo que acuden a ellas los familiares,
encargados, encargadas de las personas con Limitaciones en las Actividades
de Aprendizaje para buscar la atencion pertinente.

A pesar de confluir muchas situaciones favorables en la ciudad por contar con
diversidad de recursos humanos, financieros, econdmicos ambientales,
siempre se presentan los contrastes propios de la situacion socioeconémica
que vive Latinoamérica en general, como es la pobreza y extrema pobreza, de
lo cual no hay datos recientes ni concretos en donde se pueda establecer el
vinculo con la discapacidad; se cuenta con lo que indica el Instituto Nacional
de Estadistica, INE (2006) que el area rural de mayor pobreza esta en
Suchitepequez, Retalhuleu, Quetzaltenango, Solola y Totonicapan; datos que
aun se estan tabulando.

Ademas la Asociacion de Personas con Discapacidad Fisica de
Quetzaltenango, ADIFQ, sefiala que las mujeres con discapacidad de esta
region, Totonicapan, Quetzaltenango y San Marcos son las que sufren
discriminacion en diferentes formas.

En la Politica Nacional de Discapacidad, impulsada por el Consejo Nacional
para la atencidén de las personas con discapacidad, CONADI, (Guatemala,
marzo, 2006.Pp. 10, 13) indica: ...aunque el indice de Exclusion del
Desarrollo Social no refleja explicitamente la situacion de las personas con
discapacidad, si se puede inferir que, si en el pais existen 135,482 hogares que
tienen una persona o mas personas con discapacidad, ellas tendrian por lo
menos, el mismo indice de exclusion del desarrollo social calculado.
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Cuadro No. 3
Encuesta Nacional de Discapacidad: ENDIS 2005
Distribucién | Indice de
Region Poblacién Poblacion con | porcentual de | exclusion del
Total discapacidad | discapacidad | desarrollo
social
Vi Sur| 2,582,729 111,956 24.0 30.4
occidente

Fuente: extraido de Politica Nacional de Discapacidad, marzo, 2006

(...) Las personas con discapacidad tienen bajo nivel de educacion. 50.3% del
total de sector es analfabeta; 5 de cada 10 no tienen ningun nivel educativo,
apenas 4 de 10 han cursado algun grado de educacion superior.

Pero no se tienen datos concretos y directos en relacién a las Personas con
Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje y sus familias.

C. Presentacion de las historia de vida

Para realizar las historias de vida se analizaron las posibilidades que habian en
la ciudad de poderse acercar a las personas y compartirles el por qué se
querian llevar a cabo esta investigacion, para qué iban a servir y la forma como
se iban a realizar; se tiene la ventaja de trabajar en atencién a discapacidad
desde hace 15 afios y ello permiti6 el que las personas estuvieran
familiarizadas con este trabajo, a la vez que tuvieran la certeza de que la
informacion que proporcionaron seria utilizada adecuadamente, lo que permitié
conocer de antemano su situacion personal y familiar, aunque no en
profundidad, pero lo necesario para poderlas involucrar en este trabajo de
investigacion.

Las personas entrevistadas son hombres y mujeres (3-3) de edades que
oscilan desde los 22 hasta los 60 afios, mas o menos; solamente una de ellas
es de ascendencia indigena la mayoria son ladinos.

Posteriormente se realizaron las entrevistas para recopilar la informacién que
proporcionaron, cumpliéndolas en diferentes fechas, previo haber establecido
la hora, lugar y momento mas prudente para cada uno; presentandose la
situacion, que, laboran en diferentes actividades y ocupaciones.

A la primera persona con quien se realizo la entrevista para la historia de vida
fue la Madre de un joven con Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje,
quien practicamente sola ha visto y afrontado esta condicién de su hijo y
familia. A continuacién fue una pareja de esposos que conforman una familia,
en la que han mantenido su empefio y constancia en la atencidon y cuidado de
su hijo. Posteriormente fue el Abuelo quien se ha hecho cargo de su nieto,
pasando diferentes situaciones economicas y de salud. Después fue un joven
adulto, con Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje, quien ha logrado
insertarse laboralmente y esta estable en su empleo, y, por ultimo la Hermana




93

de un par de jovenes también con Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje,
quien se ha responsabilizado del cuidado de sus hermanos por la ausencia
(fisica o presencial) de la madre, quien emigré a los Estados Unidos por la
precaria situacion econdmica que vivian, y, el padre, quien practicamente le
cedio esta responsabilidad.

Se les explicd a cada quien en su momento, que iba a ser en forma de platica
en donde ellos contaran lo mas importante y relevante de sus vidas
relacionadas con el periodo o situacion en que se presentdé o empezaron a vivir
la condicion de discapacidad, o como en el caso de la hermana y joven con
Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje, quienes siempre la han vivido
porque desde que nacieron ya estaba dada esta situacion.

Se les pidio la autorizacion de grabar para que fuera mas espontaneo y poder
tener acceso a la mayor informacién posible, a lo que accedieron a excepcion
del Abuelo, con quien al inicio de la redaccién de su historia de vida se hace la
aclaracion del temor a ser grabado, y por ello se respetd que no quisiera fuera
asi, anotando los datos relevantes y posteriormente redactando como se habia
dado la entrevista.

Después de transcribir cada una de las historias de vida, se disefi6 la forma
como se podian hacer coincidir, vincular o acercarse los sucesos o situaciones
que aportan datos importantes y fundamentales para la investigacion, por lo
que a continuacion se presentan para establecer las diferentes correlaciones
gue se encontraron entre las semejanzas y diferencias que manifestaron, asi
como la relacion que tienen con los indicadores de la investigacion.

Le denominé, Primer Episodio del transcurrir, a lo que es el inicio, el momento
de descubrirla, detectarla y conocer la nueva condicidn que afronta la persona
que esta involucrada con las Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje.

Madre:

Comenta que al inicio es dificil de aceptar, y sobre todo porque no fue
informada inmediatamente después del nacimiento de su hijo, de la situacion
que presentaba, sino como a los dos dias fue que le comunicaron de los
problemas con los cuales habia nacido José.

El problema del Hospital General era que no poseian equipo necesario, del
cual José requeria, porque hubo riesgo desde el nacimiento. Tuvo varias
recaidas.

El Abuelo:
... indica: que detectaron los problemas de su nieto cuando tenia cuatro dias
de nacido.

Hermana:

. comenta: le costo acoplarse, convivir y tratar de llevarse bien con sus
hermanos. Por la situacion de que sus hermanos tienen problemas. No
soportaba sobre todo al primero de ellos.

Se preguntaba porque se los dejaban a ella.
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El Papa antes no los aceptaba, era indiferente... le molestaba porque decia
que no querian aprender...

... Sus hermanos antes preguntaban por su papa ... y lo extrafiaban.

Una vez que iban con su mama los confundieron unos policias, creyeron que
iban oliendo pegamento. Miradas de extrafieza afectan bastante.

... antes se les mimaba y no se les permitia que realizaran las cosas por temor
a que no las pudieran hacer o que se lastimaran o fuera peligroso.

Cree que Edgar, quien va a los golpes, es porque eso Vivio.

... @ su papa le costo mucho aceptar la situacion y talvez por eso no aporto
mayor cosa; siempre le echo la culpa a su mama.

Aunque al principio pensé que era una gran responsabilidad, teniendo que
cuidar a los 3 y 4 con ella.

La Familia:

Padre Especial. El impacto que tuvo el enterarse de tener un nifio especial fue
bastante fuerte, porque cambian todas las expectativas que se puedan tener
como padre “normal’.,

... como padres necesitan tener una atencion especial y se dieron cuenta que
es dificil encontrar ese tipo de atencion y sino, es por los propios medios que
se busca...

...Situaciones inesperadas, ... sabian que algo andaba mal;, estaban
pendientes de descubrir que era. ... confirmando su temor

Mayra sola acompariada de su hermana, piensa que fue bueno porque fue un
momento muy duro, porque el médico fue muy frio para decir lo que sucedia...
... Se cree tener planificada la vida ... pero no se sabe que no es asi.

Al inicio se tiene una etapa de no aceptacion de la realidad. ... pero se pasa
por la situacion de loquear y no aceptar y empezar a buscar otra opinion
meédica. ... hubieran querido escuchar que les dijera que todo estaba bien que
se habia equivocado el anterior [con su diagndéstico]; pero saliendo igual, con
un trato frio [los médicos y algunos profesionales se revisten de esa conducta
para no involucrarse; segun ellos], con dudas, preguntando qué es, qué podian
hacer; cuando volvian a llegar; a lo que no recibieron mayor informacion,
solamente que era una enfermedad genética, con una actitud de enojo y que
regresaran a los dos afos; para uno de padre y madre quedarse con esas
palabras “DE CONSUELQ”, Dios guarde; si hubieran hecho eco de ese
comportamiento talvez su hijo no estaria como esta ...

... [la hija y hermana mayor] ha percibido la situacion, ha sido dificil, porque
Javier ha requerido mas atencion... anteriormente al nacimiento de su hermano
estuvo solo como hija tnica.

Joven:

... hacié en San Marcos el 17/06/1972, vivio alli como 5 6 6 afios.

Se siente agradecido con su abuelito, materno, porque él fue quien le ensero6 a
leer y escribir, porque el abuelito fue maestro. Indica Guillermo que ni los
maestros mexicanos por mas que lucharon lo hicieron, y su abuelito lo logro.

Su abuelo se dedico bastante, le dijo que tenia que aprender. Recuerda que
los primeros dias costo. Y le ensenié a pesar de que Guillermo se distraia
mucho...
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A esta parte le llamé el Segundo Episodio del transcurrir, porque se refiere a
los momentos de busqueda de alternativas, atenciones, soluciones o
probabilidades de formas de asumir la condicion de Limitacion en la Actividad
de Aprendizaje.

Madre:

Recuerda ... una enfermera le comento que lo veia mal y le prequnto si ya lo
habia bautizado porque ella lo veia mal, que buscara a alguien que la
acompanara, llegando su hermana quien la ayud6 para buscar al capellan del
hospital y pedirle que lo bautizara.

A los 4 meses empezo a llevarlo a Guatemala [capital], a la clinica del nifio
sano porque le dijeron que alli lo podian ver y ayudar.... En estimulacion
temprana, ayudarlo para el habla o ir a algun colegio; no habia nada, aunque a
finales de ese ano fue que empezd a funcionar FUNDABIEM (aqui en la

ciudad).
Se lo evaluaron, alla en la capital, le dieron ejercicios, folletos para leer,
ayudarlo y asi fortalecer sus musculos. ... le favorecio, el dedicarse porque a

diario se le hacian los ejercicios, le indicaron que no lo dejara solo en la casa,
que lo sacara a la calle, tenia que llevar una vida normal, le dijeron.

... al principio se es muy apegado con ellos.

... a veces al romper rutinas.. le dificulta conducirlo o guiarlo.

Abuelo:
recuerda... un medico especialista, neurdlogo, lo evalué y le dejo
medicamento.
. él reconocié a su nieto como hijo;, no indica por qué, ni habla nada en
relacion a la situacion de su hija...

Hermana:

... comenta: Edgar empezo a trabajar, lo hizo un tiempo en un taller mecanico
cercano a la casa, y eso le ayudo a desarrollar muchas habilidades; ademas
de que platica muy bien. Los mismos vecinos colaboraron para ello.

En la escuela estuvieron tiempo atras... al regresar cree que le impacto la
situacion de algunas personas.

La relacion del hermano pequefio con ellos, cree Yadira, que es la misma
situacion que paso con ella, el que les da verglienza que los vean juntos; le
esta afectando ahora; habla con él para que cambie. Aunque se lleva bien con
Ronald, pero le molesta ocuparse en cosas de ellos...

. ho le gustaba que estuviera trabajando Edgar es que aprendia palabras

soeces y vulgares... al principio solamente observaba lo que realizaban los
demas trabajadores, pero después empezo el duefio a ponerle tareas
especificas, como a cualquier otra persona, y se dieron cuenta que las hacia, y
hasta el duerio le pedia a Yadira que lo enviara, para que les ayudara.
Su mama le ensefié a luchar constantemente. Aunque le molestaba que les
prestara mas atencion a sus hermanos, pensaba por qué era asi si ella estaba
bien y ellos no... bien pudo buscar un lugar en donde dejarlos internados pero
no lo hizo.
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La Familia:

... al paso del tiempo se van tomando descansos, y a veces se dejan de hacer
cosas; pero es también porque ellos mismos necesitan ayuda; pero al final de
cuentas hay momentos en que Dios se manifesto, a pesar de no practicar una
religion, pero conocieron al Dr. Boris Angulo, a través de la television; jamas
se imagino que alguien se iba a ocupar de ellos como él lo ha hecho...

No cansados, fueron a buscar una tercera opinion, y de ahi empezo a disminuir
su nivel de “terquedad”

Al ano les dieron el Diagnostico. EI médico genetista les dijo que jamas se
deben dejar a un lado las inquietudes de los papas [pasar desapercibidas],
porque son los mas cercanos a los nifios y notan diferencias asi como los
cambios que se dan. También les enserid a que no pelearan con el pediatra,
que veia en un inicio a Javier, porque era algo dificil de detectar por
desconocimiento.

La educacion ha sido dificil porque no hay un lugar en donde se pueda sentir la
libertad de dejarlo sabiendo que no esta perdiendo el tiempo.... No hay un
espacio para los discapacitados. Aqui de ultimo son ellos...

Han tenido la oportunidad de conocer personas con un alto nivel académico y
creyeron que con ella se iba a lograr todo, pero no. ... no hay quien pueda
realmente tratarlos; porque el ambiente y los recursos tienen que estar
acordes a sus necesidades y posibilidades.

... Pero en el fondo no lo han aceptado totalmente... es una ayuda a distancia..

Joven:

... conto que se fueron a México, Tuxtla Gutiérrez, Chiapas en donde vivieron y
estudié durante 10 afos. Al regresar a la capital estudié en el Colegio San
Nicolas un ario; al venir a Quetzaltenango fue alumno del Nueva Luz, estuvo
en FUNDABIEM.

Con el ingenio del abuelito fue con lo que aprendio a leer y escribir.

A este otro momento le designé El tercer Episodio del transcurrir, en donde
descubren la forma mas apropiada o conveniente posible para incluirse.

Madre:

Dora Chiqui, mama de José, al no tener quien la ayudara en la casa tenia que
llevarlo a todas partes y mandados.

En FUNDABIEM estuvo hasta los 7 afios.

Lo llevaba a pinatas, a traer a sus sobrinos... pero veia que le ayudaba el
intercambiar con otros nifios.

Estuvo los sabados con los scout... iban a excursiones a diferentes lugares.
...al saber que esta en un lugar seguro y que se puede confiar se va
permitiendo que se despeguen o independicen de uno.

... le contaron de la Escuela de Educacion Especial Xelaju, a la que asiste.

... trabaja en lecto escritura, cocina y en manualidades.

José ha visto que algunos de sus comparieros ya trabajan ... dispuso ir a pedir
trabajo a un taller de mecanica automotriz... porque se ilusionan con su salario
y ver que pueden producir.

... Se le ha dado la oportunidad de lavar y limpiar ... carros para que tenga una
ocupacion.



97

Se ha independizado bastante en la conduccion y traslado a diferentes lugares.
Dona Chiqui les encarga a los conductores y ayudantes de los buses urbanos
que lo dejen en el lugar indicado.

... desde pequeriito fue presentado al vecindario ...

Abuelo:

. el pediatra les indico que por tener problemas para caminar y hablar era
conveniente llevarlo a FUNDABIEM ... supieron de la Escuela de Educacion
Especial Xelaju, y prefirieron trasladarlo para alla ... viendo cambios
importantes en su nieto.

Hermana:
La circunstancia de separarse de sus papas, asi como el que mama siempre le
explicara el por qué se daban las cosas, el buscar la calma, le ayudo bastante
a sobrellevar la situacion...

. no esconderlos y no dejar que se aislen les ha ayudado. Los mismos
vecinos colaboraron para ello.
...no deja que Ronald salga mucho a la calle porque a él se le ha dificultado
controlarle las convulsiones, por el temor de que se lastime. ...empezo a
trabajar porque a la par de lasca hay una bloquera ... después empezo el
duerio a ponerle tareas especificas.
...ha aprendido al convivir con ellos.
Los de afuera se burlan aunque lo hacen porque desconocen y no saben como
son...
Su mama le enserio a luchar constantemente.

Familia:

... la familiar médico los ayudé a buscar al profesional adecuado...

Dios permite que haya enfermedades pero también soluciones.

... uno cree que todo sera perfecto y no es porque no lo sea sino porque para
ellos en ese momento no lo era.

... Siempre se descubren muchas cosas buenas a pesar de que es un camino
muy duro, pero que ayuda a sensibilizarse en muchos sentidos...

Aunque no se sepa exactamente el diagnostico hay que empezar a trabajar en
las necesidades que se ven. Asistir de primero a los papas a ayudar a aceptar
la situacion.

... quedan algunas cosas que no se logran aceptar ... pero es el constante
luchar de todos.

La hermana mayor lucha por la atencion hacia ella. ... la menor lo acepta
mejor.

No se puede tener comunicacion continua en la familia.

... todos los dias es descubrir algo bueno de Javier... a ella (Mama) la ha
hecho muy tolerante... se autocontrola, se ha vuelto compasiva, él (Javier) es
de los unicos que cada dia amanece con una sonrisa, con un abrazo de
verdad... él nota cambios en uno.

...lo mas importante es la aceptacion, carifio, comprension ... ademas de cierta
autoridad, perseverancia ... es necesario tener un lugar para poder trabajar ...
que se relacione con mas nifios, aprender con ellos.

La familia ampliada no se acerca... no se tienen la capacidad de afrontar un
dolor de estos... por eso se evade. ... lo han respetado ... pero les duele.
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Joven:

. un amigo.. fue el que lo insté a trabajar... es una persona tenaz que se
esfuerza (el amigo).
Las situaciones de la familia que le han ayudado son... el apoyo constante...
dejar que realice tareas que antes no hacia ... apoyo para solicitar y realizar un
trabajo.
Otros trabajos realizados, previos al actual, fueron, ocuparse de la educacion
fisica d ela Escuela de Educacion especial Xelaju; ... atendié una libreria ...
venta de videos; encargado de la taquilla de unos cines.
Sus papas (a él y sus hermanos) nunca les ensefiaron a pelear... Cada quien
es independiente.
Es consciente de que piensa y razona un poco mas lentamente.
Union familiar lo manifiestan con los convivios naviderios.
En los tiempos libres y de descanso, sale a pasear...
Recuerda de la importancia de los scout ... le dio mucha sabiduria ... saber
qué podia hacer y qué no le iba a beneficiar.
Practico atletismo, fue al gimnasio.

Y a esta parte final, actual, es el Cuarto Episodio del transcurrir, en donde se
indica como se encuentra, encuentran, en los momentos de realizar la Historia
de vida y la perspectiva que tiene, o tienen para el futuro.

Madre.

José ya tienen 20 afios, supero los 15; esta en la etapa de enamorarse ...
indica que se va a casar ... le lleva la corriente para que no se enoje ... ha visto
que si se quiere imponer ellos se revelan y se ponen nerviosos... se ha
independizado, en la casa patrticipa en actividades de limpieza, orden...

... debe haber orientacion, porque él dispone sin ver las consecuencias...

... peligro latente en la calle.

La Familia nuclear esta pendiente de él ... ven los cambios...

... ha favorecido que lo conozcan y se hayan acercado a él... Tiene personas
especiales que siempre lo han acogido.

... le da temor de pensar si llegara a faltar que podria suceder. Que familiar se
hara cargo siendo ya de por vida... no es problemas sino responsabilidad para
Su cuidado.

... Se ha fortalecido... le ha ayudado el estar en platicas, cursos.. participado en
asociaciones...

...mas aliviada, sabe que puede dejarlo solo un dia en la casa y que no hara
travesuras ... tomara sus precauciones.

...aun con fallas y errores se tienen beneficios en los diferentes lugares en
donde ha estado estudiando...

Abuelo:

... manifesté que no quiere ser una carga para sus hijos, ni estar dependiendo
de los demas.

... desde que lo evalu6 el neurdlogo por vez primera lo sigue llevando para su
control.

... el nieto asiste a la guarderia del Bienestar Social... por las tardes.
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... Se turnan con su esposa (la abuela) para cuidarlo.
..el abuelo se caracteriza por ser una persona que le gusta participar y asistir a
diferentes reuniones a favor de las personas con discapacidad.

Hermana:

Ahora los ve y se lo dice a su mama, como un regalo de Dios;, ha asumido el
papel de cuidarlos y es diferente.

... Se lleva bien con ellos...

... ho le afecta es parte del plan de vida que lleva.

El permitirles que ellos se independizaran mas, que la misma gente vea como
son. —Dejarlos fluir - ... Dejarlos salir que convivan...

... Saben cuando son inadecuadas sus expresiones.

Edgar no se pudo volver a incluir en la escuela afectandole emocionalmente ...
seria mejor incorporarse a talleres. ... se involucro en una iglesia cristiana.

. el hermano menor la mayoria de tiempo no participa de actividades con
ellos... Platica eventualmente ... a veces juegan futbol juntos ... aprovechando
que un tio va.

...valora que sus amigos compartan también con ellos...

La relacion con su papa ha cambiado ... se interesa por ellos, todo desde que
estuvo enfermo.

... todos los prejuicios afectan negativamente ... pero el que mas le molesta...
es que digan que estan locos, que confundan la discapacidad con locura..

. aunque no entiendan claramente el significado pero lo perciben ... esas
miradas son las que lastiman.

La nobleza de su tia politica ha ayudado mucho y ha permitido tener un apoyo
y Soporte para cuidarlos ... los trata normalmente ... fue la que involucré a
Edgar en la iglesia.

La tia le comenta a Yadira que cuando las demas personas lo ven con
extrafneza ella les explica que es una persona especial...

El resto de la familia no los hace de menos ... los toman en cuenta.

... hacen actividades de la vida diaria... barrer, trapear, lavar ... colaboran en la
cocina ... han asumido responsabilidades. ... manejan aparatos eléctricos

... les ha dado libertad ... son muy platicadores, amigables.

... cada uno es inteligente en diferentes aspectos...

... Yadira desea que hay un lugar en donde puedan aprender mas cosas... en
donde se formen en un deporte o recreacion...

... Son felices en su mundo ... no desean lo que no tienen ,, estan atentos a
los demas ,,, No son egoistas ... son incondicionales ... dan algunas posibles
soluciones.

... a veces desespera porque tienden a pelearse.

... no tienen un desperfecto, hablan, caminan, oyen ,se mueven, sienten como
las demas personas y aun con mas sentimientos.

El pais no aporta.

Su madre lucho en lo econémico, moral y espiritual.

... SuUs hermanos le agradecen .. es gracias a ella que lo obtienen y reciben.

Su mama ... confia en ella y sabe como hacerlo.

... SU papa se lo ha agradecido.

Sabe también que... le ayuda a analizar mejor la situacion (de casamiento)
para poder formar una familia...
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La familia:

Le ha servido para: aceptar situaciones o ayudar a ofras personas a aceptar
situaciones que no necesariamente tienen que ver con discapacidad.

... aceptar lo que se tiene y trabajar con lo que se tiene y tratar de lograr lo
mejor con se tiene; ftratar de integrarlo a la sociedad y llegar a un acuerdo con
la pareja enfocarse en lo que es mejor para él (el hijo).

... con estos nifios la situacion es distinta, lo que se trata es de ayudarlos para
cuando no se esté con ellos, para que puedan sobrevivir, que sean un poquito
mas independientes.

La hermana, se ha vuelto intolerante con las conductas repetitivas... se
desespera...

... han visto que cuando no estan ellos, mama y papa, (la hermana mayor)
sabe como tratarlo, lo controla perfectamente en sus berrinches.

Parte de los beneficios que les ha traido es comprender mas su entorno y
aceptar mas las diferencias de los demas.

En sustitucién de ellos (la familia extensa) han encontrado amigos... quienes,
han aprendido de las necesidades para atenderlos.

Lo que mas quisiera, no es la ayuda, sino manejar las alternativas que serian
algo enriquecedor para la vida de los demas ... Pero no pueden exigir porque
saben que muchos bloquean, no se animan y los ven tan bien, como pareja
que creen que no necesitan ayuda.

... Se esta susceptible a los gestos de los demas.

El tiempo que talvez se podria utilizar para realizarse profesionalmente lo
sacrifican para estar con él...

Mayra ve a Luis (su esposo) como un milagro en la familia ... ha dejado
muchas oportunidades... pero con su atencion, cuidado, dedicacion... ha
logrado que desarrollo sus destrezas fisicas... y todo por la creatividad y
perseverancia.

... Se imagina que ofras madres no cuentan con ese apoyo que ademas tienen
que trabajar y dedicarse a la familia. La unién de ellos como pareja; Javier la
refleja... hay que utilizar los recursos que estan a la mano, ilusionandolo,
estimulandolo...

... buscar juegos educativos que le beneficien académicamente.
...rehabilitacion para todos y sin discriminacion.

...dar informacion escrita 0 como sea necesaria a otros padres y familia... para
que también trasladen a sus comunidades... crear un lugar adecuado Centro
Integral de atencion... donde sean utilizadas las estructuras, herramientas y
recursos que hay en el medio... esta la disponibilidad de auxiliar con
examenes de laboratorio que se requieran sobre todo para detectar el
sindrome Prader Willi...

Joven:
... manifiesta el orgullo por la belleza y arte que expresa su mama.

Hace relevancia de la importancia de la responsabilidad y de las oportunidades
que se tienen... las ganas de hacer las cosas no importando la actividad o
labor...
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... orgulloso, satisfecho, agradecido de poder trabajar... hace énfasis en que
bromean con él sus comparieros de trabajo de forma respetuosa, y, eso le
agrada.

...valora la confianza de su jefe... Lo han puesto como ejemplo... acepta los
cambios y lo hace con alegria.

Su trabajo le ha permitido sequirse relacionando con personas...

...Importancia de atender cien a los clientes.

Tiene muy grabados los lemas... para guiar su trabajo o para basarse en ellos.
Se cataloga como persona amigable. ...

... lleva 3 afios en su ultimo trabajo.

De los empleos que ha realizado el actual es el que mas le gusta. ...ambiente
agradable y se siente bien; aunque sabe que hay cosas desagradables pero
asi es en todas partes.

Se traslada solo a su empleo...

Sabe de las precauciones que hay que tener para evitar exponerse a al
delincuencia.

Demuestra el orgullo.

Cree que el apoyo familiar es valioso... Pero esa comprension, apoyo,
constancia y dedicacion le ha servido. Aunque también los amigos ayudan y
los vecinos se admiran y reconocen lo que ha logrado...

Se siente agradecido con su abuelito materno porque fue el que le ensefo a
leer y escribir..

Para el futuro, piensa tener un negocio propio... mayor ilusion...

También le gustaria un viaje hacia Europa o Estados Unidos...

D. Relacioén de la informacién de las historias de vida con los indicadores de la
investigacion

Practicas cotidianas familiares Efectivas

Cambio de expectativa en los padres/madres de lo que esperaban de su
hija/hijo.

“Frustracion constante, sufren y padecen mas la diferencia que la propia
persona que esta en esa condicion.

Incertidumbre de qué vendra o pasara, quisieran asegurar un prondéstico
favorable.

Al ser concientes de la vulnerabilidad, que toda persona posee, favorece el
asimilar de mejor forma la situacién de desventaja.

Al llegar al grado de naturalidad ante las diferencias favorece la adaptacion y
que no haya tanto temor (sobreproteccion o culpa) para que se desenvuelvan
mejor en cada situacion la persona con limitaciones; y que participe en
actividades comunes de la familia y del vecindario.

Diversas reacciones de los hermanos, hermanas frente a la condicién de
discapacidad, rebeldia, rechazo, demanda de atencion, verguenza. Aunque
puede ser por las etapas que vayan viviendo en relacion a las edades, al
proceso de aceptacién y la forma de afrontarlo los adultos.

Al ser reconocida la tarea que realizan, padre, madre, hermana de la persona
con limitaciones, les proporciona satisfaccion y les permite continuar y sentirse
bien en lo que estan y hacen.
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Alegria para realizar lo que pueden hacer”.

Practicas cotidianas familiares desfavorables

“Sobreproteccion, culpabilidad; negarles la oportunidad de realizar por si
mismos las actividades

Aislamiento por verguenza, temor o que no puedan manejar la frustracion
adecuadamente.

Evasion de su responsabilidad, como padre muy especialmente, dejandole la
responsabilidad a la madre o hermana.

Al inicio al tener la noticia, pensar que sera algo pasajero y que volvera a la
“‘normalidad”, por lo que buscan otras opiniones o diagndsticos para sustituir el
que ya tienen.

Rechazo del resto de la familia, hermanos/hermanas, primos/primas, tios/tias”.

Solidaridad

“Buscar cualquier tipo de atencion en cualquier lugar y en cualquier condicion.
Informarse y formarse sobre qué es la situacion que viven y qué hay que hacer
para seguir adelante.

Creencia en ser Supremo.

Atender a otras personas que estan en situaciones similares a las del familiar,
madres y hermanas educadoras especiales.

Reunirse con personas que estan en situaciones similares para acompanarse,
buscar opciones y darse empuje para continuar.

Ser y estar mas abiertas a las necesidades y diferencias de los demas”.

Derechos

“Se conocen en parte, porque los han promulgado.

Informarse para conocer cuales son y exigir que se cumplan, aunque siempre
buscando alternativas y otras personas con las que se apoyen y acuerpen.
Aunque saben que rara vez son empleados. Asi como en salud, no reciben la
atencion de primero, con todo lo requerido y de forma 6ptima. En Educacion
no hay lugares apropiados para la atencién y si los hay son excluyentes (solo
atienden un tipo de discapacidad, hay limite de edad, horario de atencion) y
con pocos recursos en lo Estatal, falta de equipo, de material y personal’.

Deberes

“Se conocen pero no se sabe como propiciarlos porque el medio no facilita en
muchos casos, que se puedan cumplir por las pocas oportunidades que se
tienen o por los prejuicios que se manejan, que tienen que ser “normales”, que
es locura.

Reconocen el que pueden responsabilizarse como cualquier persona de ser
independientes econdmica y personalmente cuando se le permite y brinda el
espacio”.



103

Concepcion de discapacidad.

“‘Como limitante de tipo fisico o intelectual que por situaciones genéticas o
ambientales lo padecen algunas personas.

Incertidumbre.

Choque.

Impuesto, desagradable.

Frustrante”.

Rehabilitacién posible de alcanzar.

“‘Se ha tenido mucho la influencia médica o cientifica, creyendo que las
diferencias son unicas, propias y exclusivas de la persona que esta en estas
circunstancias, por lo que es a ella a quien hay que ayudar, tratar, remediar,
rehabilitar. Aunque se esta involucrando mas a la familia (padre, madre, tia,
hermana, abuelo/abuela) para que ellos sean los que manejen las técnicas que
se aplican con ellos pero siempre desde la perspectiva del tratamiento para
corregir el dafo o defecto”.

Contraste de las historias de vida para el analisis e interpretacion
Situaciones Comunes

“‘Que la Persona con Limitaciones en el Aprendizaje acepta su realidad
desemejante. No hay convalecencia, es toda la vida la que se involucra en
esta situacion.

Frustracion reiterada. Impacto; cambia la expectativa que se tiene como
padres. Algo insalvable al inicio; dificil de aceptar.

Necesitan de una atencion adecuada los padres para afrontar la situacion,
porque son quienes mas la necesitan porque sufren y padecen mas la
diferencia.

Percibir que algo anda mal, que no es lo esperado. Pero se buscan mas
opiniones con la esperanza de que se hayan equivocado en el diagndstico.
Frialdad de los profesionales para dar el diagnéstico (o para no darlo); no
informan de lo que sucede, ni acompafnan en este proceso.

Creencia en un Ser Supremo.

Incertidumbre del futuro (qué mas, adénde ir, y ahora qué)

Al asumir la discapacidad es mas facil la interrelacion.

La incondicionalidad de la Persona Con Limitaciones en el Aprendizaje es mas
constante y reiterada que en el resto de personas.

Al asumir una responsabilidad la Persona con limitaciones lo hace
abiertamente la cumple a cabalidad y con todo el empefio, esfuerzo y a toda
costa’.

En la mayoria de situaciones son las madres, hermanas, mujeres, las que
sobrellevan la situacion de discapacidad; los padres la evaden con mas
facilidad; pero sobresale el caso del padre de familia, quien ha dejado su
realizacion profesional para atender y apoyar a su hijo, lo que es reconocido y
valorado por su esposa.
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Situaciones Diferentes

“Oportunidad de viajar al extranjero y conocer otras realidades.

Se dificulta mas la inclusion, en el ambito social, de un adolescente o adulto,
que la de un nifio o niAa.

Convivir con hermanos o familiares cercanos contemporaneos (algunos lo
toman con naturalidad para otros es una responsabilidad, verglenza,
frustracion, incomprension, dependiendo de la personalidad, lugar que ocupan
y forma como los padres lo asumen y manejan).

Con el tiempo y por las circunstancias vividas, de los familiares, se dan cuenta
de la vulnerabilidad, lo que les permite ser mas accesibles y abiertos a las
diferencias.

Al dejarles mas apertura [naturalidad], a las Personas Con limitaciones,
asumen responsabilidades y se desarrollan mejor, con independencia y
seguridad.

El que otros familiares reconozcan la responsabilidad asumida, la valoren y
aprecien.

Alegria a pesar de las dificultades vividas.

Ser amigable, darse a los demas.

Orgullo por lo que ha logrado llegar a hacer y ser como persona y trabajador,
aun con diferencias.

Ser conciente de su desventaja que no lo hace sentirse mal, sino diferente.
Sentir que tiene un futuro y que puede ser independiente en todo sentido, en lo
econdmico principalmente, para que sus papas no se preocupen por él”.

¢ Como ve la discapacidad?

“Al inicio con incertidumbre, pero al trabajar se dio cuenta de la independencia
y autonomia que se logra.

Como, limitantes fisicas o intelectuales que por situaciones genéticas o
ambientales lo padecen algunas personas, siendo especiales en lo emocional
por la forma de manifestar su afecto.

Al saber de ella, como un choque y con desanimo, actualmente como un
beneficio valorando lo sencillo, simple, como el esfuerzo y la constancia.

Al principio como impuesto, desagradable, pero ahora como capacidades
diferentes.

Pensar y razonar mas lentamente que los demas. En eso se traduce la
diferencia”.

¢ Como han manejado la Discapacidad?

“Con terapias cognitivo conductuales; la transferencia al solidarizarse.
Sobrellevandola. Buscando la atencién médica continua, buscando lugares
apropiados para que sea atendida la Persona con Limitaciones en el
Aprendizaje. Animandose y reanimandose.

Interrelacionandolo con sus primos, primas, familiares y vecinos.
Capacitandose, informandose.

Viendo y haciendo lo que era favorable y efectivo en el momento”.
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Aspectos del contexto que han permitido la inclusiéon

“El apoyo familiar; en particular de la madre de la Persona con Limitaciones.
Verlos y tomarlos como parte del vecindario.

El cambio de imagen que se esta dando.

El interactuar, interrelacionarse con personas en situacion similar, o
congéneres.

Ademas del conocimiento (por medio de cursos, del contacto con otras
personas que estan en situacion similar) y mas que ello, la paciencia,
constancia, carifio, comprension, aceptacion, incondicionalidad, confianza.
Importancia del acompanamiento familiar (padre, madre, hermanos, hermanas,
etc.)

Buscar cada dia algo diferente, nuevo que se pueda aprender de la Persona
con limitaciones.

Las responsabilidades depositadas y las oportunidades dadas que se tomaran
y arriesgaran a realizarlas.

Respeto como persona que se es sin importar la condicion”.

Aspectos del contexto que han dificultado la Inclusiéon

“Sobreproteccion. Tabues. Desconocimiento de lo que trata y es la
discapacidad, poca apertura a lo diferente y nuevo. Ver la discapacidad como
un Mito, dentro de la misma familia y los demas confundirla con desorden
mental (locura), que sus actitudes son impropias o hacen que sea descalificada
la persona.

La sociedad limita, niega oportunidades, trato desigual. Poca apertura para
incluirlas.

Aislamiento, falta de socializacion de la Persona Con Limitaciones en el
Aprendizaje. No promueve la independencia y autonomia. Indiferencia. Malos
tratos, fisicos y psicologicos.

Evasion de la discapacidad y de la funcién que a la familia le corresponde, por
lo que en algunos casos los abuelos se responsabilizan de la Persona Con
Limitaciones.

Estandares de evaluaciones que limitan y acrecientan mas la diferencia. Se
sefala o enfatiza mas lo que NO PUEDE que las habilidades que posee”.
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Conclusiones generales

De todos los elementos de informacion obtenidos en la investigacion del
Estudio realizado en la ciudad de Quetzaltenango al confrontar las entrevistas,
en particular las historias de vida, asi mismo lo que proporciona la teoria
singularmente la Antropologia Social, ha facilitado dar respuesta a la pregunta
rectora de este trabajo y a los objetivos propuestos en la misma.

Pero a la vez deseo aclarar que se ha cambiado en concreto en este trabajo, el
término de discapacidad por limitaciones en la actividad de aprendizaje, por la
misma situacion de evitar estigmas y sefialamientos que puedan causar
discriminacién; asi como el término de rehabilitacion por el de Inclusion para
que sea mas amplio y se pueda utilizar en cualquier contexto y circunstancia.

Con respecto a la pregunta de la forma de incidir la familia especial en lo que
es discapacidad y su concepcién de solidaridad se concluye:

A) Es determinante la forma en que la familia de la persona con
Limitaciones en las Actividades de Aprendizaje asume esa condicion
para propiciar medios, formas, de incluirla de la manera mas adecuada,
conveniente y accesible en el medio quetzalteco.

B) En la mayoria de familias, del estudio, no se determina o establece la
familia, como una “asociacion de apoyo”. Hay rupturas dentro de la
organizacion familiar y la madre resulta siendo la que asume la
responsabilidad de cuidado, atencion, educacion de la hija, hijo con
Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje. Por lo que en la mayoria de
casos es la familia ampliada la responsable directa de la persona con
Limitaciones en la Actividad de Aprendizaje.

C) La comunicacion entre los miembros de la familia, es valiosa, pero en
particular entre el hijo o hija con Limitaciones en la Actividad de
Aprendizaje hacia un hermano, hermana se torna indicada, necesaria y
oportuna, sobre todo para que expresen lo que sienten, piensan y
desean, sin ser juzgados, juzgadas o recriminadas, recriminados, para
que perciban su valia vean que son importantes y apreciados,
apreciadas por las personas mas cercanas Yy significativas para ellas.

D) En las historias de vida de familia, abuelo y madre, se denoto que al no
haber claridad en lo que sucede, al estar con la condicion de
discapacidad de un familiar, ademas de no contar con la informacion,
incide en evadir lo que se presenta en la situacion que se vive, por lo
que se tiene la esperanza que habra un cambio radical, se tienen falsas
expectativas acerca de las limitaciones del nieto, nieta, hijo, hija
creyendo que desaparecera dicha condicién, por lo que se buscan
posibles soluciones y en algunos casos a otras personas (profesionales)
para que la resuelvan.
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De acuerdo a los objetivos propuestos, como indica de lo determinante que
puede ser la solidaridad compartida en el nucleo familiar en las concepciones
que se tienen de la persona con discapacidad, se determina:

Tanto en las instituciones como con la familia se afianza que el
compenetrarse en lo que es la discapacidad, se conjuga con
compromiso, servicio y solidaridad que da como resultado bienestar y
mejor manejo de las diferencias. Lo que permite o viabiliza logros y
progresos en la persona con alguna discapacidad en los diferentes
ambitos pero en particular el social y comunitario.

Las hermanas de personas con limitaciones en la actividad de
aprendizaje coincidieron con las maestras de educacion especial, en
creer en la capacidad de la persona, sin que su condicion sea
determinante y que puede llegar a hacer algo no importando la forma y
medios que utilice para realizarlo, lo que facilita la inclusion y sobre todo
el bienestar y armonia con su medio e interrelaciones de la persona con
limitaciones en las actividades de aprendizaje.

De acuerdo al segundo objetivo planteado para la investigacion, los derechos
familiares que manejan para determinar su importancia en la facilitacion de la
inclusion de la persona con alguna discapacidad, mencionaron:

Derecho a la Educacion,

Derecho a la salud,

Derecho a la recreacion,

Derecho a ser miembros de la familia y vecindario.

Derecho a la informacion y formacién como familia especial.

Del tercer objetivo establecido surgieron como deberes familiares que permiten
o viabilizan la inclusién de la persona con limitaciones en la actividad de
aprendizaje:

La comunicacion.

El convivir y compartir con los vecinos y amigos.

Permitirle que ella misma corrija sus propios errores, para ser gestora
de su propia formacién y superacion en todos los ambitos: emocional,
moral, espiritual, intelectual, etc.

La sencillez y simpleza en el trato, verlos como uno mas, unico y
diferente.

De acuerdo a las politicas de las instituciones que atienden discapacidad en la
ciudad de Quetzaltenango, que promuevan la inclusion integral de las personas
con limitaciones en la actividad de aprendizaje, estan:

Facilitar los medios y recursos materiales, humanos, técnicos que les
permita tener una Educacion Especial, sin importar condicion
socioeconomica de las personas que lo requieran.
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Considerarlos como personas que necesitan atencion y son
merecedoras de cuidados, de ser tomadas en cuenta, de desarrollar sus
habilidades y capacidades hasta lograr el perfil establecido en la
Institucion.

En los Centros, entre profesionales y en la comunidad, ayuda la
naturalidad, el trato comun y corriente a la inclusion asi como a que las
personas con limitaciones en las actividades de aprendizaje se
desarrollen y desenvuelvan mejor en cualquier ambito y aspecto.

Las politicas institucionales de los Centros Educativos Especiales, que
dificultan la inclusion integral de las personas con limitaciones en las
actividades de aprendizaje, sobresalieron:

Se rigen con lo establecido como normas y lineas de accién de la
Institucién, dejando a un lado lo requerido en un momento dado por la
persona que solicita o necesita una atencion con discapacidad multiple.
La apertura a un solo tipo de limitaciones, excluyendo el que pueda estar
asociada con otra dificultad, haciéndose exclusivos los servicios a una
“discapacidad” y ello se refleja o traslada a la comunidad, al no abrir
espacios o adecuarse a las necesidades diversas que presenta la
persona.

Las practicas de discriminacién, hacia la persona con Limitaciones en la
Actividad de Aprendizaje, estan relacionadas con concepciones, simbolos o
signos en particular; como:

El temor hacia la persona diferente, se cree que es anormalidad y que
por lo tanto no tiene que estar entre y dentro de los demas, creando ello
choques, discriminacion, rechazo y exclusion en las interrelaciones
personales y en la cotidianidad dentro de la sociedad hacia las
personas con limitaciones en las actividades de aprendizaje.

Tanto la mayoria de instituciones como de profesionales mantienen la
misma concepcion de discapacidad porque se sigue viendo como una
enfermedad que hay que curar y rehabilitar, que es la persona la
poseedora de esa diferencia o extrafieza a solucionar y a ella hay que
atender; aunque ya se empieza a dar el giro de hacer participe a la
familia o a los responsables de las personas con limitaciones en las
actividades de aprendizaje y a la comunidad para que intervengan
ampliamente, se aperturen y acomoden a cada situacion que se
presente para ser incluida la persona en cualquier esfera vy
circunstancias.

En las entrevistas a profesionales surgié el que se sigue viendo y
tomando la discapacidad como incapacidad, no como condicién, sino
como caracteristica personal, que empobrece a la persona y la hace
menos que los demas que no la viven; visibn que también comparten
las personas que desconocen dicha condicion. Lo que permite que se
evada la responsabilidad de incluir, prefieren ignorarla, invisibilizarla.
Las limitaciones se consideran insalvables, inafrontables, estaticas,
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creyendo que no vale la pena invertir en la persona compartiendo
atencion, educacion, salud, etc. Ademas ello va unido a la necesidad de
que todo hay que controlarlo, manejarlo, comprenderlo para saberlo
dominar y maniobrar adecuadamente y asi conocer qué se producira, a
qué puede llevar y cudles son los resultados que se obtendran para
poder creer e invertir en lo raro.

Otros aspectos los cuales surgieron del trabajo de campo y de la recopilacién
bibliografica que vale la pena mencionar son:

1.

La constante que se percibe del temor a ser vulnerable. Porque se cree
0 asocia con fracaso. Y se sienten expuestos a una realidad como
persona, que es el descubrirse tal y como se es ante los demas.

Lo que se reflejo frecuentemente en las personas con limitaciones en las
actividades de aprendizaje y en las familias fue la conducta de
frustracion. Frustracidn que puede darse por tener metas muy altas;
proponerse muchas cosas a la vez y al ser rigido, rigida con la forma de
ver las cosas y de afrontarlas; por la falta de aprobacion de las
circunstancias que se viven o se tienen. Lo que también suele
manifestarse con agresividad.

En la entrevista a familiares existe una correlacion entre edad,
informacion - formacion y forma de afrontar la discapacidad. Mientras
mas pequefio se tenga apertura a la diversidad, viviéndola de forma
natural, se torna mas facil ser incluyente; asi como al identificarse con el
poseer deficiencias o limitaciones y con lo que se es, favorece el incluir.
Las familias demuestran que no necesariamente hay correlacion entre
informacion, preparacion profesional y saber sobrellevar la discapacidad.
Es cuestion mas de simpleza, naturalidad, estar mas conscientes del ser
humano que se posee y se es y la sencillez de las personas para poder
sobrellevar mejor las diferencias.
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Propuesta
Justificacién

Por medio de la presente propuesta se pretende desarrollar algunas
sugerencias que brotan del trabajo realizado, con lo que deseo colaborar para
que la inclusiéon, tomada como trato y oportunidades, faciliten y propicien
interrelaciones armoniosas y de bienestar en la familia y comunidad para las
personas con limitaciones en las actividades de aprendizaje, y, que esto se
conjugue con el aprovechamiento de los recursos humanos, profesionales,
institucionales, con que cuenta la ciudad de Quetzaltenango.

Coadyuvando con ello a que el término de rehabilitacidon, como concepcidn,
cambie y permita que se facilite la inclusion en cualquier circunstancia,
contexto y situacion.

Teniendo claro que esto no es facil, ni magico ni repentino sino que es una
condicion que hay que cultivar y formar con constancia y dedicacion para que
se establezca la actitud de apertura y de acogimiento.

Esta Propuesta esta dirigida a la familia, como ente formador y facilitador de la
socializacion; a los profesionales e instituciones como facilitadores que pueden
proporcionar técnicas, métodos y conocimientos para propiciar la situacion y, a
la comunidad, como el medio social, fisico, en donde se desarrolla,
desenvuelve y crea la vida cotidiana de todos los que en ella nos movemos.

Politica de trabajo

Las personas que se involucren en el desarrollo de la presente propuesta,
deberan poseer un enfoque integral de la persona, vy tratar de que la condicion
de capacidad no interrumpa el convivir armonioso, solidario y digno de las
personas; sino que sea visto como riqueza y diversidad para afrontar la misma
vida de distintas opticas, con ello permitir que se facilite y viabilice el interactuar
familiar y comunitario de las personas sin excepcion y distincion para lograr la
inclusion en cualquier ambito y circunstancia.

Objetivos

1. Lograr que la familia con el apoyo y acompafiamiento necesarios,
realice su ardua, importante, valiosa labor como eje central de la
sociedad, formadora, gestora de personalidades, personas y seres
Humanos.

2. Contribuir a la convivencia entre vecinos como iguales con un interactuar
basado en la solidaridad, con la perspectiva de la ayuda, en cualquier
momento necesario, que facilita y enriquece el convivir diario.

3. facilitar la socializacion de las técnicas, métodos que incluyen dentro de
cualquier medio a la persona con limitaciones en las actividades de
aprendizaje, acompanandola de forma integral y con vision total de los
aspectos, fisico, moral, espiritual, intelectual en su contexto. Previo
trasvase de la visién de enfermedad de la discapacidad a condicion.
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Estrategias

Sensibilizacion para generar empatia hacia las personas con limitaciones en
las actividades de aprendizaje y sus familias, para asi ser tolerantes e
incluyentes.

Informacién con capacitaciones, seminarios — talleres, de las habilidades, de la
condicion de tener una limitacién, de los derechos y responsabilidades de las
personas con limitaciones en la actividad de aprendizaje.

Propiciar espacios, en eventos culturales, sociales, deportivos, con centros
educativos en donde se incluyan a personas con limitaciones en las actividades
de aprendizaje.

Realizar encuentros entre profesionales y padres de familia, para que conozcan
lo que realiza la familia y que sean informadas de los avances, técnicas y
tendencias de inclusion que se manejan a nivel comunitario.

Acciones

Platicas

Seminarios Talleres

Capacitaciones

Espacios en Programas de Radio

Espacios en Programas de cable
Aprovechar dias de celebraciones especiales
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Diagrama No.1
Entidades de ejecucion de la Propuesta

Comunidad en Instituciones que
donde se atienden a
desenvuelven las personas con
personas con Limitaciones en la
Limitaciones en la Actividad de
Actividad de aprendizaje

Aprendizaje

Familias de
personas con
Limitaciones en la
Actividad de
Aprendizaje

Fuente: elaboracion propia surgida del estudio y analisis de conclusiones.

Esta propuesta sera analizada, estudiada y enriquecida por los participantes
directos para que también surja el compromiso de llevarla a cabo como un
proyecto y sea viable para su ejecucion y asuncion de la misma.
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Cuadro No.4

Relacion entre ejes y entes, para la operativizacion de la propuesta

Estrategia

Accion

Responsable

1 Sensibilizacion para
generar empatia hacia

las personas con
limitaciones  en las
actividades de
aprendizaje y sus
familias, para asi ser

tolerantes e incluyentes

Platicas

Espacios en Programas
de Radio (spot)
Espacios en Programas
de cable (spot)

Instituciones y Centros
que atienden a personas
con limitaciones en la
actividad de aprendizaje.
Familias de personas
con limitaciones en la
actividad de aprendizaje

2 Informacion con
capacitaciones,

seminarios — talleres, de
las habilidades, de la
condiciéon de tener una

Platicas

Instituciones y Centros
que atienden a personas
con limitaciones en la
actividad de aprendizaje.
Familias de personas

limitacion, de los | Seminarios Talleres con limitaciones en la
derechos y actividad de aprendizaje
responsabilidades de las

personas con

limitaciones en la | Capacitaciones

actividad de aprendizaje

3 Propiciar espacios, en Instituciones y Centros
eventos culturales, | Celebracién dias | que atienden a personas
sociales, deportivos, con | especiales con limitaciones en la

centros educativos en

actividad de aprendizaje

donde se incluyan a | Mananas deportivas

personas con | MaAanas culturales

limitaciones  en las

actividades de

aprendizaje

Realizar encuentros Instituciones y Centros

entre profesionales y
padres de familia, para
que conozcan lo que
realiza la familia y que
sean informadas de los
avances, técnicas y
tendencias de inclusién
que se manejan a nivel
comunitario.

Platicas
Seminarios Talleres

Capacitaciones

que atienden a personas
con limitaciones en la
actividad de aprendizaje.
Familias de personas
con limitaciones en la
actividad de aprendizaje

Fuente:

para el disefio de la propuesta

elaboracién propia de acuerdo a las conclusiones de la investigacion
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A continuacion se presentan diferentes Aforismos (pensamientos, opiniones) que
nos pueden ayudar a mejorar nuestra relacion intra e interpersonal para que
consigamos el bienestar y lo procuremos hacia los demas en las actividades
cotidianas, y, ello mismo propicie la inclusion de la diversidad personal.

‘Cuando sufrimos aunque sean molestias pasajeras..., s6lo pensamos en
nosotros mismos”
Vivimos en un mundo lleno de sufrimientos, y los sufrimientos que residen en lo
mas profundo de los corazones humanos no son como los dolores de muelas.
Nos acostamos con ellos en la noche y despertamos con ellos en la mafiana.
...Este mundo esta lleno de sufrimientos y, por tanto, vivimos en un mundo Sin
amor. La mayoria de los seres humanos esta tan concentrado en sus propios
sufrimientos que no puede salir de si mismo para amar en algun grado.

(John Powell, 2005, 21 - 22).

‘La personalidad es la manifestacion social o expresién de la persona” (John
Powell, 2005, 24)

Al obstruirse el proceso de apertura y autorrevelacion dinamica de la
personalidad humana, surge la neurosis.

...en general somos formados por otros, los cuales, de una manera casi
alarmante, tienen nuestro destino en sus manos. Cada uno de nosotros es el
producto de aquellas personas que nos han amado ... o que se han negado a
amarnos. (John Powell, 2005, 25).

“...es necesario hacer un acto de fe de que la gran necesidad humana consiste

en conocerse y aceptarse a uno mismo tal como se es.”

“.. De hecho la critica dura que ataca a la persona, en vez de atacar la accion

agrava el problema, porque logra que la autoaceptacion sea mas dificil.” (John

Powell, 2005; 37)

...Necesitamos, con desesperacion, vernos reflejados en los ojos de otra

persona para ver nuestra bondad y belleza, para estar verdaderamente libres.
(John Powell, 2005, 38)

“Nunca construyas una muralla hasta saber que es lo que estas encerrando y
que estas dejando afuera” Robert Frost.

“‘Cuando recurrimos a representar papeles o ponernos mascaras, no hay
posibilidad de crecimiento humano y personal” (John Powell, 2005; 40-41).



Sélo la tranquilidad de un amor que nos acepta y entiende lograra que las
personas ansiosas, llenas de culpa y supuestamente inferiores, salgan de sus
defensas. (John Powell, 2005, 41).

Cuando encontramos algo que nos desagrada, un mueble desgastado, una fea
cubeta de basura, instintivamente deseamos apartarlos de nuestra vida, en el
sétano, donde no tendremos que verlos. (John Powell, 2005, 43)

Algo similar pasa con los defectos, limitaciones y deficiencias personales las que
muchas veces reflejamos en los demas y por ello se nos dificulta tanto aceptar
también las limitaciones, defectos y deficiencias de los demas.

...cuando un nifio no es amado y no recibe de sus padres el sentido de su propio
valor como persona, tendera a reaccionar de dos maneras: tomara el camino de
la conformidad externa o de la rebelion externa. Pero siempre habra
resentimiento porque se le privo de sus necesidades psicolégicas. Sin embargo,
la sociedad y nuestra cultura no nos permite expresar este resentimiento por real
que sea. (John Powell, 2005, 434).

Nos excusamos de cualquier iniciativa para buscar una relacion verdaderamente
humana, interpersonal con otra persona, afirmando que no es el momento
oportuno ni las circunstancias son las adecuadas. (John Powell, 2005, 53)

Cuando reprimes aquello que no deseas como parte de tu vida, en realidad no
resuelves el problema, porque no lo entierras muerto, sino vivo. Permanece vivo
y activo centro de ti. (John Powell, 2005, 46)

Los patrones de madurez se reconocen en la habilidad para entregarse a los
demas, de llevarse bien con ellos, de ejercer una autosuficiencia razonable, de
establecer metas realistas, de ser discretos, de saber diferenciar las cosas
importantes de la vida y aquéllas que carecen de importancia, la flexibilidad, la
adaptabilidad y la estabilidad emocional.

Los nifios sobreprotegidos, para los cuales los padres hacen todo y cuyas
actividades son supervisadas con avidos ojos paternos, nunca aprenden la
suficiente independencia que forma parte del crecer. No se les esta preparando
para los problemas y adversidades. No se les esta ensefiando a tomar
decisiones responsables. (John Powell, 2005, 62)

“todo el proceso de maduracion depende como reaccionamos ante las
dificultades o retos de la vida”

“...Las dificultades pasan, pero nuestra reaccién ante éstas no pasa”. (John
Powell, 2005, 71).



....no eres nadie hasta que alguien te ama”. “Solo la persona que ha
experimentado el amor es capaz de crecer’

‘..., pero debemos enfrentar el hecho de que, para ser amados, necesitamos
inspirar amor” (John Powell, 2005, 74).

“Una persona solo puede crecer en la media en que se lo permita su horizonte”.
“...No podemos utilizar a los otros como medios. Siempre deben ser el fin del
amor” (John Powell, 2005, 77).

Sélo cuando consentimos amar y estamos de acuerdo en olvidarnos de nosotros
mismos podemos realizarnos. La persona que inspira amor es, en el ultimo
analisis, la que ha consentido amar. (John Powell, 2005, 80).

Todos tenemos alguna capacidad para amar, alguna habilidad para cambiar el
enfoque de nuestra mente para sacarla de nosotros mismos y dirigirla a las
necesidades, a la felicidad y realizacion de los demas. (John Powell, 2005, 80).

“Los niflos no comprenden los prejuicios” (John Powell, 2005, 82).

“El poeta Archibald Mac Leish dijo que los hombres se afectan mas con los
simbolos que con las ideas”. ;Cual es el simbolo por el que representamos la
discapacidad o qué simboliza para nosotros el tener o poseer una
discapacidad?.

Algunos indican que al confundir las limitaciones con ser menesteroso, facilita
que la discapacidad se tome como una excusa para no intentar realizarse,
formarse, desarrollarse como persona. Y eso hace que abandonen la
capacidad de enfrentar la vida; no pueden aceptar desafios; se vuelvan
pasivos, pasivas; para evitar responsabilidades.

Los siguientes pensamientos fueron tomados de, Cassirer, Ernst.(2003)
Antropologia filosdfica. Fondo de cultura econémica; vigésima primera
reimpresion. México

“Tenemos que cumplir con la exigencia de la autorreflexion si queremos
aprehender la realidad y entender su sentido” (P. 19)

Heraclito caracteriza toda su filosofia en dos palabras griegas que al traducir
dicen: “me he buscado a mi mismo”

(...) el conocimiento de si mismo no es considerado como un interés puramente
tedrico; no es un simple tema de curiosidad o de especulacion; se reconoce
como la obligacion fundamental del hombre. (P.18)



(...) porque solo en el trato con los seres humanos podemos penetrar en el
caracter del hombre. Para comprenderlo tenemos que afrontarlo, mirarle cara a
cara (P.20y 21)

Platén indica que es tan imposible, implantar la verdad en el alma de un hombre
(...) hay que entenderla como el producto de un acto social. (P.21)

Quien vive en armonia consigo mismo, con su demonio, vive en armonia con el
universo; pues ambos, el orden universal y el orden personal no son sino
expresiones y manifestaciones diferentes de un principio comun subyacente.

(P. 24).

El pensamiento racional, el pensamiento l6gico y metafisico, no puede
comprender mas que aquellos objetos que se hallan libres de contradicciéon y
que poseen una verdad y naturaleza consistente; pero esta homogeneidad es
precisamente la que no encontramos jamas en el hombre. (P. 29)

Apologia de Raimundo Sabunde pide al hombre que le haga comprender con la
fuerza de su razén en qué bases funda esas grandes ventajas que se figura
poseer sobre las demas criaturas. ¢ Quién le ha hecho creer que este admirable
movimiento de la boveda celeste, la luz eterna de esas luminarias que giran tan
por encima de su cabeza, los movimientos admirables y terribles del océano
infinito, han sido establecidos y se prosiguen a través de tantas edades para su
servicio y conveniencia? ;Se puede imaginar algo mas ridiculo que esta
miserable y fragil criatura, quien, lejos de ser duefia y emperatriz del mundo,
cuando carece de poder para conocer la parte mas infima, y no digamos para
gobernar el conjunto? (Essais, I, cap. Xll). (P. 33).

¢,0Orden cosmico? ¢Orden moral?

Lo que a continuacion se presenta es tomado de Guerra Lisi, Stefania, (2006).
La integracion interdisciplinar del deficiente; Ed. CEAC; Barcelona Espafia).

“Los disminuidos son tanto menos aceptados cuanto menos explicables son sus
deficiencias”

Por la necesidad de clasificar, agrupar, controlar, categorizar, por la inestabilidad
que produce el no sentirse con el control de la situacion y ello lo despierta la
deficiencia al desconocerse por los diversos comportamientos que puede
presentar.

...la propedéutica del aprendiz (prender dentro de si), la prevencion y la
rehabilitacion presuponen la activacion del cuerpo en conquista del presente:
estar aqui y ahora, en el espacio y en el tiempo, tomando la realidad concreta,



descubriendo en la accion real las leyes por otra parte abstractas de la fisica, de
la geometria, de la estética....(P. 20)

El respeto y la comprensién del otro se convierte por esto en respeto de si
mismo en la base del proceso educativo (P. 21).

Toda carencia en la esfera afectiva imposibilita el nacimiento del concepto, todo
exceso impedira su desarrollo (P.22)

Descubrir la diversidad del propio “ritmo” en la respiracion, en el andar, en las
gesticulaciones corporales, manifestandose con todos los lenguajes, permite el
desarrollo de si, necesario para superar la torpeza, la timidez, la agresividad, la
huida de la realidad... que son indicios de la desconfianza en la relacion “Yo-
mundo” ...(P.22)

“‘No conoce la alegria de vivir quien no conoce la confianza en si mismo” (G.
Russo)

MILAGROS QUE NO PUEDEN ESPERARSE (p.23)

Debemos estudiar no el defecto, sino el nifio con uno u otro defecto: por eso el
estudio integral de la personalidad del nifio en su interaccion con el ambiente
que lo rodea, debe constituir la base de todas las investigaciones (Vygotski,
1977, p. 193)

Vivimos mas, mucho mas en nuestra duda y temores, en nuestras ansiedades y
esperanzas por el futuro que en nuestros recuerdos o en nuestras experiencias
presentes. ...

Parece que el hombre seria mas prudente y feliz si pudiera prescindir de esa
idea fantastica, de este espejismo del futuro. Filésofos, poetas y grandes
religiosos [actualmente la psicologia | han advertido constantemente al hombre
sobre esta defraudacion. (P.87 Ernest Cassirer)...

El término “prudencia” se halla etimolégicamente relacionado con el de
“providencia”. Significa la capacidad de prever sucesos futuros y de prepararse
para necesidades futuras... resulta un imperativo de la vida humana que alcanza
mucho mas alla de las necesidades practicas e inmediatas del hombre .. (P.89
Ernest Cassirer).

Barbaranne Benjamin en su libro Un nifio especial en la familia (2da ed. Trillas,
2006. P. 18), indica: Algunos hombres piensan que no deben mostrar ninguna
emocion; tal vez, se sienten incapaces de ayudar a su propio hijo y por ello se
cuestionan su propio valor; sienten que buscar ayuda no es asunto de hombres



“Solo yo tengo la experiencia de ser yo, y soOlo tu tienes la experiencia de ser
ta...... Sin embargo, el hombre no es un ser clausurado en si mismo. Su ser
unico y su autonomia no se revelan mas que en la comunicacion interpersonal y
en el trato con los demas. Se es persona siendo con los otros y para los otros
(alteridad). Por ello, aunque el ser humano es ya persona en su constitucion
originaria, no se realiza como tal de modo completo sino en la relacion social y
comunitaria que, por otra parte, comienza ya a ejercerse desde el momento de

la concepcion”
Romo, Marcos, Conchita y Félix de Jesus : Un encuentro fecundo

“Ser sabio es vivir feliz cada momento con lo que se tiene.
La inteligencia se refiere a las habilidades, la sabiduria es una actitud”

Eduardo Aguilar Kubli



