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Si de veras quieres ayudarme:

No camines por mti, déjame caminar por mi camine;
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Prélogo

“sPor qué crear un ser y luego abandonarly, solo, pese a sus
tremendas desventajas, entre bombres que no pueden {...)
reconocerlo como uno de los suyos? ;Por gué ponerlo en el
mundo y renunciar 4 introducirle en el mundo, a sociakizarlo,
y & ayudar a los hombres a socializarse vespecto a 6" (Meirien,
1998; 59).

“Hay que admitir que lo “normal’, en educacién, es que la cosa
<<no funcione>>: que el otvo se resista, se esconda o se rebele.
(..} £ fuerte, entonces, la tentacivn de dejarse atrapar en un
dilema infernal: excluir o enfrentarse (..)."(Meirien, 1998;
73).

“La educacidn debe, es0 51, posibilitar que cada cual ocupe su
puesto y se atreva & cambiarlo” (Meirieu, 1998; 81).

La primera invalidez que nos surge con el encargo de este prélogo es
saber empezarlo y poder llegar 2 un resultado satisfactorio, para nos-
otros mismos, para el lector y gustar al autor det libro.

Teniendo en cuenta que pot el acto de redactar por primera vez un
prélogo ha pasado mucha gente y han salido victoriosos, pensamos que
podemos definir nuestra situacién como una “discapacidad transitoria”
que intentaremos resolver con la ortosis del apoyo mutuo con ¢l fin de
llegar a finalizar estas lineas con buen pie.

Cuidndo Jordi nos propuso esta redaccidn, con sinceridad, nos emo-
ciond la idea; sin embargo, después de detenernos a pensar en la pro-
puesta, nos centramos en la discapacidad que crefamos tener para reali-
zar el trabajo con la calidad que ofrece el libro y con lo que se espera de
alguien cuando escribe un prélogo. Asi pues, tuvo que pasar un tiempo
para superarse las barreras que, arquitecténicas o no, disefamos y crea-
mos imaginariamente. Y es que fuimos nosotros mismos los responsa-
bles y los artifices de la construccién de una discapacidad que, proba-
blemente, ni existia.



JoRrDt PLANELLA

Jordi Planella hace tiempo que conoce, de bien cerca, el “4mbito” (si
es que existe) de personas con discapacidad. Es Educador Social,
Licenciado en CC. de la Educacién y Dr. en Pedagogia; éste es el orden
que utiliza en algiin esctito para definirse a ¢l mismo pero, por encima
de todo, es un profesional comprometido en todo aquello que, a lo largo
de los wltimos 15 afios ha ido haciendo; primero, como educador en la
intervencion directa y después desde la formacién a futuros profesiona-
les, acompafiada de articulos, de investigacién y trabajando como pen-
sador de la discapacidad. Ahora, con esta publicacién, mds que nunca,
encontramos a un profesional comprometido con la tarea de repensar
este término.

Creemos que los afios de Jordi trabajando como educador son la
base de todo su trabajo, porque la intervencién directa y el acompafia-
miento de las personas, se dejan ver en su discurso, en sus palabras, en
sus clases... y cudndo “deja de ser profesional”, en las conversaciones de
cafeterfa. Pensamos que estas pdginas se convierten en su aportacién
més personal a los profesionales para contribuir, desde su experiencia, a
la construccién de conocimiento intensando hacer una propuesta, para
algunos lectores seguro que un tanto disidente, que les permita la posi-
bilidad de mejorar o, cuando menos cuestionarse, su intervencién como
profesionales.

Asf pues, este trabajo lo podriamos definir como una propuesta que
surge de la intervencidn, el acompafiamiento y la realidad vivida por el
autor 2 lo largo de sus afios de intervencién en el mundo que rodea la dis-
capacidad en la que ofrece una vertiente més de investigacion y creacién
literaria sobee temdticas sociales; eso sf, hay que destacar que es una inter-
vencién, realidad y acompafiamiento muy reflexionada que se podria con-
vertir en un ejemplo de metodologia basada en’una espiral auto-reflexiva
(accidén-reflexién-accién).

El libro desctibe lo que hemos designado “globalizacién de la discapa-
cidad” {en la sociedad) ya que nos hace reflexionar en torno a la idea de
que hay una inmensa mayotia de situaciones cotidianas es las cudles no es
Ja persona quien “presenta” una discapacidad sino que, quizds, es el entor-
no de la persona el que realmente est4 en situacién de discapacidad ya que
no es capaz de llegar a dar respuestas a las necesidades de la persona. En
nuestra sociedad podemos encontrar muchas situaciones de inadaptacién
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real de ciudades, de instituciones y de los mismos profesionales frente a las
M 143 * H Lol

personas denominadas “con discapacidad” que no son otra cosa que

ejemplos concretos de cémo se configuran las diferencias y los estigmas

en nuestra sociedad.

A lo largo de estas piginas podemos encontrar multiples ejemplos de [a
configuracién de la difetencia en nuestra sociedad pero, al mismo ciempo,
también nos encontramos con un intento de aproximacién al concepto de
discapacidad que, afortunadamente, 0 eso pensamos nosotros, no tiene
como punto de partida ninguna definicién concreta y consensuada en
nuestra sociedad. Encontramos también ejemplos de estigmas que rodean
el campo de la discapacidad en nuestra sociedad, pero, por contra, €l autor
nos ubica también, delante de un libro que pensamos que su lectura no
resultard incémoda a profesionales “con discapacidad” que ejerzan su tarea
en &l mundo de la accién social ya que traca todos los temas con rigurosi-
dad, sencillez y naturalidad, llamande a cada cosa por su nombre, sin
intentar disfrazar ninguna realidad o situacién.

Este libro nos ofrece un proceso para repensar la discapacidad diri-
gido, principalmente y segin nuestra opinién, a profesionales, ya que
ofrece una visién de reestructuracién de todo aquello que, en algin
momento de la vida profesional, ha podido pasar por la mente de los
educadores sociales, trabajadores sociales, maestros, psicopedagogos,
pedagogos, psicdlogos y de muchos otros profesionales que intervienen
en la vida de una persona con discapacidad. Pero pensamos que este
proceso de repensar tiene que partir siempre de la base de una primera
idea sobre este wérmino porque bien es sabido por todos que, en este
campo (como en tantos otros), no hay recetas ni consejos.

En Subjetividad, Disidencia y Discapacidad, Pricticas de Acompafia-
miento Social, encontramos una visién de la historia del pasado y de la
realidad del presente, pero también momentos de derrumbamiento de
nuestras propias ideas y concepciones en torno a la discapacidad, que
nos hacen traquetear respecto del sentido que para nosotros tienen las
intervenciones diarias, la concepcion que nos hemos creado de las per-
sonas con handicap y, de rebote, quizds como aspecto mis i lmporcante,
la idea de persona en general.

El autor, a lo largo de estas péginas, adem4s de remover el término dis-
capacidad, nos presenta un posible perfil de profesional disidente, dedica-
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do a la intervencidn o, quizds no, pero tal vez un profesional que trabaja
para la mejora de la imagen social, para normalizar la vida cotidiana, para
defender la capacidad de autodeterminacion y de habilitacién de personas
con discapacidad.

Antes de concluir, queremos, por una parte, avisar al lector de la nece-
sidad de poseer cierta valentfa profesional, y también personal, para poder
asimilar toda la propuesta de repensar que Jordi Planella nos hace a lo largo
de esta obra. Por otra parte, proponemos firmemente el proceso de lectu-
ra de este libro ya que pensamos que remueve, reestructura e, incluso en
algiin caso, puede llegar a posicionar mds firmemente, en cada uno de nos-
otros, la mayoria de las ideas y concepciones que tenemos de las personas
que denominamos “con discapacidad” y que, exactamente, nos queda la
duda de saber quiénes son/somos.

Oscar Martines Rivera.
Patricia Masip Casasnovas.
Educadores sociales
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Introduccién

Hay muchas formas de empezar un libro. Yo lo he hecho acotando y
situando algunos de los conceptos que nos van a acompafiar a lo largo de
las p4ginas que siguen. Entendia que no podfa dejar de hablar de la discz-
pacidad, del sujeto y de la disidencia. Segueamente se habria podido hacer
de forma mucho mids exhaustiva, pero como de lo que se trataba era de
despertar disidencias en el lector, td mismo perfilards qué entiendes por
cada una de estas palabras que construyen realidades y situaciones sociales.
Para redactar los textos no he partido de un método cientifico de estudio
rigutoso, sino mds bien todo lo contrario. La mirada fenomenolégica y
hermenéurica me hacfan sentir cémodo, revisando textos, escuchando
narrativas y discutiendo casos con estudiantes y compafieros profesores.
Pero lo que me parece mds importante de la mirada que he intentado dar
&s que haciéndola desde 1a hermenéutica, el circulo no queda nunca cerra-
do, sino que necesariamente pide nucvas interpretaciones, Aquf es donde
entras tii: después de finalizar la leceura del libro, habrés hecho tu propia
interpretacién de la discapacidad.

A. Situando la discapacidad

A menudo los trayectos personales son los que guian los caminos aza-
rosos de nuestra vida. Esta es mi relacién con el tema de la discapacidad:
de mis experiencias de primeros de los afios noventa en proyectos acompa-
fiamiento a personas adultas con discapacidad psiquica {excesivamente
fundamentadas en epistemologfas biomédicas de la discapacidad) hacia mi
trabajo formativo en el campo de los servicios sociales y de la discapacidad
{con cimientos mds s6lidos de una hermenéutica socioantropolégica de la
discapacidad) se pueden encentrar rastros, signos y metdforas de un cami-
no al encuentro de la esencia de la humanidad.

Sin embargo, aparte de mis vinculaciones con el texto (que teniendo en
cuenta que soy ¢l autor son muchas y muy poco objetivas), también tengo
que decir que este libro no es para todo el mundo. Algunos en este
momento ya lo habrin apartado de la mesa de la librerfa (alli donde los
libreros ofrecen a la vista del Jector las novedades). A otros les interesars el
tema de la discapacidad, pero cuando vean que esta palabra se acompaiia
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de disidencia y subjetividad, optarin por devolver el libro a la mesa de las
novedades. Quizés t, que te interesas por el tema de la discapacidad y las
posibilidades de ejercer nuevas miradas, decidas seguir con la lecrura del
texto. Si es asf, posiblemente no estés de acuerdo con todo lo que digo; de
hecho, ¢l libro pretende promover precisamente la subjetividad y la disi-
dencia en el lector.

Existen muchos libros que tratan el tema de la discapacidad, aunque la
mayoria se posionan en epistemologfas clfnicas. Mi intencién es partir de
una epistemologfa implicativa, de la esencia misma del sujeto. Es por eso
que no encontrards descripciones detalladas de tipologias, patologias y
“parafarnalias” ligadas 2 la discapacidad. En su lugar, encontraris vivencias,
sensaciones, de personas que no buscan mis que vivir la vida con toral
libertad y plenitud.

Y claro estd, este libro bebe de muchas fuentes. Han sido esenciales las
lecturas de los textos de Guillermo Borja y Bacry Stevens. A través de su
lectura he podido deconstruir dicotomias, artancar méscaras y acercar his-
torias. Pero no s6lo textos, sino también narrativas. Las narrativas son his-
torias explicadas por sus protagonistas. En mi vida han jugado un papel
esencial las historias de dos Juanes. Un Juan ha resistido y ha desestabiliza-
do (ejerciendo todo lo que la palabra disidencia le sugerfa) las estruceuras,
paradigmas, diagnésticos y estigmas de la enfermedad mental y la discapa-
cidad. El otto Juan me ha ensefiado, a través de su esfuerzo y las ganas de
superarse, muchas de las pocas cosas que sé sobre la comunicacién y las
relaciones humanas.

Pero serfa injusto que no mencionara a otros protagonistas de fa gesta-
cién de estos textos: los estudiantes que han ejercido la disidencia y la resis-
tencia, mientras me acompafiaban en mis clases, en este camine incierto
de la trashumancia de las discapacidades. A través de los seminarios, de las
asignaturas, de los posgrados y del master, hemos tenido la oportunidad de
discutir, contrastar, conocer y acercatnos a temas que pocas veces discurren
por los terrenos universicarios, No quiero dejar de agradecer las disiden-
cias, resistencias y subjetividades de Griselda Sanahuja, Ester Benito,
Patricia Masip, Llufs Gracia, Merc Pérez, Joscp Ma. Anguera, Rocio
Humet y muchos otros que seguis estando presentes en estas piginas, aun-
que vuestros nombres no figuren. Y si los escudiantes han compartide los
planteamientos descritos en el libro, también quiero agradecer a muchos
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profesionales que en uno u otro momento han dialogado y discutido con-
migo sobre estos temas. Han sido claves las conversaciones con Oscar
Martinez, Susanna Vert, Asun Pie, Merck Font, Niria Isanda, Xavier
Vidal, Toni Cebrid y Josep Ruf, y muchos atros que por espacio no podéis
figurar, aunque seguis estando presentes.

B. Situando la subjetividad

Tenfa dudas al empezar a redactar este texto de cémo enfocar el tema
del “sujeto”. He seguido (como muchos otros que se mueven y deambulan
¢n ¢l terreno fronterizo de la accién social) un itinerario de trashumancia
que me ha llevado del individuo a la persona, y de la persona al sujeto.
Aunque a veces (quizds por economia del lenguaje) las palabras se confun-
den, 2 menudo con un cierco rigor y precisién presentan importantes mati-
ces. Asl, la idea de indsviduo (préxima a la concepcidn cartesiana del hom-
bre), cada vez me ha ido interesando menos {porgue entre ottos motivos
su perspectiva privilegia una visién del hombre dicotomizada). La indivi-
dualidad me ha conducido de forma circular por espacios que recuperan ¢l
concepto de persona. En un trabajo anterior afirmaba que: “este viaje de
descubrimiento interior es especialmente imporrante en las personas con
necesidades sociales, pués de forma habitual se las ha concebido como per-
sonas sujetas a actividades instrumentales y reproductivas, que dificilmen-
te podfan permitirles llevar a cabo un crecimiento personal” (Planella,
2003a). Ha sido necesario durante, mucho tiempo, reivindicar ¢l status de
persona, més all4 de los elementos de individualidad.

Finalmente he ido a parar al sujeto. Recuerdo algunas de las criticas y
discusiones que he tenido con los compafieros profesores de la universidad
cuando les hablaba de los libros de Michel Foucault. La lectura de su obra,
pero sobre todo dos de sus biogeaffas, abrieron una veedadera brecha en la
que yo pensaba que era una sélida epistemologia. La cuestién del sujeto es
una nocién central de la modernidad y hoy dia representa un cédigo cul-
tural donde se inscriben formas de reconocimiento entre corrientes de
pensamiento contemporineo” (Lurol, 2002:162). La idea de concebir al
ser humano como “amo y sefior” de st mismo entra ¢n controversia cuan-
do nos situamos en el campo de la discapacidad. ;Todo ¢l Mundo puede deci-
dir sobre su vida? ;Quién decide lo que pueden o no pueden hacer los otros?
La polémica est4 servida. En ésta accién de “situar al sujeto” nos puede ayu-
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dar a clarificar de qué hablamos Ja reflexién que hace Bajoit, que entiende por
sujeto: “la capacidad del individuo de actuar sobre sf mismo para construir su
identidad personal, utilizando las ensiones existenciales causadas por sus rela-
ciones con los otros y el mundo” (Bajoit, 1997). Lz subjedividad es una de las
posibles tespuestas a la alienacién del individuo, una manera de huir y esca-
par 2 los sistemas sociales de control.

Pero a pesar de haber introducido la dimensién de subjetividad en mi
pensamiento, he querido mantener la perspectiva de la persona. A lo largo del
texto, verds que en muchas ocasiones los he utilizado con absoluta ambigiie-
dad. Me he negado a renunciar al uso compartido de las dos dimensiones.
Extrafiamente me siento cémodo entre fas dos nociones/concepciones y hacer
uso de ellas, forma parte del ejercicio de mi disidencia.

C. Revisando la disidencia

Unas rayas mds arriba afirmaba que muchos han dejado encima de la
mesa de las novedades este libro por el solo heche de que en el titulo apare-
cfa la palabra disidencia. Los que habéis optado por leetlo os podéis pregun-
tar ;por qué? Para mi la existencia de la subjetividad exige ¢l gjercicio de con-
testacién y ruptura (a algin nivel y con algunas de las instituciones sociales)
¥y finalmente la accién de la disidencia. Sin embargo, ;qué quiere decir ser un
disidente? Si deambulamos entre Ia terminologfa politica, fcilmente iremos
a parar a la expresién “disidente polftica™. En el caso de este libro, empecé 2
pensar en su proyeccién cuando me explicaron la historia de un profesional
de un centro ocupacional para personas con discapacidad psiquica que habla-
ba a los sujetos alli acogidos de su detecho laboral, de la sivuacidn de explota-
cién en fa cual se enconteraban, de la faita de derechos que la institucién ejer-
cia sobre ellos, exc. Las personas con discapacidad se situaron en una posicién
activa (frente a la pasiva que se esperaba de ellas). Cémo siempre, estos temas
preocupan a las directivas de los servicios, hasta al punto de poder despedir a
los “profesionales incendiarios” de las disidencias de la discapacidad. Mi
intencién es invitaree a pensar formas, actitudes, ideas, modelos, pedagogias
y saberes que permiten que las personas con discapacidad puedan ser disiden-
tes con este complemento adjetivo que las acompafia.
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1. Genealogfa de la discapacidad:
construccién y deconstruccién
de la diferencia

Possunt, quia posse vidensur
(Ellos pueden, porque creen poder)
Virgilio, Encida, Ltio. V, hacia. 231

1.0. De la genealogia como método de trabajo

La genealogfa de la discapacidad, parafraseando Foucault, consiste en una
investigacién histrica que se opone a la unicidad del relato histérico. Tal y
como apunta Revel: “la genealogia trabaja a partir de la diversidad y de la dis-
persi6n, del azar de los inicios y de los accidentes: busca reubicar los aconte-
cimientos en su singularidad” (Revel, 2002:37). Hablar de discapacidad
desde una dimensidn histdrica o de la realidad de los sujetos con discapacidad
a través de la historia, nos invita a revisar cudl ha sido el papel de la discapa-
cidad en la historiografia, especialmente en el gito historiografico que marcé
la nueva historiografla encabezada por Braudel. La escuela de los Annales
empez6 a plantear a partir de los afios cuarenta la critica a una historia que
tenia casi de forma exclusiva la politica por objeto y quiso entender el hecho
histérico a través de todos los aspectos de la vida humana, privilegiando a los
colectivos por encima de las individualidades (Figuerola, 2000:67). Ha sido
et cambio de objetos de estudio de la historia y la incorporacién de temécicas
que antes habfan sido consideradas como “menores” lo que ha permitido
incorporar la discapacidad en los discursos historiogrificos. La historia de la
infancia, la historia de los jévenes, la historia de las personas mayores son un
daro ejemplo de este giro desde una historia general y oficial, hacia una his-
toria de los colectivos espécificos que la han vivido de forma cotidiana, pero
que siempre habian quedado al margen de los discursos histéricos. Podrfamos
concluir siguiendo a Ruiz Berrio “que en la historia nueva se cultivan todos
los temas, se tienen en cuenta las individualidades y se resaltan las masas
humanas y los grupos sociales, s¢ recurre a todo tipe de fuentes documen-
tales” Ruiz (1997:144). Pero la mirada genealdgica, entendiéndola como
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he apuntado al inicio del pérrafo, nos conduce a “destapar” a [as précticas que
enmascaran, demasiado a menudo, situaciones de opresién hacia aquellos
sujetos que ostentan la flamante y luminosa etiqueta de “discapacitados”.

1.1. La discapacidad: una perspectiva histérica

Cusndo pensaba qué tendria que recoger ¢l texto que tienes en las manos,
me parecié que era necesario dedicar una parte del libro a estudiar a realidad
sociohistérica de las personas con discapacidad, no sélo por la curiosidad de
saber c6mo eran, cémo vivian, 06mo las trataban, etc. sino sobre todo para
comprender el presente y proyecear el futuro que nos espera en nuestro campo
de intervencién y en nuestra sociedad. Un conocimiento que nos debe servir
para no repetir trayectorias, actos, concepciones que han sido nefastas para los
sujetos con discapacidad. Siguiendo 2 Fontana, pensamos que el sentido de Ja
historia hace falta buscarfo mds afld de Ja idea qué nos hace creer que:

Los historiadores nos ocupamos exclusivamente del pasado, y
10 es en absoluro verdad. Nos ocupamos de la trayectoria del
hombre y de las sociedades humanas, y la sola manera de
hacerlo, ln sola manera de poder estudiar la evolucidn, es
examinarlos en un arco temporal que, para que tenga
bastante grueso, hace falta que arrangue del pasado. Aquello
que nos proponemos, sin embargo, es entender el presente en
gqué vivimos y ayudar a otros a entenderlp, lo cual explica que
bajo los hechos del pasado en qué se nos vé trabajar haya unos
problemas gue son de hoy 3 unas preocupactones que
compartimos con el resto de los hombres y las mujeres
(Fontana, 1992).

Las personas con discapacidad se han quedado al margen de la his-
toria, convirtiéndose en un “colectivo sin historia”. Han quedado al
margen de la historia, porque en las épocas pasadas nadie (o casi nadie)
se preocupaba de escribir y dejar constancia de su vida y de su existen-
cia. Las actividades de las personas con discapacidad no habian ltamado
la atencién de los historiadores, sobre todo por el hecho de que la his-
toria se hacia a partir de los hechos politicos y de las vidas y actos de los
grandes personajes de cada momento histérico. Esta ausencia de la dis-
capacidad como objeto de estudio ha hecho que tengamos muy pocas
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publicaciones que traten, en castellano'. Este tema. Las mds representa-
tivas son:

MONTORO (1991} Los ciegos en la historia, 1a ONCE.
SCHEREBERGER (1984) Historia del retraso mental.

DDAA (1991} Repertorio histérico de legislacién sobre discapacidad.
AGUADO (1995) Historia de las deficiencias.

FRANKLIN, B.M. (1996) Interpresacion de la discapacidad. Teoria ¢ bisto-
ria de la educacidn especial.

Si bien las investigaciones sobre el campo de las discapacidades siem-
pre se han hecho en torno a temas de la época actual, no ha sido hasta los
afios 80 que se ha empezado a investigar el pasado de este colectivo, En ¢
caso del fibro que uenes en las manos, por el enfoque que le he dado,
entendfa que era necesario analizar la construccién de la discapacidad
desde la perspectiva histérica.

1.1.1.  Provohistoria y discapacidad

No se disponen de demasiados datos para poder hacer una descripcién
exhaustiva de cudl era Ja situacién de las personas con discapacidad duran-
te este periodo, sobre todo por la lejania en el tiempo y la tipologia de
fuentes. Aun asi, podemos analizar algunos datos que se han aporttado a
partir de descubrimientos hechos en yacimientos arqueolégicos y que han
permitido reconstruir parte de la historia de las personas con discapacidad
en este periodo. Con esta finalidad, se desarrollé una ciencia denominada
paleapatologia (estudia las patologfas que se daban en la Aatigiiedad) y que
ha podido concretar algunos hechos relacionados con la discapacidad. Es

' En otros idiomas podemos encontrar bastanees publicaciones sobre historia de la discapa-
cidad desde la segunda micad del siglo 33 El libro de Leo Kanner (1964) History of the Care
and Study of the Mentally Retarded. Sprinfield, Charles C. Thomas; Disrner, K. (1969) Biirger
und Trre. Sut Sozialgeschichte und Wissenschafisoziologie der Psychiactie. Frankfure am Main,
Europaische Verlagsanstalt; G, Woodill (1988) Bibliographie signalétique, Histoire de handicaps
¢t inadaptations // Thematic Bibliography on the history of disabilities and social problems. Parls,
CTNERHE H.E Elenberger (1994) Histoire de la découverte de l'inconscient, Parfs, Fayard

* El padre de la paleapatologfa es Ruffer (1859-1917) y tal como afitma Laln Entralgo “se
la ciencia de las enfermedades que pueden ser demostradas en restos humanos procedentes de
¢pocas remotas” (1988:4). Laln utiliza rambi¢n la expresién medicina prehistérica, que trata de
la "descripeidén de las consecuencias que tuvieron ¢ pudieron tener kas enfermedades constatadas
por la investigacién paleapatoldgica” (1988:5). Historia de la medicina. Barcelona, Salvar.
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a partir de ella que podemos saber que habia hombres que presenta-
ban enanismo, gigantismo, arcritis, lesiones craneales, etc. Tal coma
propone Marti-Ibdiiez (1959) “el individuo prehistérico era un hom-
bre enfermizo, y con razén, teniendo como tenia el cuerpo y la mente
desgastados por las noches transcurridas en la fria intemperie, con un
suelo enlodado por lecho, por la falta de alimento, por los traumatis-
mos, miedos, angustias”.

Los hombres primitivos ponen en marcha algunas acrividades
terapéuticas para remediar® estas situaciones que acabo de describir.
Este tema ha sido investigado en el voluminoso trabajo de Ellenberger
(1994) a partir del estudio de las curaciones “psicolégicas” en socie-
dades wribales o primitivas. Después de revisar diferentes modelos y
estudios hechos por etnélogos’ y antropdlogos, propone el cuadro
siguiente:

Diferentes teorias antiguas sobre la procedencia de la enfermedad

Teoria de la enfermedad | Tratamiento

1. Penetracién. del objeto- Extraccién del objeto-enfermedad
enfermedad

2, Pérdida del alma Investigacién, retorno y reintegre de la misma
a.Exc:m:ismo '

3. Posesién demoniaca b.Extraccién mecdnica del intruso
c.Envio del demonio a un ocro ser

4, Violacién de un tabd Confesién

5. Magia y brujeria Contra-brujeria

[Ellenberger, 1994:36]

3 Scgun L y Gomzilez "ch ¥ curanderos. intentarfan aliviar ¢l dolor de su
paciente a base de ritos y remedios naturales en partes iguales (...} Es aquf dénde debié comen- .
zar ol magimonio cnire la migia y b2 ciencia para combatir junras las enfermedades” (1998:9).

4 El pone especial ¢afasis en los trabajos hechos por Adolf Bastian {1826-1903), pues fue
une d¢ los primeros ¢n comprender ¢l inteiés ciemiifico de los mérodos curatives primitivos.
Bastian habfa Jlevado a cabo los trabajos de campo en la Guayana bricdnica.
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Existen dos grandes corrientes antiguas de tratamiento: la corriente
empirica (vecurren a remedios que han funcionado en easos parecidos), y |z
corriente mdgrea (atribuciones curativas a poderes extrafios, realizando deter-
minados rituales con determinadas personas y en lugares especiales). Uno de
los historiadores de la Medicina® habla de dos concepciones de la discapaci-
dad: la Enfermedad y ¢l Pecado; estas concepciones coinciden con ¢l plante-
amiento terapéutico basado en ¢l Empirismo (enfermedad) y en la Magia
{pecado). Nos encontramos ante dos posturas muy opuestas frente a la dis-
capacidad: una postura activa y otra de pasiva. Esta vivencia de la discapaci-
dad a dos niveles finalizard por dar paso a nuevas interpretaciones del fens-
meno. Para Aguado, “el paso de la magia a fa brujeria, a la religién o al ani-
mismo se produce cuando se da entrada en las pricticas a agentes o poderes
extrafios €n la relacién, cuando se recurre a un tercero” (1995: 36).

Se trata de un periodo en el cual las discapacidades se encuentran ligadas
a concepciones mdgicas, religiosas, de brujeria, etc. También se empieza a
practicar el infanticidio que durard desde la época prehiscérica hasta bien
entrado el siglo XX {en algunos casos todavia se practica). Si nos imagina-
mos la vida del hombre prehistérico, un hombré ribmada y cazador, pode:
mos adivinar el fucuro de la mayorfz de aquéllos que presentaban alguna
diferencia, alguna dificultad. Darwin lo explica a través de la teora de la
Seleccidn Natural, segin la cual s6lo sobrevivirian los individuos mas fuertes,
aquéllos que esarfan biolégicamente mejor preparades.

Aunque ésta debié ser la normalidad, encontramos muestras de
compasién, cuidado, afecto, hacia los individuos del grupo social con
dificultades. En el norte de Irak, en una poblacién conocida con el
nombre de Shanidar, se localizaron en excavaciones llevadas a cabe en
los afios 50, restos de Neanderthal (45.000 afios). Uno de los individuos
(designado como Shanidar I) presenta atrofia del homoplato, clavicula,
hdmero; también presenta una amputacién -probablemente hecha en
vida- del brazo por debajo del codo, ceguera en ¢l ojo izquierdo y una
lesién en fa parte derecha del crineo®. Todo apunta que fue la tribu de

% Se crara delain Entralpo. Esta temdtica es tratada en bos dos libros siguientes: (1988)
Historia de la medicita. Barcelona, Salvat y también a (1961) Enfermedad y pecado. Barcelona,
Toray. Pata Lain sc trata de pricticas de medicina pre-técnicz sicuada envre la magia y el empiris-
mo. Uno de los atros libros de este mismo autor que trata sobre las pricticas curativas en la anci-
giedad es (1987} La curacién por la palabra en 1a Antigtiedad Clisica. Barcelona, Anthropos

# Se cree que Shanidar I era un individua de cerca de 40 afios. Fue encontrado descansanda
en posicién feral rodeado de esporas de polen que marcan las Alores que habfa a su alrededor.
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Shanidar” (donde vivia el individuo estudiado) que le facilité ia vida coti-
diana y el proceso de supervivencia. Seguramente este pudo ser el primer
caso de la sociedad —conocido— en favor de un miembro mis debilicado.

‘También sc han descubierto en la penfnsula de Judindia (Dinamarca) crd-
neos de individuos que presentan trepanaciones en el cerebro. Un caso en con-
creto revela la existencia de la trepanacién en un nifio con hidrocefalia
(aumento def volumen de la cabeza). Las trepanaciones padrfan ser fruto del
intento de hacer salir los malos espiritus del nifio, o bien de querer vaciar ef
excese de liquido céfalo-raquideo. En la repiblica del Kazajsedn®, (Rusia), se
enconiraton testos de un individuo, que hace 2.300 aiios se le colocs una
proétesis que le permitié poder vivir bastante tiempo sin su pierna izquierda.
Siguiendo la perspectiva planteada por Clementes (1932) sobre las teorias de
la enfesmedad en la Antigtiedad se desprende, a partir del cuadro que hemos
ptopuesto antetiotmente (cuadro 1), ¢ siguiente:

Teotias de la enfermedad, segin épocas y zonas geogrdficas

Teoria de la enfermedad | Epoca de aparicion
|

Centro geogrdfico

1.Penetracién del objeto | Paleclitico (inferior) Mundo Antiguo
2.Pérdida del alma Paleolitico (supertor) Siberia
3.Intrusién de un cspiritu | Finales del Pleistoceno | Asia Occidental

Reladvamente reciente

Los tres centros simultd-

4 Violacién de un tabi

neamente

[Clementes, 1932]

E! descubridor de los restos, Ralph Solecki, apunia que se cratarfan de plantas medicinales
con finalidades curacivas. Incluso Soledsi apunta la posibilidad de que Shanidar T hubiera sido un
chamin. Eso contrasta con bos datos aportados en posteriores investigaciones hechas por Erick
Trinkaus, donde constata que en realidad era un individuo severamente incapacirade. Solecki
publicé fos daros de este descubrieiento en su libro Shanidar. Noeva York, Knopf, 1971.

7 Se descubrieron restos de MNeanderthal de hace 45.000 afios, nombrados "restos de
Shanidar I", y que tal comeo Sheerenbergee afiema "parece que la tribu de Shanidar I lo favorecié,
lo protegit de males indebidos y encontré para él un puesto productivo cn la sociedad”, (1984:8).

* Segin Gémez Herndndez "se erata de una précesis tibial confeccionada con una pata de
morues, utilizando la picl del animal como ¢lemento de encaje y su esquelero como cemento
de soporte ... unos restos dseos femeninos, cuyo estudio demostrd que la mujer vivid varios afios
utilizando la ingeniosa prétesis con la que suplia la ausencia de su pie jzquierdo” (1977:8).
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ORIENTE Y LA CONSTRUCCION DE LA DISCAPACIDAD

En China se han dado casos desde la Antigiiedad hasta la actualidad de
deformacién voluntaria de los pies de las chicas, vendando fuertemente al
pie vendas y trapos, para que éstos no crezcan y queden pequefios. Otro
caso es el de ciertos hombres de clases sociales dominantes que debfan
dejarse crecer las ufias de las manos tanto como pudieran. En la préctica
los dejaba en una posicién de “ampurtados”. Este hecho, en aguelia socie-
dad, ser sinénimo de poder, mientras que en otros lo es de marginacién
y rechazo®. En la fndia, los nifios que nacian con deformidades eran tira-
dos al rio Ganges. Eso no quiere decir que hubiera una postura bien defi-
nida al respecto. En ef Cédigo de Manti se regula la vida de los nifios naci-
dos ciegos, mientras que en ¢l Mabhabharata, aparece la figura de un rey
ciego. Son conocidos algunos Vedas (cantos sagrados), que explican como
alargar la vida a través de ejercicios rehabilitadores, masajes terapéuticos y
baiios calientes,

En Mesopotamia y Babilonia, cuna del futuro cristianismo, entienden el
origen de la discapacidad desde una concepcién demoniaca y lz tratan con
remedios mégico-teligiosos. Ven la discapacidad como un castigo de los
dioses porque quien la sufria habiz cometido algin pecado. De todas for-
mas, el Cédigo de Hammurabi' hablaba ya de la defensa de los nifios.
Aunque en el cédigo no se encuentran referencias concretas a las personas
con discapacidad tenemos que pensar que seguramente en aquel contexto
se tenfa en cuenta 2 las personas con discapacidad.

De Egipto, seguramente por la importancia de esta civilizacién en la
historia, conocemos mds informaciones que de las otras culturas que aca-
bamos de repasar. En la famosd tumba de Tutankamon, encontramos una
figura de una mujer con enanitis. En un bajorrelieve, se refleja la imagen
de un principe con el pie derecho atrofiado, que podria ser causa de una
poliomielitis (enfermedad virica que afecta al Sistema Nervioso y acaba

* Sobre este tema es inceresante la consulta del trabajo de Joan Kleinman (2000) “El curso
social del sufrimiento: esquizofrenia, epilepsia y otras enfermedades crénicas en la cultura china™.

¥ Tal como afitma Sheerenberger "la preocupacién de Hammurabi por la situacién de los
nifios puede haber reflcjado las tradiciones de las babilonios, reputados asimismo por su delica-
deza en &l trato con los pequefios™ ap. cit. p. 12. Para este autor es bastante probable que los seres
mis gravemente afecrados recibieran un tratamiento amable, o que al menas no fueran asesina-
dos,
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provocando la pardlisis de los miembros), y va acompafiado de una mule-
ta para ayudarse a andar. En Egipto se encuentra la que ¢s |a primera mano
artificial conocida. Pero uno de los hallazgos més relevante de los que se
hicieron a Egipto es el que menciona Courtine (2002:7) cuando dice que
“al principio del afio 1826, un arquedlogo italiano llevé a Parfs una rica
coleccién de antigtiedades egipcias. Entre las cuales habfa una momia de
un interés especial”. Parecia que era un chimpancé que habia sido embal-
samado, pera con un estudio profundizade se¢ pudo determinar que era el
cuerpo de un ser humano, a pesar de que sus dimensiones corporales ¢
incluso la forma del mismo hacfan pensar mds en un animal que en un
hombre. En realidad, tal como se afirmé en la sesidn de presentacién del
caso cstudiado en la Académiz des sciences de Parts, se trataba del cuerpo de
un monstruo que estaba ubicado a la categoria de los anancéfalos (aquéllos
a los que les faltaba un trozo del cetebro). Tal como Martin manifiesta, “lo
habian agimilada 2 un animal, pero a una especie que en la simbologia
egipcia se encontraba ubicada en el rango mds elevado, del cual la religidn
prescribia de conservar esmeradamente sus restos; lo habian honrado come
un anirnal sagrado” Martin (2002:31). Este hecho sinia a algunas personas
con discapacidad en la concepcién y ubicacién dentro de las categorias
correspondientes a las divinidades en esta civilizacién. Asf como en otras
culturas las malformaciones eran castigadas y aisladas, entre la cultura de
los faraones, tener una deformidad fisica, era motivo de un cierto privile-
gio. Crefan que las personas malformadas podian augurar el futuro.
También podemos afirmar que el pueblo egipcio tenia mucha sensibiliza-
cién hacia los nifios, y no hay nada que haga pensar en ¢l infanticidio
como una de las pricticas eliminatorias de los nacidos con malformaciones
o discapacidades generales. Existe un papiro, denominado Papiro
Quirdrgico" que contiene toda una serie de indicaciones sobre diagndsti-
€0, tratamiento y prondstico de diversas pardlisis y traumatismos craneales.
Este papiro define la lesién medular, como una dolencia que no puede ser
tratada.

En Israel no se practicaba tampoco el infanticidio, pero los nifies mal-
formados podian venderse como esclavos a otras familias. En el libro bibli-
co del Pentateuco se describen algunos remedios terapéuticos para tratar

" En concreto se trata del paped quirirgico de Edwin Smith, egiptologo americano que lo
descubre en 1862, Parece ser que fue redacrado en el tercer milenio y fue copiade en rorno al
1600 aC. Para ampliar &) rema se puede consulrar el trabajo de Lépez Phiero (1965).
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con vendajes, bafios de sol o de agua algunos traumatismos. Cuando
hablamos de la cultura judfa antigua, necesariamente tenemos que pensar
en el Antigno Testamento. Este libro esté lleno de referencias a las discapa-
cidades, donde salen personas con ceguera, sordera, cojas, leprosas (Wolf,
1974). Cualquier malformacién o accidente con consecuencias fisicas para
la persona, lo atribuyen a una infidelidad entre este hombre y Dios. 1a
enfermedad, la discapacidad sigue siende un castigo de Dios. El
Deuterenomio dice al respecto: “ Yahuéh te herird de deliria, de ceguera y de
pérdida de sentido (locura, hasta el pumto que andards a tientas en pleno
mediedia como el ciege anda a tientas en en i oscuridad...” (Deut. 28:28).
En el Levitico encontramos una referencia muy clara respecto de la con-
cepcidn social de la discapacidad, que como vemos es claramente de mar-
ginacién' hacia aquéllos que presentan alguna diferencia:

Ninguno de tus descendientes en sus generaciones, si tiene un
defecto corporal, podri acercarse a ofrecer el alimento de su
Dios; pues ningtin hombre que tenga un defecto corpami tiene
que acercarse: ni ciego, ni cojo, ni monsiruoso, ni el que tenga
el pie roto, ni el jorobado, ni el raquitico, ni el enfermo de los
ajos, ni quien tenga sarna o tifia, ni el eunuco” (Levitico 21,
17-20).

Pero como siempre, las ideas del A.T. no se dirigirin sélo en una direc-
cidn; en el mismo Levitico se nos dice que no insultes a un sordo, y no pongas
obstdculos a un ciego; 5i lo haces Dios te castigard” (Lev. 21, 16-22). La herme-
néutica que se desprende es que el judalsmo biblico, a pesar de tener todavia
un sentimiento de sacrificio, abre las puertas a la comprensién de los pobres,
de los atrofiados, de los anormales, Se fundamenta la idea de que son inocen-
tes, y que no los podemos tomar como individuos peligrosos.

1.1.2. Grecia y Ia diferencia

Grecia, y el pensamiento de los griegos son los pilares de nuestra cultu-
ra occidental y europea. Es de destacar, en el tema que nos ocupa, el papel

" También en un texto de Qumrdm se hace referencia al cema. En concreto se dice que "gen-
tes estipidas, los Jocos, los sordos, los dementes, los ciegos, las descarriados, los menores, ningu-
no de ellos podrd entrac en ¢l si de la Comunidad, porque sélo dngeles y santas pueden entrar”
(Philonenko, 1972:22).
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desarrollado por el médico y padre de la medicina, Hipécrates, Es el pri-
mero en incluir la epilepsia, que hasta entonces habfa estado ligada a lo
sagrado en su inventario de enfermedades curables, remarcando su origen
biofisico. Propone masajes, bafios, dictas y medicamentos para cuidar la
epilepsia. La enfermedad mental y el retraso mental, empiezan a ser atri-
buidos a la bilis negra y ya no a causas como el castigo de los dioses.
Hacen descripciones de microcefalia y de paraplejia. Crea el banco de
extensiones, para el uso y rehabilitacion en las lesiones de la columna ver-
tebral {estamos hablando del siglo V e IV a. Cristo). Las aportaciones de
Hipécrates™ son aportaciones activas con respecto a las personas con dis-
capacidades, pero en Grecia existieron précticas pasivas ante la discapaci-
dad. El primero es el caso del infanticidio'; un infanticidio de los nifios
deformes y de aquéllos que podian llegar a tener alguna dificultad. Es una
préctica del pueblo griege, apoyada y recomendada por los filésofos. Asf,
Platén considera que hay que eliminar a los débiles y a los discapacitados;
Aristételes, llega a plantear en la Politica: “sobre el abandono y la crianza de
los hijos, una ley tendria que impedir que no se criara ninguno que extendido
lisiade” .

El mismo Platén, en su libro de las Lepes, fija en 5.040 el nimero de
personas de un estado ideal; los discapacitados no tienen cabida, sélo hay
fugar para las personas reconocidas como ciudadanos. El Estado tiene que
velar pot el mantenimiento de este nimero de personas en su pleno. Su
funcién seré la de favorecer la reproduccién en caso de que disminuya la
natalidad o bien eliminando a aquellos sujetos “sobrantes” en caso de que
aumente.

Los nifios en Esparta, después de nacer eran lavados pot las mujeres
con ving, con la finalidad de ver si al contacto con la bebida alcohélica
eran presa de las convulsiones de la epilepsia. Asf podian descubrir las
anormalidades de los nifios. Un consejo de abuelos de la ciudad tenia la

' El Corpus Hippocraticum recoge su pensamiento médico. Allf se hace referencia a ta epi-
lepsia infanril, que parece ser que desapareciz con la llegada de la adolescencia. En conereto dice
que la epilepsia no es ni mégica ni sagrada sino que responde a causas nacurales.

¥ Marie Deloonte sers de los primeros invesdgadores dél mundo clisico que ponga en evi-
dencia, con mucho acierto, la prictica del infanticidio. Se trataba de exponer a los nifios nacidos
con deformidades; nifios que en la percepcidn griegd eran préximos al estado de terata. La aue-
ta dice en su libro: "si los exponfan cra porque les daban miedo: eran el signo de la cdlera de Jos
dioses y les daban la razén, El sintoma era una concomirancia o un espiritu que habfa distingui-
da mal la cansa y el efecto” Delcourt (1938).,
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funcién de examinar a los nifios; si éstos presentaban alguna deformi-
dad debfan ser expuestos a las afueras de la ciudad, donde probablemen-
te nadie los recogerfa. En una sociedad donde los nifios eran sumergi-
dos en agua helada para hacerles fuertes, tener una discapacidad se con-
vertia en un obsticulo social. Algunos autores hablan de situacién de
eugenesia (ellmmamén globalizada de los individuos con deformidades,
con la finalidad de la mejora de la especia o de la etnia). Tener una tara
en Grecia, era sinénimo de una obra inacabada, de un alejamiento del
nifio del ideal de hombre griego, fuerte y con la mente despierta. Los
nifios estaban expuestos, entre otros motivos porque los que nacfan con
deformidades daban miedo. Existen dos categorfas diferentes de exposi-
cién de nifios. La apothesis que era la exposicién reservada a los nifios
que habfan nacido con algiin tipo de deformidad, y la ekthesis que esta-
ba reservada a los padres que por variados motivos decid{an abandonar
a sus nifios, (Delcourt, 1944).

1.1.3. Ladiscapacidad desde una éptica imperial

La simuacién de las personas con discapacidad en Roma es diferente de la
de Grecia. Desde la fundacién del Imperlo (800 2.C.) hasta la su caida (476
d.c.) se dardn variantes en las concepciones sociales de la discapacidad y a los
tratamientos que dan. La mitologa atribuye la fundacién de la ciudad a
Rémulo y Remo, dos nifios que habfan sido abandonados y una loba les
habia criado (¢6mo pasard més adelante con el pequeiio salvaje del Aveyron).
A Rémulo se le atribuye una ley, segtin la cual los padres pueden abandonar
a un nifio invilido o monstruoso, siempre que lo muestren a cinco vecinos y
éstos lo validen. Més adelante sigue existiendo el infanticidio, aunque queda-
r4 limitado sélo durante los primeros ocho dias de vida.

En ¢l siglo I d.C. se empieza a dar el fenémeno de la mutilacién de los
nifios y jévenes para obligarlos a mendigar. Son pricticas de extrema bru-
talidad, quizds las primeras pricticas tan brutales. Vemos que se da un
fenémeno que es ¢l de la conexidn entre maltratos infantiles y discapaci-
dad. Un siglo més tarde, ya es habicual la compra de hombres cojos, sin
manos, gigantes, enanos, con deformidades faciales, hermafroditas, para [a
diversién de los hombres ricos. A los nifios nacidos con deformidades les
esperan dos caminos: la exposicién o la muette (infanticidio) o bien los tra-
bajos como bufones, esclavos o pedigiiefios.
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Igual que los filésofos griegos, algunos de los pensadores del Imperio
romano también escribieron con respecto a las discapacidades. Lucio
Anneo Séneca (4.a.c.-65d.c.), dice en Cartes a Lucilio: “sabris que Her-
paste, la idiota propiedad de m{ mujer, me fue cedida como carga heredi-
taria, puesto que tengo una aversion natural contra esos monstruos. ...
Esta idiota perdié bruscamente la vista. La historia que te relaro es asom-
brosa pero cierta. No tiene conciencia de estar ciega, por lo que constan-
temente insta a su custodio a que la saque, alegando que mf casa estd a
oscuras”.

Existen ejemplos de aceptacién de la discapacidad en el Emperador
Claudio”. Patece ser que era un personaje con poca salud, apariencia fisi-
ca poco atractiva, con poca destreza de la movilidad, etc. Aungue otras per-
sonas si que lo traraban mal. Es el caso de Séneca también, que ridiculiza
su apariencia fisica y las dificultades del habla. Cornelio, ¢l médico roma-
no, hace uso del término fmbecilis, para calificar cualquier forma de debi-
lidad o de deficiencia mental. Como tratamiento de las personas con imbe-
cilidad, propone la hipétesis del miedo, consistente en aplicar castigos con
privacién de alimentos, cadenas, grilletes, etc., que de hecho se ha aplica-
do hasta llegar 2 mediados de 5. XX. Galeano descubre que la lesidn en un
lado del cerebro, provoca trastornos corporales en el lado opuesto. Escribe
un tratado sobre el uso de la pelota en la rehabilitacién de la mano.

El Cristianismo primitivo ejerce una influencia positiva hacia los nifios,
los discapacitados y los enfermos, que se encuentran, a diferencia def A.T,,
mis préximos a Dios. En ¢l Nuevo Testamento, tenemos una visién muy
diferenciada, asi como muchas mds referencias a las discapacidades. El cris-
tiznismo, el Evangelio, aportan una nueva concepci6n de las personas con
discapacidad, un nuevo aire integrador y reconciliador. El papel del ctistia-
nismo es el apoyo y la acogida del préjimo; el préjimo son, entre oros, las
personas con discapacidad. Asi, la fama de Jesis predicando por Siria fue
tal que todo el mundo le enviaba los demoniacos, los lundticos y los
paraliticos, para que los curara. Son algunas ideas que marcardn el fuw-
ro de fa concepcién social de las personas disminuidas, hasta la actuali-

' Tl como s¢ dice a la Enciclopedia Britinica “de la mala salud, apariencia paco attacriva,
torpeza de modales y tosquedad de saboreo ... la familia imperial parece haberle considerado un
estotbo y haberle dejade en sus estudios y diversiones privadas ... sus errores son. atribuidas a su

debilidad de cariceer”
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dad. Un modelo benéfico-asistencial, que podtia tener en este periodo su
otigen. Se propone la igualdad de los hombres frente a Dios, y aquf tene-
mos que incluir a todos los hombres sin hacer diferencia por tener disca-
pacidades o no. En el NT encontramos la expresién: “Vio pasar a un ciego
de nacimiento. Y le preguntaron sus discipulos: ;Rabbi, quien a pecado, €l
o a sus padres? Ni él, ni sus padres; es para que se manifiesten en ellos las
obras de Dios” (Juan, 9: 1-3). Estd claro que empieza a desaparecer esta
concepcién de dimonizacién de la discapacidad.

114, Elowfio medieval de la discapacidad

La iglesia catélica se convierte durante muchos afios en la tinica institu-
ctén que acoge tanto a perturbados, como discapacitados psiquicos. El monije
medieval serd el encargado del cuidado de estas personas, y la farmacologia
desarrollada por los drabes tendrd mucho é&ito en este tratamiento. El aban-
dono de los nifios se sigue practicando, pero ahora se exige que se haga delan-
te de las iglesias y no abandondndolos en el campo o en las montaitas. Crece
el nimero de asilos y orfanatos para acoger a los nifios. Hay un fuerte retor-
o a la creencia que los discapacitados y Jos locos son fruto del pecado y del
demonio. Un tratado de la época, Malleus Malleficarum’®, establece que si el
paciente no encuentra alivio en los medicamentos, es que la discapacidad es
fruto del demonio. La Inquisicién serd uno de los destinos de algunas perso-
nas con discapacidad, sobte rodo las que tenfan problemas de conducta. Los
que no presentaban ningiin problema de distorsién social, podfan deambular
libremente por la comunidad. El médico y el capelldn tenfan la funcién de
diagnosticar si un comportemiento era debido a una causa médica o demo-
nfaca. Los siglos XIII y XIV son importantes por la creacién de muchos cen-
tros y hospitales para personas con discapacidad. En Francia se crea el primer
astlo para 300 soldados ciegos, y lo mismo pasa en Toledo.

Durante la Edad Media aumenta mucho el ntmero de petsonas con dis-
capacidades fisicas a consecuencia de las secuelas de las epidemias, pero tam-
bién por las heridas producidas durante las cruzadas y las guerras. Las posibi-

* Es un tratado sobre brujeria, que segiin Boring habla "sobre la forma de aprehender a las
brujas y los procedimiencos para examinarlas por medie de torturas ... Idencificaba brujeria con
herejta y desde nuescro punto de vista identificaba brujerfa con enfermedad mental, muchos de
cuyos sintomas la obra describe cuidadosamente. Durante 300 afios, en 19 edicianes, este malé-
volo compendio fue la auroridad y gula de la inquisicién en su bdsqueda de hercjlas y posesiones
diabélicas entre la gente”™ (Boring, 1978:716-717).

31



JoRD! PLANELLA

lidades de sobrevivir son: pedir o vivir en los asilos de la iglesia. Las verdade-
ras legiones de pobres y discapacitados que piden limosna llegan a ser una
amenaza social, y empieza a descargarse contra este colectivo las acusaciones
de brujeria y de posesién diabélica. A nivel médico, el hecho de que aumen-
te ¢l nimero de lisiados de guerra, hard que la técnica protésica se desarrolle
enormemente. Se fecha en 1400 la primera prétesis manual de hierro, que era
muy esmerada, desde una perspectiva técnica.

Pero en toda la historia de fa discapacidad y la construccién social de la
diferencia (entre las cuales hay que incluir necesariamente la enfermedad)
juega un papel central la figura de Zotikos, que murié martirizado por haber-
se dedicado a cuidar de los leprosos, durante el inicio det Occidente ctistiano,
Tal como nos apunta Dagron, se trata de un periodo en qué: “La iglesia tica
(a partir de Constantino) controla méis o menos el munde de los ricos y se
hace cargo del mundo de los pobres; articula en un mismo sistema esta situa-
cién econémica y el problema social” (Dagron, 1974:509). El texto de la bio-
grafia de Zotikos, ubicado en este contexto dicotémico del cual Dagron nos
habla, hace referencia a la leproseria que funda y a su lucha contra ef edicto
de Constantino que pretende que todos aquéllos, el cuerpo de los cuales es
abrumado por la lepra y que luchan contra esta enfermedad que se Hama
sagrada, deben marcharse fuera de la ciudad o incluso tienen que ser arroja-
dos al fondo del mar (Dagron, 1974). Zotikos hace exactamente lo contrario
de lo que Constantino pretende y et ¢l monte de Olivette erige la leproseria
para oftecerles todos los cuidados necesarios. Se trataba, no de dejar morir a
los enfermos, sino de hacetles el bien, tener cuidado de ellos, tratarlos como
personas y no como monstruos o animales. Pero dado que la realidad de la
sociedad medieval es diversa y son muchos los sujetos abandonados y maltra-
tados por sus condiciones, también empiezan a llegar personas deformes y
con discapacidades. A partir de este plantearniento y de lo que propone Stiker
se puede afirmar que Zotikos “inagura el sistema de caridad” (Stiker,
1982:80). Se trata, en definitiva, del testimonio de una nueva actitud frente
al padecimiento, a la discapacidad, 2 la enfermedad que se fundamenez en la
compasién (entendida como compartir el padecimiento con el otro) que
parte ya de la idea de compromiso con los mids necesitados.

1.1.5. El Renacimiento y la discapacidad

El Renacimiento supone un cambio general en la concepcién de la
vida, si lo comparamos con el petiodo antecedente. Se inicia con un cier-
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to debilitamiento del feudalismo y de la fuerza del poder papal. Junto con
¢l debilitamienco del papado tendrd lugar un debilitamiento de las précti-
cas del santo Tiibunal de la Inquisicién. Por contra asistimos al nacimien-
to de la burguesia en las ciudades, ast como a la creacidn del Estado moder-
no. La filesoffa que imperard durante el Renacimiento serd fundamental-
mente el hurnanismo. Este giro ayudard a la imposicién de un modelo
antropocentrista frente al modelo teocentrista de la Edad Media.

El culko a la belleza se convierte en uno de los ideales del hombre. El
arte del Renacimiento queda impregnado de estas ideas, ¢! méximo expo-
nente del cual es la obra de Miquel Angel, especialmente ¢l David. El culio
al cuerpo llevars a desarrollar, por patte de los médicos renacentiscas, tée-
nicas e instrumentos para curarlo en caso de enfermedad o accidente. No
es casual, pues, que justamente en ¢l periodo del Renacimiento, la cirugia
y la cirugfa ortopédica tengan una gran importancia y se desarrollen con-
siderablemente,

Con tespecto a las personas con discapacidades psiquicas, se empieza a
decir que no todos son iguales, sino que existen diversos grados, en fun-
cién de variables diferentes. Empiezan a ver que algunos individuos pue-
den mejorar su situacién, Este hecho marca un punto de inflexién en la
concepeién de las personas con discapacidad: si pueden mejorar significa
que son jpersonas educables!. Més o menos en este periodo coincide en que
se estd discutiendo sobre si los indigenas americanos son o no son educa-
bles. Se entiende que todo el mundo que se encuentre en la categorfa de
humano es un sujeto educable; si a alguien no se lo considera humano, no
puede ser educable. Se acaba dando una respuesta positiva a través de lo
que se conoce como e} Debase de Salamanca y quien hace la proposicién es
Fray Bartolomé de las Casas. De esta fotma, las personas con discapacidad
se encuentran ubicadas dentro del grupo de los “humanos”.

Pero a pesar de estos avances positivos, uno de fos problemas que sut-
gird es el cierre de instituciones benéficas de la iglesia, debido 2 la pérdida
de protagonismo de ésta. Aparte del papel de la iglesia Catélica en la con-
cepecidn de las personas con discapacidad, en el contexto luterano, la dis-
capacidad vuelve a ser interpretada desde su vertiente negativa. En concre-
to, para Lutero “los disminuidos psiquicos son hijos de saeands” (Olfendick
& Hersen, 1986). Yuelve 2 haber férmulas y acciones en contra de las per-
sonas con discapacidad. En la ciudad de Hamburgo se les encerrard en lo
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que se conocié como “la Jaula de los idiotas” con el fin de tenerlos contro-
lados y separados de la comunidad,

1.1.6. Modernidad y discapacidad

Algunos autores hablan de este periode designindolo como E Gran
Cierre, pues segin Foucault (1991:75) “la locura, cuya voz el Renacimiento
ha liberado, y cuya violencia domina, va 2 ser reducida al silencio por la época
cldsica, mediante un extrafio golpe de fuerza™. El siglo XVII es el siglo de la
creacién de los grandes internados, que de una u otra forma se han ido man-
teniendo hasta nuestros dias. Las instituciones asilares, con la finalidad fun-
damental de aislar a los sujetos considerados “peligrosos” del resta de ka socie-
dad se caracterizan por sus situaciones de acinamiénto, de poca salubridad, de
falea de higjene, de graves situaciones de maltraro y vejacién hacia las perso-

" nas alli encerradas. Uno de los ejemplos estudiados por Foucault, el Hépizal
Général, acoge a todo tipo de pacientes, desde nifios hasta personas adultas
que son encerrados alli por motivos muy variados. La funcién de este
Hapital'” no pasa por fundamentar su trabajo en ideas médicas, sino més bien
en ideas de orden y control sobre los pacientes alli internados. La funcién
basica no es la recuperacién, la educacién, la resocializacién de los sujetos con
discapacidad allf encerrados.

Pero {a modernidad es un periodo duro para muchas personas y la
necesidad lleva a muchas personas a pedir limosna. A fin de que las accio-
nes sean mds efectivas se reintroduziré la prictica de mutilar a los nifios
para que hagan mis pena a las personas que les dardn caridad”. Los pedi-
giiefios profesionales compraban nifios en los asilos y orfanatos y les rom-
pfan las piernas a fin de que inspiraran l4stima. Cuando crecfan y dejaban
de ser ttiles se les abandonaba a su suerte. Este fue uno de los motivos que
S. Vicente de Paul empezara su obra de caridad (Coste, 1934).

7 Foucault dice que "el Hapiral Général no es un establecimiento médico, es una especie de
entidad semijuridica, una especie de entidad administrativa, que al lado de los poderes de anve-
mano constituidos y Fuera de los tribunales, decide, juzga y ejecuea” (1991: 81-82), Con csta fina-
lidad estaba previsto que los directores de estos establecimientos tuvieran argollas de suplicio,
estacas, prisiones y mazmorras dentra del hospital.

* Desgraciadamente estos Gltimos meses hemos podida leer en la prensa que bandas orga-
nizadas de paises del Este vuclven a practicar la mutilacién con finalidades lucracivas a nifios y
personas adultas {noticia fechada del afio 2.002),
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De forma paralela se avanza en Ja concepcidn del retraso mental y el
trabajo de Robert Pemell sobre las enfermedades internas del cerebro fue
clave en las concepciones futuras del retraso mental. En este tratado habla
también de la epilepsia y expone 45 formas de tratarla,

1.2. Antecedentes en la intervencién y el tratamiento de
personas con discapacidad (sigle XIX y XX}

Tal como dice Alfredo Fierre “quien no conoce la historia, estd con-
denado a repetirla. Lo que ¢s peor, estd condenado a eepetirla precisa-
mente en sus ecrorres™. Ya desde finales'del siglo XIX han existido ins-
tituciones y formas de “tratamiento” de las personas con discapacidad.
Es evidente, sin embargo, que el formato y la concepcién de la persona
con discapacidad era sustancialmente diferente de cémo lo es actual-
mente. El modelo de tratamiento, especialmente durante el siglo XIX,
segufa a rajatabla algunas de las descripciones que tanto Foucault como
Goffman hacen en sus libros.

Foucault, a lo largo de su obra ha enfocado en diferentes momen-
tos y desde diferentes perspectivas el tema del tratamiento de la dife-
rencia, En Historia de la locura en la época cldsica™ dird en relacién a la
practica de internamiento y aislamiento de los sujetos “diferentes” de la

sociedad:

La prdctica del internamiento designa una nueva reaccidn en
la miseria, un nuevo pasetismo, mds genevalmente otra
relacion del hombre con lo que puede haber de inhumana en
su existencia. El pobre, el miserable, el hombre que no puede
responder de su existencia, en el curso del siglo XVI se ha
vuelto una figura que la Edad Media no habria reconocido.

De forma general podriamos resumir los grandes modelos de trata-
micnto de las personas con discapacidad en el cuadro siguiente:

¥ "Espafia: historia reciente”, dentro dé Sheerenberger Historia del rertaso mental. San
Scbastidn, 5115, 1984, p. 403,
® Publicade en 1991 por FCE, Madrid, p. 90-91.
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Evolucién de la atencion a personas con discapacidad

HOSPITAL %—.“ Enfermedades,

GENERAL delincuencia, locura,
— _I orfandad, etc.

S i— Mezcla de locura,

1 Mez
> discapacidad, elc.

Siglo XVIIl  ——® | ASILO

—_—
Edad Media ——#

{r’\nn.\ 1950 ]»

Discapacidad,
aislamiento de la
comunidad,
masificacion

1 *I}I} 19 Hogares, pisos, etc. ——»  Individuahzacion,
comumidad,

participacion

Afio 2005 ;mr en el propio —» Vida independiente,
- g autodeterminacion

Durante la Edad Moderna se produce un primer cambio de mentali-
dad. Por primera vez hay signos de comprensién de los problemas relati-
vos a la enfermedad y a la discapacidad. Se inicia una intervencién de
cardcter asistencial y caritativo. Se empieza a considerar a los discapacita-
dos como personas. Las comunidades religiosas tienen un peso muy
importante en la atencién de colectivos con discapacidades. Hubo peque-
nos intentos de resolver algunos problemas de estas personas, primeramen-
te de sordo-mudos y de ciegos. En este sentido, hay que recordar a Pedro
Ponce de Ledn (1520-1581) que establecio la relacién causal entre sordera
y mutismo e inicié en Espana los primeros ensayos para la educacién de
los sordo-mudos. En su obra Doctrina para los mudos-sordos expone el
método oral que creé para la desmutizacion de sus alumnos. Su tarea la
siguid Juan Pablo Bonet (1579-1633) con la obra Reduccion de las letras y
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el arte de ensefiar a hablar a los mudos. En 1755 ¢l abad Charles Michel del
Epée crearia la primera escuelz pdblica para sordo-mudes en Francia, que
después se convirti6 en el Instituto Nacional de Sordo-mudos. Asi pues, el
primer trabajo educativo y social con personas con discapacidades se hizo
con nifios sordo-mudos y con métodos globales para Ja ensefianza de fa lec-
toescriptura,

Con respecto a las personas ciegas, Valentin Haliy cre6 en 1778 en Paris el
Instituto para nifos ciegos. Haiiy trabajaba intentando sustituir a estos nifios
la informacién de la vista por la del tacto y fue el primero en adoptar una escri-
tura con relieve. A su escuela acudiria Louis Braille que mejoraria el sistema de
su maestro creando el método de lectoescriptuea que lleva su nombre.

Los que miés se reconocit que eran susceptibles de ser educados setian
las personas con discapacidades sensoriales. Para las otras discapacidades el
proceso serfa mis largo; asf por ejemplo, a finales del s. XVIII el psiquia-
tra Pinel consiguié que se sacaran las cadenas a los pacientes con discapa-
cidad psiquica ingresados en dos hospitales psiquidericos (Bicétre y la
Salpérritre); el también psiquiatra Esquirol (1772-1840) intentaria separar
a los discapacitados psiquicos de Jos enfermos mentales. Més tarde, Jean
Itard (1774-1836) —con el trabajo educativo en corno al nifio salvaje de
Aveyron— demostrd que personas con grandes retrasos podian mejorar su
situacién con una educacién adecuada.

Podemos empezar a hablar del s.XVIIT como ¢l siglo del nacimiento de
la Educacién Especial. Serdn importantes las aportaciones de la filosofia de
Rousseau y mis carde de Pestalozzi y Froebel. Todos juntos hardn contri-
buciones fundamentales a la pedagogia en general y a la educacién de los
mifios con fetraso. Pestalozzi creé en Suiza un mérodo pedagdgico basado
en la observacion, los ejercicios de lenguaje y de motricidad fina ... desarro-
ll6 las metodologias intuitivas; Froebel —discipulo de Pestalozzi~, en
Alemania, crea los jardines de infancia e introduce los centros de interés,
el juego, etc. y serfa el inspirador de los programas de educacién motora y
sensorial en muchos paises.

1.2.1. Elsiglo XIX: Ia discapacidad “instituida”
§i durante muchos siglos se habia tratado a las personas con discapaci-

dad y enfermedad mental como si fueran animales salvajes, a partiv de
finales del siglo XVIII empieza a domesticdrseles. Se trata de asistirlos (no
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dejando que vaguen por las calles), pero al mismo tiempo wcelarlos (deci-
diendo lo que es mejor y lo que es peor para ellos). La ciencia de la domes-
ticacidn serd la Psiquiattia, y el espacio por excelencia el hospital psiquié-
trico. La domesticacin terapéutica tuvo como primer paso desterrar de los
manicomios los procedimientos fisicos y mecinicos {camisas de fuerza,
duchas frias, etc.) que trataban al loco como animal furioso. Asi, se poten-
cia el uso de psicofirmacos que contribuye claramente a domesticar al
individuo. Es con todo este proceso de domesticacién que la persona con
retraso mental deja de ser excluida del mundo y pasa a adquirir la catego-
ria de ser humano, pero con el madz de loco, extradio y diferente. Estas cate-
gotfas serdn ordenadas por clases que acabardn configurando un mapa de
subjetividad anotmal.

Siguiendo los trabajos de Alvarez Urfa el esquema quedaria de Ja forma
siguiente (1983:154-155):

Categotfa 1%, Incapacidad flsica
Clases 1a: Infancia: nifios expdsitos, nifios huérfanos y
nifios de clases pobres '
2a: Ciegos de nacimiento
3a: Sordo-mudos
4a: Invilidos
Sa: Decrépitos
Categorfa 2%, Incapacidad Moral
Clases 1a: Jévenes delincuenres
2a: Mujeres piblicas
3a: Criminales

4a; Esclavos

Categorfa 3. Incapacidad Intelectual
Clases 1a: Idiotas
2a: Dementes
Se trata de un siglo de asistencia, en el cual no se querfa dejar nada de
lado, todo tenfa que estar planificado. Esta necesidad de asistir vino dada
por Iz eransformacién de las formas de produccién. La vida en las zonas
rurales habfa empezado a desplazarse hacia las grandes ciudades. Alli no
habta ni facilidades, ni espacios donde los sujetos con discapacidad pudie-
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ran deambular con libertad. La tutela y el conuol se convertirdn en la
tinica salida posible. Tal como apunta Cohen: “han habido dos transfor-
maciones --una transparente, la otra opaca, una real, la otra finalmente ilu-
soria— en las pautas maestras y estrategias para controlar la desviacién en
las sociedades occidentales. La primera ocurrié z finales del siglo XVIIl y
principios del XIX” (Cohen, 1988:33). Se trataba de segregar 2 los sujetos
desde ¢l punto de vista geogrifico. Apartando a los sujetos de la sociedad
y colocdndolos en instituciones “especiales” era posible concrolar sus deam-
bulaciones en el marco de la comunidad (Barton & Olivier, 1997).

122, Elsiglo XX

El siglo XX puede ser designado, si seguimos la propuesta de Stiker,
como &l siglo de la readaptacién®. Después de la primera Guetra Mundial
aparece una nucva forma de entender y de tratar la enfermedad y [a disca-
pacidad. Esta nueva mirada a la discapacidad pasa a ser nombrada readap-
tacién®, El término es clave para llegar a entender la situacién actual.
Etimolégicamente hablando hace refetencia 2 “un volver antes de”. Este
"volver antes” busca devolver a la persona “la vida y las capacidades” que
tenfa antes de Ja aparicion de la discapacidad. Juega con un nivel de posi-
bilismo, que no siempre es cierto ni rampocoe siempre est4 claro. La mira-
da médica sigue dominande la accidn y el trabajo con las personas con dis-
capacidad, aunque ¢s cietto que los avances sociales y educativos empiezan
a dejar su propia huella en una sueva manera de hacer en torno a la disca-
pacidad.

La guetra, entre otros aspectos, habia ayudado al desarrollo de la pré-
tesis. En Francia se crea la Oficina nacional de los mutilados (1 marzo de
1916) que se encargaré de coordinar toda esta tarea rehabilitadora de la
que estamos hablando. Se crean muchos servicios, muchas veces en manas
de entidades privadas, sobre todo ligadas a la iglesia, o mayoritariamence
de padres de las personas con discapacidad; este incremento de la aencién
a las personas con discapacidad en el siglo XX responde a diversos factores:
guerras de la primera mirad de siglo que fueron causa de muchas deficien-
cias, sobre todo fisicas; siguen las corrientes de desinstitucionalizacién, y al
mismo tiempo hay mejoras y descubrimientos importantes en el campo de

» Op. Cit, 1982,
# Con las correspondientes variaciones de readaptacidn, reeducacion, resocializacién, erc
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la medicina. Todo se concreta en un desarrollo importante de la interven-
¢ién, tanto a nivel asistencial como médico.

Un punto y apacte merece lo que sucedié en los campos de la muerte en
la Alemania nacionalsoctalista. Un ntimero muy elevado de ciudadaros euro-
peos seguidores de la religidn judia verdn sus vidas restafiadas, después de
haber sido vejados, humillados, tratados como #s Ausmanes. Pero si nos limi-
tiramos a entender que la politica exterminadora estuvo dirigida exchisiva-
mente contra los judios, obviarfamos otros colectivos y grupos étnicos que
fueron victimas directas y que demasiado a menudo han sido olvidados entre
la alteridad. Sélo hay que hacer referencia a los grupos de gitanos® de
Hungtia, de Chequia, de Ja misma Alemania; las personas con cualquier tipo
de discapacidad (ya fuera fisica, psiquica o bien sensorial)’; las personas que
se habfan declarado homosexuales; los enfermos mentales; los presos politi-
cos, etc. y todo aquél que se podia apartar de lo que alguien, bajo la bandera
de la supuesta ciencia de las razas, habia dictaminado como ¢l ideal de la raza
aria, como la normalidad de la raza aria. En definitiva, todo aquél que pudie-
ra ser considerado peligroso o improductive, s8lo tenia una salida: ser victima
de la aniquilacién de su corporalidad.

La idea de poder alcanzar a una raza superior de forma holistica, ya
queda recogida en el libro escrito por Adolf Hitlex en 1924, Mein Kampf*

“El Estado bard de la raza el centro de sy vida. Pondrd buen
cuidado al comservar su pureza. Pondrd los mds modernos
adelantos de la medicing para la produccién en todos los que
presentan una enfermedad manifiesta en cualquier forma ...
Quienes sean fisica y mentalmente insanos o débiles no tienen
derecho a perpetuar sus sufrimientos en la carne de sus bifos ...
Si se negase la facuitad y oporvunidad de procrear a los

¥ Ved la critica del libra de Fings, Heuss ¥ Sparing (1999) De la ciencia de las razas 1 los
campos de excerminio. Sint ¥ Rom4 bejo régimen nazi. Madrid, Centro de Recherches wiganes-
Edir. Presencia Girana, que he hecho en [a revista Temps d' Educaci6, nim 23, 2.000, pp. 510-
514.

* S8lo hay que cntrar en &l bloque-museo del campo de exterminio de Auschwitz para
entender donde fueran a parar las personas potradoras de los millares de préeesis que se apilan
hasta el techo, testigs de Iz inwlerancia, que nos recuerdan que ellas rambién fueron vicdmas de
Ia pedagogia politica del nazismo. Ved las imdpgenes que nos muesira ¢l libro de Teresa 8¢ Henryk
Swicbocki (1993) Auschwitz. Voices from the ground. Muzeum Oswiecim-Brezinka, Auschwirz;
especialmeante las hojas 50 ¥ 51.

% A. Hider {1924) Mein Hampf. Munich, Berlag Franz Cher Rachfolger. (Mi lucha).
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fisicamente degenerados y mensalmense enfermos durante un
periodo tan sblo de GO0 afivs, la humanidad se veria libre de
tal desgracia ... ” (pp. 446-448).

Este fragmento pasa a categorfa de modelo estéico, que serd puesto en
ejecucién con la carta de 1 de septiembre de 1939 donde dice:

Berlin, 1 de septiembre, 1939

Adolf Hitler

Retchsleiter Bouhler y Dr. Brandt

Son autorizados a ampliar las responsabilidades de los médicos
que tienen que asignarse, de tal forma que los pacientes la
enfermedad de los cuales, de acuerds con la mds estricta
aplicacidn del juicio humano, sea incurable. S¢ les conceda la
liberacién por via de la eusanasia” (Remak, 1969).

Asi pues, estos documentos empiezan ¢l viaje sin vuelta al horror que
miles de personas se verdn obligadas a seguir entre 1939 y 1945, de
forma sisterndtica y organizada. De entre éstas, el colectivo de personas
deporradas y victimas del genocidio que ha sido menos estudiado por los
investigadores del Holocausto, ha sido ¢l de las personas con enfermedad
mental y las personas con discapacidad. Es bien cierto que la imagen del
“otro”, ya fuera con Enfermedad Mental o bien con Discapacidad, preo-
cupaba enormemente 2 los verdugos del 11l Reich. De hecho, el tema de
ia enfermedad mental habia sido una constante desde finales del Siglo
XIX, especialmente a través de las aportaciones del zodlogo Ernse
Haekel Del jurista Adolf Jost?, del médico Alfred Ploetz?, del psiquia-
tra suizo A.Forel?, del agrénomo Alexander Tille® y del fisidlogo John B.

¥ Ents Hacckel fue ¢l peitnero de aplicar a los scees humanos las ideas darwinistas de selec-
citdn natural y lucha por la vida.

# Adolf Jost hizo un estudio tirulado El Devecho a la muerte (Das Recht auf den Tod,
Gistingen, 1895), donde pedia, entre muchas ortas cosas, que los enfermos mentales fueran eli-
minados.

# Ploetz fue o fundador de {a Sociedad para la Higiene de 1z Raza, que aconsejaba # sus cole-
gas de profesidn eliminar a aquellos sujeros que habian nacido con deformaciones o con enferme-
dades mentalces.,

# Forel fue el primero en practicar una esterilizacién de una mujer con enfermedad mencal,
en 1892,

* Tille escribié el libro El East End de Londres, un asilo nacional, donde proponia un mode-
lo social donde sélo los individuos mis fuertes, fisica y mentalaenee, podrian sobrevivir.
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Haycraft®'. Otros cientificos y politicos pudieron reanudar estas ideas que
conforman un claro precedente de la aniquilacién corporal del otro y que
vertebraron la politica nacionalsocialista de exterminio de la “diferencia”.

Es destacable el libro de Karl Binding y Alfred Hoche (1920) Die
Freigabe der Vernichtung lebenssunwerten Lebens. Thr Mass und ibre Form®.
Cinco afios mds tarde, Meltzer plantea direcramente la aniquilacién de las
personas con enfermedad mental al hacer pablicos los resultados de una
encuesta sobre La eliminacign de los enfermos mentales, Serd relativamente ficil
para la Weltanschanung hisleriana convertir estas ideas de purificacion racial,
en acciones reales y efectivas. Ya el afio 1933, cuando el nacionalsocialismo
Nega al poder, son usados muchos métodos para hacer patente ¢l no detecho
a la vida de estas personas. Quizés el ejemplo mds claro sea alguna de las pell-
culas que se rodaron. De interés especial es €l cortometraje dirigido por
Schwenninger®, Existencia sin vide, donde muestta la evolucién de la psiquia-
tria desde el siglo XVIII. El corto finaliza con esta frase: "No se trata de que
exista la caridad: elimina aguéllos que no puedas cuidar’.

El tesimonio del direcror del asilo de Eglfing-Harr, préximo a
Munich, e! Dr. Pfannmiiller, nos muestra la realidad de la ¢jecucién del
proyecto, cuindo nos dice: “para mi, en tanto que nacionalsocialista, estas
criaturas no son més que una carga pesada para nuestros conciudadanos
que tienen buena salud. Nosotros eliminamos, no a través del mérodo de
las inyecciones; la prensa internacional y algunas personalidades se nos
echarian encima... No, nuestro método es mucho mis sencillo y natural:
los dejamos morir de hambre a ¢ravés de la alimentacién deficiente™,
Estos episodios, conocidos sélo entre lineas y pocas veces mencionados en
las historias de la discapacidad, ofrecen la posibilidad real de entender
c6mo la humanidad es capaz de llevar a extremos la construccién y elimi-
nacién de la diferencia.

1 Haycrafr anunciaba que ka iberculosis y otras enfermedades infecciosas eran las mejores
amigas de la raza. .

2 Publicada en Leipzig ¢l afie 1920. {Permitiy poner fin 2 Jas vidas que no valen la pena de
ser vividas}.

» Schwenninger serd el cincasta de Aktion T4, el servicio oficial de Ja eutanasia a partir de
1239.

% Una ficha de cocina especial se habia hecho legar 4 las cocinas de los asilos de nifios ¥
adultos con enfermedades mentales, a tavés de la ciccular $263 en 81. Las dircetrices con respec-
w 2 la alimentacién eran eliminar las matenias grasas ¥ centrasse s6lo en las verduras, Aplicado
estriciamente, cenfa que conducir a la mucrte del otro, en el periodo maximo de seis meses.
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Durante la segunda mirad del siglo el avance en el campo médico se
afiade al avance en &l campo de la Pedagogfa y la Psicologfa, el desarrollo
del asociacionismo entre las personas afectadas y sus familiares que contri-
buyen a la concienciacién social. Surge una preocupacién por la idea de
calidad de vida, y se empiez.a a hablar de normalizacién ¢ integracién. Se

realizan algunas expetiencias de integracién muy logradas que sirven de
base para intervenciones futuras.

A partir de los afios sesenta se empieza a extender ¢l proceso desins-
titucionalizador de las personas con discapacidad. La entrada en crisis
del modelo asilar (inspirado excesivamente en la concepeién médica de
la intervencién) es debida, entre otros motivos, a la influencia del movi-
miento de antipsiquiatria, que a pesar de estar centrado en el campo de
la enfermedad mental influir4 directamente en el campo de fas petsonas
con discapacidad®.. Fundamentaré este apartado ¢n una de las experien-
cias que por todos los palises occidentales considero que es especialmen-
te significativa. Se trata del movimiento de desinsdtucionalizacién del
Québec (Canadd). Entre otros, y 2 modo de ejemplo mds concreto, en
1984 empieza a desmantelarse el Centro de Santa Clotilde, que habfa
sido creado en 1969%, Entonces trabajaban mds de 200 profesionales
entre administrativos, educadores, téenicos, etc. que tenfan su espacio
de trabajo en las afueras de la poblacién, en los terrenos de Santa
Clotilde (Boisverg; D. Fortin; PA Ouellet, 1985). Después del desman-
telamiento (ya en 1986) el 75% de personas trabajaban en proyectos de
la misma institucién, pero situados en la comunidad. Estos profesiona-
les gestionaban cerca de 10,000 programas de intervencién profesional

* Tal como aficna Guinsberg, "en la década de los sesenta surge, se desarrolla y de alguna
manera alcanza su apogeo, nn movimiento que cuestiona radicalmente la praxis del munde psi-
colégico-psiquidtrico ¥ sus premisas bésicas. Conocido y divulgado bajo €l nombre comiin de
antipsiquiatrfa ~término que muchos de sus procagonistas rechazan y de hecho hoy no es acepra-
do por nadie- tal corfiente engloba en un conjunto de tendencias coincidientes en algunos pun-
105 centrados cn ¢l rechazo de la psiquiatria como sinénimo de represién y control social, pero
con bases filoséficas e ideologicas distintas, lo que origina ceorias y pricticas diferentes bajo el
comin denominador de oposicién y de critica”. Enrique Guinsberg (1990) Notmalidad, conflic-
to psiquice, control social. Saciedad, salud y enfermedad mencal. Mexico; Plaza y Valdés/UAM-
Xochimilco, p. 291.

* Sobre este tema y como documnento prifico del pracesa de desmantelamiento de diferen-
tes instituciones, nos remitimos 1 la pelicula dirigida por Equipe Crénica (1980} Animacidn cn
la Sala de Espera. Valencia, que fue galardonada en el Festival de Cine Independiente de
Valladolid.
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destinados a los beneficiarios de los servicios, y que se pueden agrupar
en: autonomia, ocupacidn, comunicacidn y socializacién. El paso de un
modelo al otro se llevé a cabo a través del PASS (Program Analysis of
Service Systems)”. Este ejemplo qué acabamos de exponer sirve como
modelo para entender las nuevas teorfas y perspectivas que se configu-
raron entte los afios 60 y 80,

A partir de los afios setenta, todos los paises que se consideran des-
arrollados y democriticos, estdn de acuerdo con la nueva filosofia que
plantean los principios de integracién y normalizacién, Los informes
mds téchicos procedentes de especialistas y tedricos, han seguido, a nivel
mundial y en los diferentes palses, la promulgacién de leyes integrado-
ras y que protegen los derechos de las personas con discapacidades.

En 1971 las Naciones Unidas aprueban la Declaracién Universal
sobre los derechos de los deficientes mentales y.en 1975 la Declaracién
sobre los derechos de los minusvélidos. En 1978, en Inglaterra, Mary
Waenock presenta un informe ~el llamado informe Warnock, referente
vilido en la actualidad— que plantea la necesidad y el derecho de todos
los nifios a asistir a la escuela ordinaria. Hablar en genérico de personas
con disminuciones no es fécil visto la gran variedad de clasificaciones y
tipologias de discapacidades existentes.

1.3. El desarrollo de la intervencién con personas

con discapacidad en Espaiia

De forma muy sistematizada, profesionalizada y en la linea que pro-
pongo la lectura de este libro, el siglo XX comporta la llegada de mode-
los ¢ instituciones de trabajo més humanizados en relacién con la disca-
pacidad. Si seguimos los planteamientos generales, con respecto a los
grandes momentos histéricos de la discapacidad y a los tipos de servi-
cios creados a lo largo de la historia que hace Scheerenberger, veremos
que cuando él propone que el periodo 1900-1919 es el periode de pro-

7 Se trata de un instrumento de evaluacién institucional puesto en marcha por
Wolfensberger en 1969, que permite, aparie de evzluar, planificar propuestas alternativas de inter-
vencién con sujetos con necesidades sociales especiales
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greso, Espafia sélo se encuentra en lo que podrfamos llegar a designar
como la era primitiva de la intervencién con personas con discapacidad.
En Madrid, Pereira hace una confetencia el 1904, en la Escucla de
Maestros, sobre la necesidad y medios de establecer en Espaiia escuelas
para anormales. Tres afios mds tarde funda una revista lo bastante signi-
ficativa: La infancia anormal. En 1909 funda la Escuela-Sanatorio en la
Dehesa de la Villa. Es la persona que primero planted la necesidad de
tener un proyecto claro de escuelas para personas con necesidades espe-
cificas. Pero tal como confirma Fierro, Barcelona se presenta como un
foco de iniciadores™.

Podemos situar el nacimiento de la intervencién con personas con
discapacidad en el siglo XX en Catalufia el afio 1915 con la creacién del
[nstituto Médico-pedagdgico fundado con la legada a Barcelona de José
Cérdoba Rodriguez. Cérdoba estaba interesado en la Psicopatologia del
nifio después de sus estudios en Paris. Este hecho marcé que el plante-
amiento de la institucién y toda su metodologfa estuviera fundamenta-
da en el modelo francés®. Un afio antes en ef Grupo Benéfico de la
Junta Provincial de Proteccién en la Infancia, el psicopedagogo Liuis M.
Folch y Torres habia fundado el Laboratorio de Experimentacién
Psicolbgica, el primero de Espafia dedicado al estudio psicolégico del
nifio,

El afio 1917 el Ayuntamiento de Barcelona crea, con el asesoramien-
to del Dr. Joan Alzina y Melis, el Instituto para nifios Deficientes de
Villa Joanz. Encina y Melis se habia formado en Italia ¢ importé ideas
del método de Maria Montessori. Maria Montessori ya habia estado el
afio antes impartiendo un curse de formacién®, los apuntes del cual ya
s¢ imprimieron y editaron en caraldn.’Y el planteamienco de la pedago-

» Op.cit, p. 405.

® B nombre mismo de la institucidn responde a esca terminonclogfa francdfona: Institut
Médico-Pedagogique (IMP). Actualmente vadavia existentes en Francia, estando dirigidos a nifios
de 3 a 14 aies con discapacidad pslquica. El primer IMP fue creado por o Dr. Bourneville en la
localidad de Virry-sur-Seine. Se rigen por ¢l anexo XXIV del decreto de 9 de marzo de 1956. Un
libro que trata de forma especifica estos centros desde la perspectiva histdrica es el de Gateux-
Mencier {1989).

* El secretario del curso que dic Marfa Montessori fue Liuis M, Folch i Torras. En Cavalusia,
desde 19135, ya habia 15 escuelas piblices que fancionaban siguiendo el Método de Marfa
Monressori.
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ga italiana se fundamenta en su trayectoria profesional, a caballo enure
la pedagogla y l2 medicina:

Yo, por mi parte, después de haber hecho mi servicio médico en
hospitales de medicina interna y en policlinicas de pediatria,
me habia inseresade de un modo especial por las enfermedades
de la infancia. Fue asi como interesdndome por los idsotas vine
en conocimiento del método especial de educacion, ideads para
estos infelices por Eduarde Séguin, y empect a compenetrarme
de la tdea entonces naviente, de la eficacia de los tratamientos
pedagégicos, para cuidar varias formas morbosas de sordera, la
pardlisis, la idiotez, el raquitiomo, ete. El hecho de que la
Pedagogia debia unirse a la medicina en la terapia era una
conquista del pensamiento moderne, y sobre esa base iba 4
establecerse la quintsiterapia. Yo, no obstante, en oposicitn a
mis colegas, tuve la intuicidn que la cuestibn de los anormales
era una cuestién mds pedagdgica que médica.

En 1928 se crea el Instituto Torremar en Vilassar de Dalt, donde son
asistidos nifios entre 4 y 16 con oligofrenia. Los nifios que eran acogi-
dos podian provenir de toda Espaiia. Ya en la década de los afios trein-
ta, las aportaciones que se hardn hasta que estalle la Guerra Civil serdn
de las mids fructuosas de la historia de la intervencién con personas con
discapacidad en Catalufia. El trabajo del Dr. Emili Mira es de los mas
relevantes, a pesar de su gran desconocimiento por parte de los profe-
sionales actuales del campo de la discapacidad en Cataluiia. Tal como
afirma Vilanou “viajero incansable y consumado (dominaba el francés,
el inglés y el aleman) realizé el 1920 un viaje, subvencionado por el
Ayuntamiento de Barcelona, para visitar los principales laboratorios y
centros de investigacién psicolégica de Francia, Bélgica, Suiza,
Alemania, Inglaterra e Italia”, (1998:42)

A través de estos viajes pudo recoger ideas que después puso en pricti-
ca en el centro que fundé en 1935 junto con Jeroni de Moragues y Alfred
Strauss. Sc trata de La Sages#”, la primera clinica Psicolégica para Nifios y
J6venes (Child Guidance Clinic, tal como afirman en algunos de los escri-

“ La Sageta estaba en la calle Teodor Roviralta, 21, en el Tibidabo de Barcelona.
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tos sus fundadores, dandole un marcado aire internacional). La finalidad
de la Sageea era la observacién, el diagnéstico y la elaboracién de mérodos
para el tratamiento especial de diferentes trastornos:

- de 14 conducea
~ del carfcter

— de la inteligencia
— del lenguaje

Aparte del trabajo de tratamiento los profesionales de La Sagera participa-
ban en congresos y publicaban articulos en tevistas especializadas. Un ejem-
plo es ¢l articulo pubhcado en 1937 en la Revista Catalana de
Neurologia “Un aiio de trabajo en el Instiruto de Observacién Psicolégica Ia
Sagera”, Vol. I, miim, 2 230-235. Orro de los aspectos relevantes de su méto-
do de trabajo y de los avances que tenfan era la existencia de una cdmara de
Gesell y un espejo de Biihler”. También la formacién de otros profesionales
del campo de la discapacidad y la psicologfa era un tema que les preocupaba
y tal como explica Jeroni de Moragues “en aquel consultorio y en aquella cli-
nica se dieron los ptimeros cursos de Neuropsiquiateia infantil de manera sis-
temética y eficiente partiendo de un saber y una experiencia” {de Moragues,
1961). La Sagew fue quemnada durante la Guerra Civil por unos incontrola-
dos y simbélicamente todo lo que habifa representado rompid con las esperan-
zas depositadas en un gran proyecto,

En 1940 después del desbarajuste humano, fisico y emocional de la
Guerra Civil, Jeroni de Moragues fundé el Justiruto de Pedagogia Tera-
péuticd”® en Barcelona, Se trataba de un centro para nifios deficientes menta-
les graves, pero al mismo tiempo era un centro de formacién de educadores
especializados en las discapacidades. La importancia del trabajo de Moragues
es enorme, pues en los afios grises y otofiales de la dictadura franquista dio a
luz el wabajo con nifios con discapacidad en momentos en los cuales nada
existfa y ademds se trataba de una problemdrica pricticamente desconocida
para mucha gente. El Instituto de Pedagogia Terapéutca retoma la idea ini-

¢ S¢ trata del espejo inventado por la psicsloga del desartollo vienesa, Charlorte Biihler. Su
objetivo es facilitar la observacién de los nifios a través de espejos unidireccionales y transparen-
125, Una novedad absoluta en aquellos momentos y actualmente, el afio 2006 también.

© Situado en el o/ Brusi 27, de Barcelona. Moragues se dedicaba a la Medicina privada, dnica
fuente de recursos, A pesar de eso, su preocupacién por lz infancia con discapacidad, lo hacia
enredarse en la areaci6n del IPT
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cial de Villa Joana y el método fundamental de trabajo serd el de Maria
Montessori. El espejo de Biihler serd incorporado al igual que en La Sagera
pero también incorporatin la filmacién de los nifios para poder contrastar,
comparar y recoger mejor las observaciones. El mismo Moragues era quien
llevaba 2 cabo las filmaciones {era un entusiasta de la fotografia y cineasta
amateur}, El impacto de Moragues en el campo de la formacién de profesio-
nales sociales y educativos es méas que relevante. En el IPT ya formaba de
forma muy exhaustiva a las primeras educadoras para nifios con discapacidad
{antes de la existencia de la formacién reglada), pero también colaboré (gra-
ruitamente) en fa Escuela Cardlica de Asistencia Social.

Durante los aos de la dictadura las aportaciones innovadoras son mis
bien pocas hasta los afios sesenta. ‘Durante este petiodo, especialmente a tra-
vés del movimienro asociativo. Los padres de nifios “afectados” (siguiendo la
terminologfa del momento) “utilizan las charlas informativas y sensibilizado-
ras por diferentes lugares”. Para esta tarea utilizaban materiales de difusién
como la pelicula “Confian en nosotros”, el libro de Josep Maria Espinas Los
hermanos pequefios de todo el munds, programas de radio, de televisién, pren-
sa local, etc. Pero este movimiento inicial de los padres se empezd a parti de
un articulo aparecido en L« Vanguardia en las postrimetias de 1959 donde se
convocaba a una reunién para los padres que tenian 2 hijos con discapaci-
dad®. La reunién tuvo lugar en la Diputaci6n, entonces en la Plaza de San
Jaume en Barcelona, el mes de diciembre del mismo afio. De la reunién
salieron padres con esperanzas, ilusiones y ganas de hacer alguna cosa dife-
rente para sus hijos, hasta ¢l momento en un cierto estado de reclusién y
aislamiento de la comunidad.

SOCIEDAD DE AYUDA A LA PARALISIS CEREBRAL.

Estando en periodo de constitucidn esta Sociedad, y con el objeto
de planear para el futuro un posible tratamiento y rehabi-
litacibn de los nifios que se encuentran afectados por esta

# Se hicieron charlas infarmativas en Gerona, Granollers, Bascelona, cic. También algunas
conferencias en el Colegio de Abogados, en la Facultad de Medicina, en o Club de los Amigos
de la Unesco, erc. La informacién puede set consultada en ASPANIAS (1987) XXV Aniversario
de Aspanias. Baccelona

% La reunidn estaba convocada por <l entonces alcalde de Sabadell, Sr. Marcet, que era padse
de un hijo con parélisis carebral.
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enfermedad, se ruega a cuantos estén interesados directamente
se dirijan por escrito a la Sociedad de Ayuda a la Pavalisis
Cerebral (Sr. Isidro Doménech Guardia. Apartads de Correos,
9009. Barcelona), con el objeto de facilitarnos la tarea de

formar un censo.
La Vanguardia (3-XII-1959).

Fruto del trabajo inicial, en 1960 se crea la Asociacién de Pardlisis
Cerebral, y se trabaja para la creacién del Centro Piloto arcingel Grabriel
(todavia existente en Barcelona). De aquella primera asociacién, salieron
los padres que tenfan hijos con retraso mental y crearon la Asociacién de
Padres de Nifios y Adolescentes Subnormales (ASPANIAS).

Si bien las instituciones que tienen que dar arencién a las personas con
discapacidad en el marco escolar se habian ido sistematizando, ¢} objetivo de
las asociaciones de padres era el de crear talleres, residencias, servicios de
oc10, etc. Durante estos afios se crean también servicios de asesoramiento
juridico, de tramitacién de ayudas, una primera escuela cuna especializada
impulsada por Aspanias, diferentes centros recreativos para personas con dis-
capacidad (el de los Capuchinos de Sarrid, el agrupamiento scout Aspanias,
los setvicios de informacién y orientacién familiar, los talleres ocupacionales,
etc. (Martinell, 1994). Son servicios que todavia no han sido profesionaliza-
dos y tienen muchos voluntatios que colaboran en esta tarea.

En estos afios (entre 1960 y 1970) fuera de nuestro pais surgen nuevas
ideas que afectan directamente la concepcién de la discapacidad y la crea-
cién y planificacién de servicios dirigidos 2 dicho colectivo. Algunos de los
miembros de entidades, especialmente de Aspanias, participan en organis-
mos internacionales como la “International Leage of Sociesies for persons
with Mental Handicap”. Es un periodo en ¢l cual los padres estin mucho
mis informados técnicamente de lo que pasa fuera que la administracién,
que se queda al margen de muchas de las cosas que pasan sobre rodo en
Europa, y especialmente en Francia.

También se inician estudios para conocer realmente cudles son las nece-
sidades sobre la discapacidad en el tesritorio. Un ejemplo es el trabajo
hecho por Aragén, Jarque y Domenech en 1963: Encuesia médico-social
sobre el porvenir de los nifios con discapacidades fisicas. Madrid: Servicios de
Proteccién Maternal e Infantil.
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1.4, Critica a los modelos dominantes

De los modelos de intervencién y tratamicnto que la sociedad del
Bienestar ha ido creando para atender, educar, acoger y proteger a las perso-
nas con discapacidad, la mayoria han ido evolucionando y algunos se¢ han
convertido en recursos sociales casi imprescindibleshoy dia. Aunque su presen-
cia sea del todo necesaria, los modelos no tienen que ser ningtin obstéculo
para reflexionar y analizar las practicas que se derivan. Pasa reflexionar, pre-
sento un estudio levado a cabo en espacios y tiempos bien diferenciados, pero
que sirven para repensar las intervenciones que thoy dfa mayoritariamente
todavia se llevan a cabo. El estudio analiza los Cenros Ocupacionales, también
denominados Talleres Prosegides.

La realidad del trabajo social y educativo con sujetos con discapacidad a
menudo parte de la premisa que “el rof que en el fondo ¢l sistema social tien-
de a atribuir al profesional y aquello que espera de la educacién especial es que
“cuide” y “guarde” al inadaptado, que les cree unos hdbitos (de manipulacién,
de accién o de pensamiento) o que lo adapte, pero nunca que lo ayude a cre-
cer dentro de sus posibilidades reales como individuo liicido, activo, critico y
dotado de instrumentos ante ¢l sistema social del que (en parte o en el todo,
en un plan o en el otro o en varios, es igual...) es fruto” (Bravo, Julid y Renau,
1976:37). Esta es L critica que los tres autores planteaban el afio 1976 sobre
el modelo sociopedagégico dominante en relacién a la atenci6n de las perso-
nas con discapacidad. Pienso que esta critica sigue vigente en muchos senti-
dos, sobre todo si hacemos referencia a las formas de relacién personal que
beben de las fuentes de este modelo criticado.

Todo me conduce a reflexionar sobre si ¢l profesional (cuya tarea princi-
pal se supone que ¢s trabajar por la autonomia de los sujetos) trabaja con suje-
tos con capacidades educables o no. Creo que es interesante poner encima de
la mesa el debate abierto, a rafz del descubrimiento de América el afio 1492,
sobre si las personas aborigenes del continente americano eran simples salva-
jes o contrariamente podian ser consideradas personas®. En caso de que se

# Una lectura cridica de este tama es [2 que hace Alvarez-Usta a (1997:86). Como posibili-
dad parz que no se repita lo que pasé, e autor plantea que "cf reconocimicnto del oo es puds Ja
condicién misma de posibilidad de que la batbarie resulte irrepetible. El reconacimiento del otra
es una sonquista nagida del espanto ante fa violencia ¥ Ia aniquilacion de los pueblos. El recono-
cimiento del otro ¢s el resultado de un largo proveso de cooperacidn social y cultural que encon-
tré una primera materializacion en la moderna categoréa de género humano”,
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optara por la segunda opcién, €l componente educativo estaba claro: podian
set educados (aungue el modelo y los patrones fueran eurocéntricos). Tal
como proponen Suazo y Robles: Estos, ;no son hombres? El grito que lanzé
hace case quinientos afios Fray Antonio de Montesinos, al ves el trato inflin-
gido a los indigenas, resuena aiin en nuestros dias. 1492 es el simbolo de un
proceso histdrico que todavia continida” (Suazo y Robles, 1995:50).

Trasladando este ejemplo a la intervencién de los profesionales de la accién
social con personas con discapacidad, pienso que es interesante averiguar si en
el marco legal queda contemplado de forma clara el nuevo paradigma social en
el cual todos nos encontramos invelucrados: la educabilidad 2 lo large de Ia
vida. Parece obvio que la educacién de los nifios estd regularizada, asf como su
atencién, pero la pregunta que querria dejar en el aire es si esta educacidn a lo
largo de Iz vida estd recogida en algin escrito administrativo o si bien sélo se
contemplan las cuatro acciones que més arriba Bravo nos indicaba.

Las personas con discapacidad: del asilo a la f4brica. Con este thulo tan pro-
vocador Markus Zafiropoulus presentaba el afio 1981 su estudio sobre las
personas con discapacidad y su incorporacién al mundo lzboral. En este tra-
bajo analiz6 les Centros de Ayuda al Tiabajo (C.A.T.) de Francia ~que equi-
valdrian a lo que en Catalufia se llaman Centros de Terapia Ocupacional
(CTO)- a partir de encuestas y entrevistas hechas a directores y educadores
de estas instituciones”. Zafiropoulus observé que los CAT organizaban el
“trabajo” a partir de lo que el cliente (las empresas, fibricas o pequedios
talleres que encargan a los CAT que les fabriquen o bien que monten pie-
zas o partes de maquinarias mayores) le marca y de la prisa que éste le estd
exigiendo (Zafiropoulus, 1981). Los dos aspectos suponfan un detrimen-
to de los objetivos programados en los Proyectos Individualizados o en los
Programas Individuales de Rehabilitacién (PIR) de las personas con disca-
pacidad. Paralelamente, ¢l reparto de tareas dentro del CAT se hacia a par-
tir de las capacidades adquiridas y no de los objetivos marcados con el fin
de poder ir evolucionando. El autor se da cuenta de que en algunos CAT
los criterios de admision de los usuarios llegan a ser escandalosos, ya que
aquéllos que no tienen una minima capacidad productiva no son admiti-
dos en algunos de los centros. Los CAT se acaban rigiendo por una légica

“ Observamos cémo la denominacién Centro de Terapia Ocupacional sigue urilizando un
marco terminolégico muy centrado en el modelo biomédico y rehabilicador, ¥ no social.
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de empresa y se desplaza de sus practicas la cuestién educativa y rehabili-
tadora. La wltima constatacién es que si, por una parte, podrfa parecer
interesante e integrador que ¢l CAT funcione a partir de criterios de
empresa producriva (disciplina, jerarquia y productividad), por la otra, ¢l
sueldo que reciben las personas'con discapacidad ~trabajadoresfas del
taller— es meramente simbélico. Para Zafiropoulus hay un tema clave,
lefdo desde la teorfa del capital humano “los IMP civilizan los nifios con
discapacidad, los CAT los rentabilizan colectivamente™®.

Después de este largo periplo por los territorios de la historia de la dis-
capacidad, quiero remarcar una tnica idea: la funcién de la historia de la
discapacidad debe ser la de conocer los contextos, saberes y acritudes que
en los difetentes periodos de 12 humanidad se ha tenido hacia aquellas per-
sonas diferentes. Este conocimiento debe servir para mejorar nuestras préc-
ticas relacionadas con la discapacidad®.

“ Op. cie.p. 97.
# Pienso que Ja tarea de revisién histérica puodc segutir o mérodo que nos apunta Garcfa:
“la perspectiva desde fa que me gusta hablar, o 5i se quicre, cd método con el que sigo los avatares
de algunos secrores del campo social y, mis concreramente, del _pstqmémm es aquélla en Lz que
alas preguntas surgidas de los libros, dei dislogo, dt la expericncia de otros o de la propia expe-
riencia s¢ busca In respuesta en una permanente investigacitn de la realidad acogiendo metédica-
mente Sus componentss éricas, esto es: valor, los valores” {1995:29).
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2. La monstruacién de los
cuerpos discapacitados

A lo large de la historia, las desviaciones del patrén de
normalidad han side consideradas monserussas y contrarias en
{z naturaleza, incluso impias y movales. Pero al contrario de lo
que podamos creer, el propio concepro de normalidad no se ha
mantenido fijo, sino que se ha expresado de forma diferente en
cada época, segtin los prejuicios de la sociedad del momento.

C. Lazuela (2002:9).

Asf como los animales exéticos fascinaban a la humanidad, las perso-
nas que eran corporalmente diferentes despertaban y excitaban la imagina-
ci6n de la poblacién. El fenémeno que producia esta excitacién y que esti-
mulaba la imaginacién es conocido desde la antigiiedad come monstruo o
monstruosidad. La creacién, estudio y sistematizacién de este fenémeno se
ha venido dando desde la antigiiedad y se mantiene, con formas més o
menos variadas hasta nuestros dfas. Courtine lo engloba en un fendémeno
mis amplio que define como “le désenchantement de I'étrange” (2002).

Tal como muestra Garland-Thomson “algunas pinturas rupestres de la
edad de piedra representan el nacimiento de los monstruos, mientras que
fos restos funerarios prehistéricos testimonian los sacrificios rituales com-
plejos a través de los cuales los cuerpos” eran “ofrendados” Garland-
Thomson (2002:38). También en Namibia se descubrieron tablillas de
arcilla donde estaban descritas setenta tipos diferentes de malformaciones
congénitas que iban acompafiadas de la correspondiente significacién pro-
fética. De la misma forma son muchos los filésofos griegos, romanos y cris-
tianos que buscan encontrar explicaciones al fenémeno de los nacimientos
de sujetos que pueden ser considerados, corporalmente hablando, como
extraordinarios. En este sentido es interesante lo que Aristdteles dice cudn-
do habla del nacimiento de los hijos con deformidades: “sobre el abando-
no y la crianza de los hijos, la ley tendria que prohibir que se criara alguien
con deformidades” (Planella, 2000). Para Aristéreles, un hijo y un esclavo
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eran propiedad del padre y del amo, respectivamente; éste podia hacer con
ellos lo que creyera mis justo. Con la propiedad de alguien, sigue dicien-
do a Aristételes, “no puede haber injusticia’.

Foucault no se quedard al margen de los discursos sobre lo mons-
truoso y que queds recogide en una edicién péstuma con el titulo de
Les anormaux®. En el prélogo del libro, Fernando Savater dir4 del pro-
yecto de Foucault, en relacién a la figura del monstruo, que “no se trata
de un simple ejercicio histérico ni del inteto de completar con preci-
si6n las rafces de esa ontologia de la realidad (...) Sen escritos a los que
subyace una indudable vocacién-de combate”. Los anormales®™ son una
indefinida y confusa familia de sujetos y personajes que obsesionan a las
gentes consideradas “normales” y que necesariamente se relacionan con
un conjunto de instituciones destinadas a “controlatlos™ y devolvernos
al status de normalidad. En uno de los textos del libro, afirmard que “el
individuo anormal del que se ocupan desde finales del siglo XIX tantas
instituciones, discursos y saberes; proviene a la vez de la excepcién juri-
dico-natural del monstruo y de la multitud de los 1ncorreg1bles someti-
dos a los aparatos de correccién™,

Los wabajos de Foucault, junto con otros, nos servirdn para analizar
y estudiar qué hay detrds de la concepcidn social de los cuerpos consi-
derados diferentes. Aquello que es importante es llegar a conocer de qué
forma se lleva a caba la divisién entre normal y anormal, con qué crice-

# La dldma raduccidn que sc ha hecho de los cextos al casrellano sc ha dtulado Los anor-
males. Se ha publicado en ediciones Akal, Madrid 2000. Buena parte de la cimentacitn def era-
bajo de Foucault se centra en el wrabajo de Ernest Martin, un arquedlogo italians que en 1836
trajo a Parfs una extrafia momia y que le sirvi6 pata empezar sus investigaciones sobre los mons-
truos. Se trataba de un hombre “especial” (calificado como monstracse después de consultarlo
con Geoffory Saint-Hilaire) a quién le faltaba una parce del cerebro. Su libro Histoire des mons-
tres (1880} ha sido uno de los trabajos clave en la investigacién y esmdio de Jos monstrvos de los
Gldmos 125 afios, Fxiste una reedicién del afio 2002,

* Una critica a Ia concepualizacién de los anormales se puede encontrar en Veiga-Neto
enande dice que “estoy usando la palabra anormales para designar a aquellos grupos cada vez mis
variados y numerosos que la Modernidad viene, incansable c incesantemente, inventando y mul-
tiplicando: los sindrémicos, deficientes, monstruos y psicdpatas {en todas sus variadas dpologias},
los sordos, los ciegos, los deformes, los rebeldes, los poco inteligentes, los extrafios, los GLS {gay,
lesbianas y simpatizantes), los otros, los miserables, en sfntesis, ¢l reste”, "Michel Foucaule y la
educacidn: ;Hay algo nuevo bajo ¢l suelo?”, dentro de A. Veiga-Neto (comp.) Critica Pos-
Estructuralista y educacién. Barcelona, Lacrres, 1991, p. 165.

2 Foucaulr 1991, Op.
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tios se construye esta divisién y qué se pretende con su ejercicio. En esta
tarea de conocer, no se puede desestimar la aportacién de Cohen que
afirma que “el cuerpo del monstruo es un cuetpo cultural” (Cohen,
2000:26). El monstruo no puede existir por sf mismo, sélo puede ser
leido y ser entendido a través de las relaciones culturales en las cuales se
mueve y participa.

2.1. El monstruo como concepto

La ciencia teratolégica es la encargada del estudio y la ordenacién de
los monstruos. La palabra monstruo nos traslada etimolégicamente a los
conceptos griego y latin de fereta y monstra, respectivamenie, Tal como
afirmibamos en un trabajo anterior, “ya desde entonces, todo aquelio que
tenga relacién con la monstruosidad denotard un cierto regusto de negati-
vismo, algo demoniaco, el estado de caos por excelencia” (Planella, 1999).
La teratologia proviene del término griego ferasos que significa monstruo y
en latin la palabra que se utilizaba para designar las figuras monstruosas era
monstrum y hacia referencia a la advertencia del mds all4 de una irrupcién
sobrenatural en el orden narural. Etimolégicamente hablando podemos
decit que monstrum significa “aquél que revela”, “aquél que advierte”, “el
que nos muestra”, Desde esta perspectiva, el monstruo se muestra y nos
muestra un supuesto estado de desorden. En palabras de Courtine “el
monstruo se emparentaba con la bestia; escapando a sus reglas, encarna el
ineercambio de la creacién; viviendo en los confines del mundo, prolifera-
ba con razas extrafias™. De esta forma es situado, a lo largo de la historia
de la humanidad, en los mérgenes de la concepcitn del humano.

En uno de los estudios sobre la monstruosidad que mis citan los auto-
res que estudian el fendmeno, Georges Canguilhem afirma que “la existen-
cia de los monstruos cuestiona la vida en cuanto al poder que tiene de
mostracnos el orden” (Canguilhem, 1966). El orden imperante en la socie-
dad es ¢l que permite que nada salga del espacio que le ha sido asignado,
sin que se rompa ¢l estado de equilibrio social. En el momento en qué el
espacio del orden natural —si seguimos la edmologia del término latino- se
cuestiona aquello que hasta el momento era considerado como “normal”

# Op.Ci, p. 10
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pasa a ser “anormal”. Para algunos autores™ la normalidad seria la puntua-
cién cero de la monstruosidad, o dicho de otra forma, que la normalidad
tendria un nivel cero de monstruosidad.

Con esta accién de ir mds all4 y de cuestionar el orden, la monstruosi-
dad se acaba convittiendo en ¢l verdadero contravalor de la vida (que en
este caso no seria la muerte) pues la monstruosidad es la amenaza del
inacabamiento de Ja creacién. Canguilhem dird que es la “distorsién en la
formacién de fa forma, es la limitacién en su interior, fa negacién de lo
vivo a través de su no viabilidad” {1966). Pero al mismo tiempo, y 2 pesar
de esta amenaza del inacabamiento en Ja creacién de la vida, aquello mons-
truoso tiene relacién con aquello maravilloso y fascinante. Ante las mani-
festaciones monstruosas, los espectadores quc'lo observan denen un sent-
miento de fascinacién mezclado con ¢l de angustia y les provoca reaccio-
nes de aceptacién y de rechazo. Todo ello hace, siguiendo a Botel, que “las
metamorfosis convierten ¢l conocimiento en imposible, y dnicamente
engendra incertidumbres intelectuales y dudas. Y por otra parte, y este es
su més grave peligro, remiten a la problemdrica de la normalidad biolégi-
ca y de pasada, en el de la fragilidad del érden humano® (Borel, 1992:27).

“Los monstruos, escribe Foucault, son como el ruido de fondo, el mur-
mullo ininterrumpido de la naturaleza” (1996:169). El monstruo nace de
un imaginario colectivo a partir de una diferencia, la mayoria a veces cor-
poral, que se muestra evidente. Este hecho s el que provoca que las trans-
formaciones corporales se vean, por buena parte de la sociedad, como algo
inguietante. El monstruo ha side objeto de fascinacién, de admiracién,
pero al mismo tiempo de odio y rechazo, dependiendo de cada momento
histérico y cada contexto geografico. Esta fascinacién, seria asf porque
“designa aquello que no queremos saber de nosotros mismos™ {Lascault).
El monstruo nos reenvia 2 la imagen de nosotros mismos, proyecta enfren-
te nuestro lo que podriamos llegar a ser en un futuro y suscita las partes
oscuras y esoondidas de los humanos, que el orden de fa cultura las man-
tiene precisamente “ordenadas”. La llegada de la figura monstruosa nos
recuerda que la otra parte de nosottos estd formada por situaciones de alre-
racién y desorden y no sélo de orden y unicidad.

# G. Tarde (1897) L opposition universelle. Parls, p. 25. Cirado por Canguilhem 1966,
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La diferencia y la construccién de la diferencia corporal es tan antigua
como la histotia de la humanidad. La construccién de una linea que sepa-
re con claridad aquello designade como normal de aquello designado
como patolégico” ha sido una tarea que ha acompafiado la evolucién de la
humanidad. Esta ha sido la temitica del dltimo ciclo de Humanidades
Meédicas de la Facultad de Medicina de la Universidad de Barcelona y que
se titulé La normalidad y la patelogia. El coordinador del curso, el Dr. Pera,
decia en una de sus intervenciones: “mientras fo normal se asocia con la
estadistico, lo patolégico estd més cercano de la biologfa, y entre ambos
hay una correlacién complejd” y finalizé diciendo que “por cima de los
datos estadisticos estdn las vivencias que nos pueden transmitir los pacien-
tes, porque son ellos quienes experimentan los sintomas de 1a enfermedad
¥ quiénes saben cudndo sus drganos no estin sanos™*.

La reflexién y los intentos de sistemarizacién fundamentada cientifica-
mente entorno 2 los conceptos de normalidad y patologfa es uno de los
temas fundamentales de la psicopatologia. La alteridad del otro, de aquél
que ¢s diferente, de aquél que lo consideramos “anormal” (corporal o ani-
micamente) es uno de los temas claves de las relaciones sociales. Para
Garcia, “el otro como problema es momento de un proceso. En efecto, e
atro se fabrica. Esculpimos al otro rasgo a rasgo, en un proceso social y
cotidiano: sobre la base de la locura construimos dia en dia al loco’
{Garcfa, 1997:21). En este mismo sentido reflexiona el psiquiatra francés
Zafirian, cuando dice que el término loco coge un sentido diferente en
funcién de si nos lo atribuimos a nosocros mismos o bien a los otros. Este
doble sentido se estructura 2 partir de este binomio:

Estoy loco indica el exceso, la pasién, y no es peyorativo. Es una
evaluacion cuantitayiva: estar loco de amor, de alegria (..) Muy
en cambio, decir Estd loco es una caracterizacion cualitativa y
estigmatiza la diferencia, la singularidad, la aleridad. En el
Jondo la locura siempre viene definida por otre, nunca por uno
mismo (...) La psiquiatria es la que define la locura® (1990:26).

* En ocasiones lo mds comin es utilizar ¢l términe anotmal para designar a aquellas perso-
nas que s cree que no son normales. Sobre esta remdtica es especialmente relevante el monogri-
fico de la revista El intecrogante sobre “Morma, normalidad y patologia” {1999, ne 2).

% 40 C. Pera (2001) Lo normal y lo patolégice: una relectura critica del libro de Georges
Canguilhem, Conferencia realizada en la Faculead de Medicina, UB, {6/2/2001). De éi es muy
ineeresanee(2003) El cuerpe herido. Un diccionario filoséfica de la cirugfa. Barcelona, El
Acantilado.

¥ E. Zafirian (1990) Los jardineros de la locura. Madrid, Espasa-Calpe, p. 26.
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La construccién de la normalidad se encuentra, siguiendo los plantea-
mientos de Canguilhem (1966), mis en ¢l orden filoséfico que en el orden
médico. Esta normativizacién filoséfica de la vida se traduce en determinadas
reglas o patrones conductuales establecidos y aceptados. Pero, y aquf es donde
tiene lugar el ejercicio de la construccién de fa anormalidad y por proximidad
de Ia monstruosidad, “Tas reglas o normas son siempre peculiares de un deter-
minado grupo, comunidad o discurso. De ello se puede deducir ficilmente
que Ja norma no es algo dado, primario o natural de la especie humana, sino
una invencién, una creacién, una produccién” (Estrella, 1999).

Uno de los ejemplos de la construccién del monstruo es el que nos ha
transmitido la mitologfa griega. Medusa era un personaje mitoldgico terrori-
fico y muy representativo de lo que significaba la diferencia corporal ola
monstruosidad. Era uno de los tres monstruos que habitaban en el reino de
los muertos. Tenfa por cabello unas serpientes que se enroscaban y que eran
las que producian la mayor sensacién de miedo y rechazo, que podia legar a
“extremecer de terror a los enemigos més fuerres” tal como afirma Ovidio en
La Metamorfosis. Su mirada era tan penetrante que podéa transformar en pie-
dra aquéllos que la miraban. El mismo Freud escribié un pequefio texto
hablando de la cabeza de Medusa®, Alli manifiesta que aquello que realmen-
te s insoportable s el nexo entre la atraccién y el horror.

Otras interpretaciones sobre ¢l efecro de Medusa se decantan por presen-
tarla cubierta de una mascara. La mdscara, siempte mostrada de forma fron-
tal, se encuentra situada en la frontera entre aquello humano y aquello bes-
tial, la masculinidad y la feminidad, la belleza y la fealdad. La monstruosidad,
la diferencia corporal, la alteridad en definitiva, nos confronta a los limites de
lo que consideramos humano. Los ojos del otro (de la alteridad) son un espe-
jo para nosotros mismos”.

La aportacién de Foucault, especialmente en ¢l capitulo titulado Los
anormales permite clasificar los anormales en tres grandes caregorfas, dife-
renciadas por todo un conjunto de variables. La clasificacién que propone
queda recogida en la rabla siguiente:

% S¢ mam de un texto de 1922 Grulado “La té1e de Mdduse”, Résulcats, [dées ve Problémes
11 Paris, PUE 1985. .

# J-L. Antkowiak ba trabajado las reacciones ante ba aleeridad de ba persona con discapaci-
dad en su articulo “Quelques réflexions sur le handicap” Contraste, 2, 71-75, 1996.
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Las categorias de monstruo segun Foucault

Categorfa Caracterfsticas

Esta vieja nocién encuentra su marco de referencia en
la ley. Se trata de una nocién juridica, pero entendida
en sentido amplio ya que no concierne inicamente a
las leyes de la sociedad, sino que se refiere también a
las leyes de la naturaleza. El campo de aparicién es un
ambito juritfim-hiu|(')gic0 (1990:83).

Lo que constituye a un monstruo humano en un
monstruo no es simplemente la excepcién en relacién
a la forma de la especie, es la conmocién que provoca
en las regularidades juridicas. EI monstruo humano
combina a la vez lo imposible y lo prohibido
(1990:84).

El monstruo humano

Es éste un personaje mis reciente que el monstruo
que estd mis cerca de las técnicas de adiestramiento,
con sus exigencias propias, que de los imperativos de
la ley y de las formas candnicas de la naturaleza. Los
nuevos procedimientos de adiestramiento del cuerpo,
del comportamiento, de las aptitudes, suscitan el pro-
El invididuo a corregir | blema de aquellos que escapan a esta normatividad
que ya no se corresponde con la soberanfa de la ley
(1990:85).

Se produce asf la formacién técnico-institucional de
la ceguera, la sordomudez, de los imbéciles, de los
retrasados, de los nerviosos, de los desequilibrados
(1990:86).

Esquemdticamente se pucdc decir que el control tra-
dicional de las relacionas prohibidas (adulterios,
incesto, sodomfa, bestialidad) se vio reduplicado por
el control de la “carne” centrado en los movimientos
El onanista elementales de la concupiscencia (1990:87).

La preocupacién por la sexualidad del nifio y por
todas las anomalias ligadas a clla, ha sido uno de los
procedimientos para construir este nuevo dispositivo
(1990:89).

[Adaptado de Foucault 1990]
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Foucault finalizard por decir que las tres figuras del monstruo, del inco-
rregible y del onanista no se confundirdn entre ellas, sino que se inscribi-
rén en sistemas auténomos de referencia cientifica, El monstruo se man-
tendr4 en la ciencia de la teratologia y la embriologia; el incorregible en la
psicofisiologfa de las sensaciones, de la motricidad y de las aptitudes; y el
onanista en la teorfa de la sexualidad {Foucault, 1990:89-90).

2.2. La teratologia como ciencia de la monstruosidad

A medida que los siglos avanzan la fascinacién social por la diferencia
cotporal, va tomando cuerpo, a través de otras miradas, pricticas e inter-
pretaciones de la monsiruosidad. Entre otros, el tabajo elaborado por el
anaromista Ambroise Paré y publicado en 1575 bajo el titulo Des monstres
et prodiges, agrupard los conocimientos sobre la ciencia de la reratologla
existente de la Antigiiedad hasta e] Renacimiento. El libro de este cirujano
tuvo vigencia en el mundo de la cirugia hasta bien entrado el siglo XIX.
Paré ya habia escrito antes otro libro vitulado Deus livres de chirurgie
(1573), y dentro de éste habia dedicado un capitulo a Des monstres marins.
Mis adelante llegaron los capitulos dedicados 2 otras dpologfas de mons-
truos, entre los cuales las deformidades de personas humanas. El autor
pone en el mismo grupo aquello prodigioso y erréneo, aquello maravillo-
so y ¢l discurso médico realizado en torno al cuerpo considerado anormal,
Su gran aportacién es la inauguracién que hace de la mirada cientifica al
tema de los monstruos®. '

Después del libro de Paré, y especialmente durante el siglo XVIII, el
estudio desde la medicina de la monstruosidad se reanudard de manera sis-
tematizada. El trabajo de Patrick Tott (1998) Lordre er les monstres. Le
dbbut sur lorigine des déviations anatomiques au XVIle sitcle recopilacién

* Los trabajos de Paré no hardn, sin embargo, que las inrerpretaciones teolGgicas y mitaléd-
gicas de la diferencia corporal desaparezcan. Las interpretaciones de la diferencia (cémo podria ser
la ltegada de un hije con discapacidad) més alli de la medicina signen siendo vigentes en socie-
dades donde la mitologfa es un aspecto relevance de su estrucmea social, pero rambién en socie-
dades europeas y americanas donde fundamentalmente nos regimos por explicaciones cientificas
de estos ripos de fendmenos. Sobre este tema se puede revisar la reflexién de Tort dénde plantea
que los avances ponen en cuestidn fa religién misma, a pesar de que la reologia, en tos siglos XVII
y XV, sirve todavia de fundamencacidn cientifica para muchas explicaciones {(1998:22). Por
ptra patte, buena paree de los trabajos de Korff-Sausse han ido enfocados a hablar de la mitolo-
gla existenve detrds de la interpreacidn de la discapacidad.
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buena parte de las memorias médicas que se redactaron a lo largo del siglo
XVII y que estudian 1a biologfa de los monstruos. Tort estudia mds de
doscientas referencias publicadas en la Histoire et Mémoires de IAcadimie
Royale des Sciences y que van desde 1699 hasta 1776. Su trabajo se funda-
menta en la metodologfa de la historia de las ciencias y de forma rigurosa
va repasando las aportaciones de los médicos que durante aquel siglo escri-
bian sobre los casos clinicos que directamente habian podido observar o
que cran observaciones hechas por colegas de profesién. Las habilidades
para dibujar de los cientificos hicieron que se conservaran las imigenes de
lo que describian con la letra, y buena paste de éstas son presentadas en el
trabajo de Tone®,

Uno de los otros puntos relevantes del trabajo de Tort, es su aportacién
a la sistematizacién de las explicaciones existentes sobre el para que y el
como se produce el nacimiento de nifios que son considerandos como
“monstruos”. Para hacerlo estudid a los autores que mds casos recogieron y
que hicieron aportaciones a la posible clarificacién del tema. Los autores
mis significativos son los que recogemos acto seguido.

En ¢l modelo explicativo de la formacién del monstruo, Du Verney
defiende la tesis que el monstruo ha sido preformado, Esta preformacién
se fundamenta en la idea de que el monstruo, como elemento de la natu-
raleza, ha sido creado por Dios y por lo tanto estd en esta conviccién en lo
que responde la voluntad dltima. La “teologia fisica” que desarrolla Du
Verney se basa en lo que él denomind “etiologfa metafisica de la monstruo-
sidad”. A la conclusién de su memoria, fechada de 1706, dice, siguiendo
con la idea de la etiologfa metafisica, que “la inteligencia de la cual hablo
ha querido producir dos cuerpos humanos juntos, que pudieran estar de
pie, sentarse, aproximarse o acercarse los troncos del cuerpo el uno del otro
hasta un determinado punto” (Tort 1988:30). Y sigue diciendo en relacién
a la voluntad del Creador al mismo tiempo crear a éstas criaturas: “la ins-
peccién de este monstruo pone de manifiesto la riqueza de la mecénica del
Creadot; por lo menos, en comparacién con las producciones mds regula-

# Las imdgenes que figuran suelen ser bastante espectaculares. Una de las mds relevantes es
la que hizo Lémery y que Fue publicada en 1724 como "Sur un foetus monstrueux” en Mémoires
de Y'Académic. Sc trata de un esqueleto de feto que cxaminé este médico y que era de un nifio
con un cuerpo pero con dos cabezas
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das” (Ibid.). La segunda explicacién de la produccién de los monstruos es
la que propone Lémery y que se fundamenta en la formacién mecénica, La
memoria que presenta en la Académie des Sciencesla dedica a exponer rodo
su pensamiento a pattir del estudio de un caso sobre un feto bicéfalo®.
Con la teoria de la mecanizacién ¢n la produccién de los monstruos se
niega que la organizacién anatdmica se dé en el momento que dene
lugar algiin “choque”. La organizacién tiene lugar porque existe algin
tipo de mecanismo que da coherencia interna a la nueva criatura. Sobre
el proceso de mecanizacién Tont dice que “la desviacion fortuita puede
no ser puramente desorganizativa o destructiva de lo vivo, pero que
accidentalmente las funciones de la vida pueden reordenarse a partir de
la explosién y la confusién” (Tort, 1998:36).

Hasta que Winslow publica su trabajo editado con el titulo de
Observaciones sur les monstres..., avec des observations sur las marques de
naissance {1733) la clasificacién de los monstruos se sustentaba en un
sistema binario. Por una parte estaban los monstruos que tenfan su
causa en ¢l exceso™ (mds miembros de la cuenta en el cuerpo del nifio
que nacia) o bien por defecto (atrofia o deformidad del cuerpo del mons-
truo). En este intento de clasificacién no tendrd en cuenta sélo 2 aque-
llas criaturas que hasta entonces seguian los patrones habituales de lo
que era conocido como monstruo, sino que incorpora todo lo que tiene
que ver con las deformidades corporales y otras alteraciones que se pue-
den dar también en los animales.

En esta nueva clasificacién de la monsauosidad queda incorporado
lo que designa como monstruos simples y monstruos complejos. Para éi
los sujetos simples eran aquéllos que “lo ¢ran simplemente por confor-
maci6n extraordinaria o por defecto” (Tort, 1998:43). Los sujetos con-
siderados como monstruos complejos eran los “dobles, triples, etc. ya
sea de forma total, o en potciones, como por ejemplo algtin érgano con-
siderable, viscera, etc.” {Tort, 1998:43), Finalmente incorpora una
nueva tipologfa, que designar4 con el nombre de monstruos dorados de
una pequefia parte agregada. Winslow es el cientifico que realiza el estu-

% “Sur un foerus monstruew?”, M. Lémey (1724), Mémoires de I'Académie.
¢ Un cjemplo de fo que era considerado un monstruo pot exceso serfa un sujero bicéfalo,
pues ha incorporado en su cuerpo una cabeza mis que &l resto de petsonas.
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dio mis sistemitico, y de cada tipologfa presenta diferentes casos con
sus caracterfsticas y sus comentatios cotrespondientes.

Con los trabajos de Du Verney, Lémery y Winslow se inaugura de forma
sisterndtica la enwrada de los fenémenos monstruosos en el mundo de la cien-
cia. Con esta entrada en el campo de los discursos cientfficos, buena parte de
las creencias que se fundamentaban en supersticiones y explicaciones teolégi-
cas empiezan a dejar paso a explicaciones médicas que intentan desciftar ef
porque se dan estos fenémenos. Las explicaciones y el estudio setdn los fun-
damentos de la moderna prevencién de las discapacidades.

El siglo XIX llevard a la teratologia nuevas alentadas de conocimientos,
especialmente el de la embriologia. Se trata todavia y fundamencalmente
de lo que podemos designar como manstruosidad biolégica. Los trabajos de
Etienne ¢ [sidor Geoffroy Saint-Hilaire centran sus aportaciones justamen-
te en la formacién de los monstruos desde la perspectiva embrionaria. La
teorfa de la epigénesis ayudard a buscar estas nuevas explicaciones de la
produccién biolégica de los monstruos. Desde su perspectiva la monstruo-
sidad seria explicada por la fijacién del desarrollo de un érgano en un esca-
dio que los otros ya han pasado.

2.3. El monstruo como Das Unheimliche

En un trabajo, que fecha originariamente de 1919, Freud plantea el
tema de la diferencia y de la reaccién que tenemos ante esta diferencia. Das
Unheimliche {aguello siniestro, en la traduccién castellana o la inguietante
extranjeria, en la francesa) es el punto de partida de un grupo de psicoana-
listas franceses™ que estudian la construccién de la discapacidad y la reac-
cién de la sociedad frente a las personas con discapacidad. El texto tiene
muiltiples lecturas, pero en el tema que nos ocupa en este capitulo sirve
para hacer una lecruca, desde el psicoandlisis, del porque las personas reac-
cionan como reaccionan ante la diferencia de los otros.

Freud explica una experiencia que tuvo mientras viajaba en tren en un
compartimento vagén-cama cudndo de repente se abre una puerta y ve a

“ Algunos de los autores més representativos som: Henry-Jacques Stiker, Simone Korff-
Sausse, Myriam Roudevitch, Oliver R, Grimm y Jean-Luc Antkowiak.
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un seftor con gorro de dormir y pijama. Reacciona para decirle alguna
cosa, pero de repente se da cuenta de que es é mismo y no se habia reco-
nocido. Esta accién de verse a uno mismo y no sentirse reconocido es fuen-
te de produccién de una earanjeria inquietante. Lo mismo pasa en las
familias que tienen un hijo con discapacidad y los padres no se sienten
reconocidos en él, o porque “el accidente o la enfermedad que obligan a
vivir con un cuerpo modificado, alterado, discapacitado. El cuerpo habi-
tual se ha convertido en extranjero; el cuerpo se convierte en una fuente de
inquietud, si s quiere de terror” (Korff-Sausse, 2001:21).

El estudio de Freud, muy fundamentade lingii(sticamente, empieza com-
parando los términos heimlichy unbeimlich. Al inicio del libro Freud dice que
“la palabra alemana unbeimiich es claramente un gnténimo heimiich, heimlich
(det pals), vertraud (familiar), y de ello podemos concluir que una cosa es
horrorosa justamente por la razén que no ¢s conocida ni familiar” (Freud,
200:33). Del planteamiento de Freud podemos deducir que aquello que es
extraiio a nosotros, ficilmente puede ocurrir algo inquierante, aunque no
todas tienen que serlo. La aproximacién que hace a fos términos se fundamen-
w en una investigacién filoldgica en diccionarios de diferentes idiomas. La
recopilacién que hace de los términos® es la siguiente:

La definicién de Unheimliche en diferentes lenguas segiin Freud

Referencias de significado

Intempesta nocte 0 locus suspectos: puede ser leldo con el con-
Latin ; HINRY
cepto alemin como un lugar unheimlich,

Griego | felos: extranjero, de ascendencia extranjera.

unconfortable, uneasy gloomy, dismal, uncanny, ghastly.
Inglés Cunando se hace referencia a una casa: heunted; cuando se
refiete a una persona humana: a repuisive fellow.

Francds | inquidtant, siniestro, lugubre, mal & son aise.

Espafiol | sospechoso, de mal aguero, ligubre, siniestro.

* Adaptado de (Freud 2001:35).
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Paralelamente estudia €l término en italiano y portugués, pero llega a
la conclusién que sélo se utiliza en perifrasis. En drabe y hebreo el téemi-
no coincide con demoniaco, con aquello que produce escalofrfos.

Lo mis relevante del estudio de Freud es que “la palabra conta heimiich
presenta otra que coincide con su opuesto wnbeimlich” (2001:47). El eér-
mino no es unfvoco sino que se puede interpretar en las dos direcciones
posibles, aspecto que orienta la concepeién de [a diferencia come algo rela-
tivo y construido socialmente. Hace referencia a aquello familiar y confor-
table, pero al mismo tiempo a aquello escondido y disimulado. El mismo
Freud manifiesta, en telacién a los dos términos y a l2 posicién de lo que
presenta conniotaciones sociales més negativas, que es considerado unbesm-
liche todo aquello que teniendo que quedar en secreto y a la sombra, ha
salido a la luz y se ha hecho evidente (2001:49).

La sensacién de Unbeimliche es vivida plenamente por ¢l antropélogo
con pardlisis, Robert Murphy. Para éste se trata de una sensacién de limi-
nalidad, de encontrarse situado en el umbral (en el limite). Este umbral de
la excranjeria de la discapacidad se fundamenta en la idea que:

A largo plazo los discapacitados no estdn enfermos ni sanos, ni
muertos ni plenamente vives, ni dentro de la sociedad ni
tampoco del todo en su exterior. Son seres humanos pero sus
cuerpos estdn deformades y funcionan de forma defectuosa, lp
que hace planear una gran duda sobre su total humanidad. No
son enfermos, ya que la enfermedad es una transicién hacia la
propia muerte o hacia Iz propia curacién (....) El invilido no
& ni carne ni pescado; vive en un aislamiento parcial en tanto
que individuo indefinido y ambiguo (Murphy, 1990:157),

La diferencia corporal, entendida como unbeimliche tiene lugar como
elemento de defensa frente 2 la extrafieza, ante la llegada o presencia de
aquello extranjero a nosottos mismos, que a metiudo pasa por la diferen-
cia corporal del otro.

2.4. jPasen y miren! La exhibicién de la diferencia humana

Desde el siglo XVIH los locos y las personas con discapacidad habfan
sido objeto de aislamiento en instituciones cerradas y separadas de la
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comunidad. Foucault estudié con detalle los: procesos de cierre, separa-
cién® y clasificacién de la diferencia y llegé a la conclusién que “la locura,
cuya voz ¢l Renacimiento ha liberado, y cuya violencia domina, va a ser
reducida al silencio por la época cldsica, mediante un exurafio golpe de
fuerza™@. La separacién y el encierro de las personas consideradas “diferen-
tes” hardn que el rol que hasta entonces éstas.ocupaban en comunidades
rurales o urbanas quede vacante. La desaparicién de las personas y de sus
cuerpos “anormales” del centro de las comunidades, hace mds necesaria la
actividad de mostrarlas.

La alteridad es la que hace posible la construccién de identidades socia-
les, culturales o corporales, pues “la alteridad es una necesidad e induce al
estereotipo. Como proceso dialéctico, el distanciamiento del anormal se
acompafia de su mayor visibilidad como monstrue” {Bancel, 2002:9). El
heche de exhibir la diferencia servia para recuperar la presencia de estos
seres con corporalidades diferentes de la mayorfa d¢ los cindadanos.

En este mecanismo de la construccién a través de fa exhibicién de la
diferencia jugé un papel significativo lo que se conoce como “zoolégicos
humanos”. Se trata de practicas que se iniciaron en el siglo XEX y que dura-
ron hasta aproximadamente 1930 y es heredada de las cortes medievales
donde los bufones jugaban este rol de exhibidores de la propia diferencia.
Para Bancel y al., “la alteridad es una necesidad, y ella induce al estereoti-
po. Praceso dialéctico y separacién del anormal que va acompafiada de una
gtan visibilidad como monstruo” (2002:6). La practica de exhibir la dife-
rencia corporal de aquellos sujetos designades como monstruos jugd un
papel esencial en la construccién de la diferencia y en la puesta en escena
del Unheimliche, de la aquello extrafio que me recuerda constantemente mi
parte de imperfeccién. La finalidad de esta préctica tenfa dos direcciones

bien definidas:

a} Hacer pedagogia de lz diferencia a través de la exhibicidn de aquellos
seres que tenfan caracterfsticas diferentes a las de la mayoria. Se trata de mos-
trar a los otros cémo eran y ¢émo vivian los seres consideradas no normales.

% Sobre esta actitud de aislar a las personas diferentes de Ja sacieded, Castel lo nombra la pri-
miera imposicién del arden psiquidtrico: “aislar del munde exterior, romper ese foce de influen-
cias no conroladas del cual extraerfa Ja enfermedad con qué mantener su propio desorden. Es Iz
jusdificacién del famoso aislamiento terapdutices”, Castel (1980:96).

M. Foucault (1991} Historia de la lacura en Ia época disica. Vol. 1. Madrid, FCE, p. 75.
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Conectado con esta idea de mostrar la monstruosidad se encuentra [a volan-
tad de moralizar determinadas priciicas sexuales, consecuencia de las cuales
podia ser el nacimiento de un hijo “no humano”, de un hijo monstrucso.

&) Lucrar a los propietarios de los espectdculos pues €l hecho de que la
diferencia tuviera una fuerte atraccién para la poblacién convirtié esta
préctica en un verdadero fenémeno econémico donde las ganancias de las
exhibiciones de los “monstruos” eran mds que significativas,

La idea se tomé de los z00s de animales impulsados por los naturalistas
del siglo XVIII®, dénde se exhibian aquellas especies mds extrafias y descono-
cidas de Europa o América. En vez de mostrar animales se mostraban perso-
nas que eran diferentes. No se wataba sélo de mostrar seres que tenfan algiin
tipo de deformidad o de discapacidad, sino que una de las primeras exhibi-
ciones de Jas cuales se tiene conocimiento es Ia de Joice Heth®. Uno de los
primeros promotores de la exhibicién de la diferencia humana fue ¢l norte-
mericano Barnum. No era suficiente con mostrar animales, sino que se tenia
que mostrar 2 las personas que eran sustancialmente diferentes de la mayo-
tia. Las primeras précticas de exhibicidn de personas diferentes empezaron
después del descubrimiento de América en 1492, Este fenémeno se dio en
Europa “después de Vespuccio o Cortés, o con los indios Pegue presentados
al rey de Francia en 1550, se conocié de forma puntual este fenémeno. En &l
siglo XIX, Londres es la capital de estas exhibiciones exdticas, de la Vénus hot-
tonte {1810) a los Indios (1817), de"los Lapones (1822) a los Esquimales
(1824), de los Guyaneses (1839) de los Bushmen (1847), de los Cafres
(1853) en la ofa de Zulties y de Ashantis ... pero el fenomeno es todavia pac-
cial y no constituye un género propio. Era entonces una forma hidica de la
fuerza, de la extranjerfa, de lo curioso o de Ia crueldad que era puesta en esce-
na” (Bancel y al., 2002: 8). Este fenémeno quedar4 todavia como una précti-
ca minoritaria en &f contexto del viejo continente. Aquello que serd realmen-
te innovador ser4 exponer de forma teatral y cientifica, en unos espacios pen-
sados expresamente para hacerlo, de forma fija o bien itinerante, personas
que son diferentes ¢ inquietantes.

* Originariamente este espacio era a disposicidn de Jos investigadores que querfan analizar
y estudiat las bestias curiosas que cstaban en el zoalégico. También del piblice a fin de que se
pudiera educar micntras observaba los diferentes animales que alli se anconcraban.

% Se trata de una mujer afroamericana exhibida por P'T. Barnum a través del noreste ameri-
€cano. 5¢ la presentaba como una petsona de 161 afios de edad y que habia sido 1a nodriza de
George Washington.
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Este cambio tomard como elementos privilegiados durance la primera

parte del siglo XIX;

~ las deformaciones fisicas

~  las desviaciones corporales o mentales

— los caracteres morfolégicos inusuales o exéticos
las marcas de los suplicios.

Y darén 2 la diferencia, no ya un sentido de curiosidad, sino que a partir
de este momenuwo la diferencia serd monstruada, serd vista en un sentido nega-
tivo. Estas personas habfan sido encerradas en diferentes instituciones tal
como muestra Foucault en la Hisoire de la folie & I dge classique. La diferen-
cia era guardada entre los muros de los asilos en las afueras de la ciudad.
Aquello que inquietaba era separado del resto de la sociedad por todo lo que
pudiera pasar como efecto de esta diferencia,

Pero la efervescencia y el cenit de este fendmeno no tendrdn lugar en
Europa. Ser4 en los EEUU, sobre wdo con la intervencién de Barnum y la
creacidn de lo que se conoce como frezks (monstruos) y que consiste en la
puesta en escena, de forma sistematizada y profesionalizada, de las corporali-
dades diferentes. Asi en 1884 Barnum crea el Gran Congreso de las Naciones,
que era una especie de agrupamiento de naciones de la diferencia. Su prime-
ra. “adquisicién” fue la mujer afroamericana Joice Heth y la empieza a exhibir
en las tabernas, albergues, museos, estaciones y salas de conciertos durante
siete meses, hasta que Joice muere. Alguna de la publicidad que hacia de la
exhibicién de Joice deciz que “en efecto se trata de un esqueleto cubierio de
piel, y su apariencia general se parece mucho a una momia de los tiempos
faradnicos”. Consciente de su aporeacién a este fenémeno Barnum escribié
algunas de sus experiencias en My Diary or Route Book. Greatest Show on
Earsh (1883), The Life of PT Barnum. Written by himself (1855) y en Struggles
and Triumphs (1972). Esta prictica empezada en este formato que hemos
expuesto, por Barnum tendrd una duracién aproximada de un siglo: 1840-
1940. La crisis econdmica de los afios treint, la medicalizacién de la discapa-
cidad y malformaciones y los cambios de gustos de la poblacién, hardn que
esta prictica desaparezca o se transforme en los reality shows actuales.
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3. La concepcién social

de la discapacidad

Etrangemens, ['etranger nous habite: il est la face cachée de
notre Identité, Lespace qui ruine notre demeure, le temps ot
sabiment Lentente et la sympathie. De le reconnatre en nows,
nous nous Epargnons de le désesser en lui-méme

Julia Kristeva (1988) Etvangers & nous-mémes. Paris; Fayard,

3.1. la discapacidad como constructo social

Si quiero ser coherente con mi posicién de partida tengo que revisar el
concepto d¢ normalidad y el concepto de diferencia, asi como el de disca-
pacidad en su sentido mds genérico™. La discapacidad a lo largo de la his-
toria ha sido un problema sacial, pues su historia se confunde con la aues-
tra, que no es otra que la de la diferencia y la de nuestras reacciones ante
¢sta diferencia. En este sentido parto de la premisa que la petsona con dis-
capacidad no es una “méquina defectuosa” que hay que reparar {reeducar,
readaprar, rehabilitar, resocializar, etc.), sino que se trata de un “sujeto” que
se desarrolla segiin su propia forma y modalidad.

Esta concepcién fundamentada exclusivamente en la persona se ha
roto, ral como afirma Montero: “la construccién administrativa de la dis-
capacidad ha pasado de ser considerada un hecho individual a wratarse
como fendmenc social. Se ha producido un cambio en la concepcidn: de
un acontecimiento aislado, personal, que requiere una compensacién
(caridad) en un fendmeno social que exige derechos e integracién”
(Montere, 1998:17). Descubierta fa condicidn de constructo de la disca-
pacidad, la funcién de los profesionales pasa por ofrecer una mirada criti-

* No niego mi atraccidn por lecturas de la realidad desde el postestructuralisemo (especial-
mente desde Foucaulr), deconstruccionisme {Derrida) ¥ un anlisis del discurso més o menos
radica] {Ib#fiez}, asi como la Radical Pedagogy (McLaren).

69



Joroi PLANELLA

ca a la construccién discursiva de la realidad. Pero no ofrecer una mirada
erftica por ¢l placer de “deconstruir” sino para “construir” tealidades no
optesivas para los sujetos con discapacidad.

Afirma KorfT-Sausse que la Gorgona terrorifica (haciendo referencia al
mito griego) es una metdfora emblemdrica de todo aquello que puede
representar 4 la persona con discapacidad (Sorff-Kausse, 2001:17).
Medusa, en fa mitologia griega, era una de las tres Gorgonas, que con la
conceptualizacidn de monstruos, habitaban el reino de los muertos™. Con
su pelo, que no era otra cosa que serpientes, horrizaban de terror aquéllos
que se atrevian a mirarlas directamente a los 0jos™. Su mirada era tan pene-
trante que tenia la capacidad de convertir en piedra aquéllos que la mira-
ban. Medusa, en el imaginatio social, son las personas con discapacidad.
Mirarlas nos provoca esta parilisis, nos deja petrificados, por la imposibi-
lidad de poder entender qué hay detrds de la discapacidad. Para el clasicis-
ta, J-P Vernant, la Gotgona constituye una méscara, en la cual la mons-
truosidad, nos hace jugar con mildiples interferencias entre aquello huma-
no y aquello animal. Para Vernant se trata que:

La cara de la Gorgona es el Otro, el doble de nosotros mismos,
¢l Extranjero, en reciprocidad con nuestra figura como si se
tratara de una imagen reflejada en el espejo, pero una imagen
que serfa al mismo tiempo menos y mds que nosoiros mismos,
simple reflejo y realidad del mds alld, una imagen que nos
atraparia, porgue en lugar de reenviares tinicamente a la
apariencia de nuestra figura, de vefractar vuestra mirada,
representaria el horror terrorffice de una alteridad radical, con
la que nosotros mismos nos acabaremos identificando,
convirtiéndose en una piedra (Vernant, 1985:116).

La discapacidad nos confronta a los limites de lo que nosotros conside-
ramos humano. Tenemos la costumbre de pensar que es el retraso mental,
sobre todo, lo que nos reenvia a este espacio de fronteras sociales. Esta cre-
encia, sin embargo, no es del todo cierta ya que muchas discapacidades

» Sigmund Freud (1935) "La téte de Mdduse”, Résultats, Idées te Problemes I, Parieca,
PUE, p. 49-50. .
7 Qvidio en Las Meramorfosis hace referencia.
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fisicas (y enfermedades) provocan sensaciones muy contradictorias en los
sujetos. Para Roudevitch se trata de tener presente que “cuando el deseo
parecla orientarse, la postura intervenia para mostrar lo contrario. O mejor
todavia, nada nos hacia creer las profundidades de¢ sus pensamicntos: nin-
guna demanda se hacfa nunca evidente... El cuerpo, convertido en loco y
al mismo tiempo desviado de su funti6n primera de relacién con el mundo
hace perder a cada uno los rasgos que nos hacen reconocer en el otro comeo
nosotros mismos, seres de relacién” (Roudevitch, 1993).

3.2. La Diferencia (inquietante diferencia que nos inquieta)

Todos somos diferentes, podemos afirmar con rotundidad, aunque
estas diferencias no nos llaman Ja atencién porque se mantienen dentro de
lo que hemos establecido como los limices de la Normalidad. Es cuando
alguien se aleja de esta normalidad estadistica, el hecho de alejarse de este
modelo de normalidad, lo que puede hacer que las diferencias llamen mis
la atencidn, y nos provoquen determimadas reacciones (panico, rechazo,
horror, odio, compasién, etc.).

Campana de Gatiss de la Normalidad/Anormalidad:

L

Normaljdad Social
(establecida por ka sociedad)

Podemos hacer una clasificacién de 1 normalidad en funcién de deter-
minados pardmetros o variables. Lo que se desprende es lo siguiente™:

7 Hay que tenet presents lo que propone Bergerst en telacién a la normalidadfanormalidad:
“antes de Freud los humanos se dividian habitualmente en dos grandes categorias psiquicas: los
normales y los enfermos mentales (entte los que se incluian los neurdticos v los psicéticos), El
gran mérito de Freud consiste en haber demostrado que no existla ninguna solucion de conrinui-
dad enese ciertos funcionamientos mentales considerados normales y el funcicnamiento mental
considerado neurético”, J. Bergerer {1980:42).
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- Normalidad Médica: es aquel criterio que define la normalidad
como la ausencia de enfermedad. Este concepto es utilizado habi-
tualmente en medicina. Cuando decimos que todas las pruebas dan
resultados normales queremos decir que &l paciente no tiene nada,
que esté bien. La gran dificultad que plantea es el olvido de las ano-
malfas que no pueden detectarse 2 través de andlisis o de pruebas
objetivas, como es ¢l caso de los trastornos mentales.

— Normalidad Estadistica: una cosa es considerada normal si se pre-
sentz de manera idéntica para la mayorfa de la poblacién. Para vaio-
rarlo utifizamos la Campana de G. Es aceprada como anormal una
desviacién eswandarizada por encima y por debajo de la media arit-
mética. La erftica mds significativa que podemos hacer es que se con-
sidere normal aquello gue es ms frecuente, de tal forma que conduc-
1as consideradas poco convencionales fueran consideradas enfermizas
o anormales.

— Normalidad Normativa: la Familia, el Estado, la Sociedad, etc. deci-
den cudles son los criterios de lo que es 0 no es la normafes). Algunos
individuos estarin de acuerdo con estas normas y los podeemos lla-
mar “Normales” (mds en el sentido de normatives) v otros no estarin
de acuerdo y se sublevardn contra la Norma. Estos serdn A-Normales
o A-Normativos (en el sentids de sin normas o bien que no estdn en des-

acuerds),
— Normalidad Legal: la normalidad, desde la perspectiva legal ¢s defi-

nida como la capacidad o la incapacidad de Jas personas: la capaz es
normal y responsable de sus actos, y la que no lo es no es responsa-
ble ante la ley. Obviamente, el principal problema que presenta es
quicn valora la capacidad o la incapacidad de los sujetos y bajo qué
criterios.

En relacién 2 este tema es ilustrativo ver algunos del dtulos libros exis-
tentes hace unos afios: Pedagogia de Anormales, El Educador de Subnor-
males, etc. Asi, por ejemplo, si buscamos la definicién en ¢l diccionario de
Sub-Normal, encontraremos que es aquél que se encuentra por debajo de
aquello Normal. No son necesarios méds comentarios para entender la
struacién de las personas con discapacidad en la sociedad. Lo mismo pasa-
r4 con el concepto “disminuide”, que serd descrito como reducido, mis
pequefio que el resto de personas. En realidad, en el campo de interven-
cién de la discapacidad, gusta trabajar a partir de la construccién de
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Binomios™. Si seguimos lo que propone Levi-Strauss, “el postulado funda-
mental de la ciencia se reduce en un poner en orden {...) La explicacién
cientifica corresponde siempre al descubtimiento de un ordenamiento”
(1988). Esta necesidad de ordenar y de clasificar se encuentra presente sélo
en el pensamiento occidental racional -mds técnico y cientifico. Siguiendo
esta construccién occidental de la realidad podemos encontrar:

EDUCADOR EDUCANDO
NORMAL _ ANORMAL
ASISTENTE ASISTIDO
DOMINANTE DOMINADO
MAYORIA MINORIA
INTEGRADO MARGINADO

Con respecto a la Campana de G, veremos que una gran masa de
poblacién se encuentra en el centro de la campana (nocién estadistica de

* Sobre la produccidn de realidad discapacitante desde el lenguaje, s relevanee el arciculo de
J. Blaska (1996} "The Power of Language”, dentro de DDAA, Pergpectives on Dirability, pp. 25-
32, Alli la aurora propone la siguiente construccién de binomios:

Litilizara ésic

Nifio con discapacidad Nifio discapacitado
Hombre que tiene ceguera Hombre ciego
Nifio con sindrome de Down Nifie sindrdmico
Chica que ¢s fords y no puede .

hablas Chica sotday muda
Chicas adictas al Crak Crack babies

Nifio con rerraso Nifio retardado
Hombee que ticne retraplegia o

pardlisis de los dos brazos y de bas | Hombre retrapléjico
dos piernas

Parsona con epilapsia Epitéptico

La autora analiza diferentes formas de usilizar las “categonizaciones” y propane alternativas
menos “apresivas” y estigmatidoras para las personas con discapacidad. Esta temitica fue plantea-
daen el documentd publicado por ¢! Ministerio de Asuntos Sociales (1989) Discapacidad y medios
de informacidn. Pauras de estilo. Madrid. Haciendo referencia al uso de terminologfa descrimina-
toria se proporie lo siguiente: “considetar cuidadosamente las palabras utilizadas para describir o
caractenizar 2 las personas con discapacided, Detectar y evitar frases que puedan rebajar 2 dichas
personas {...) Presentar a fas personas con deficiencia mental en términos que scan acepuables pare
otra persona”, p. 17.

73



Jorot PLANELLA

Normalidad). Esta gran masa ve a los otros, los que se encuentran en los
extremos de la misma, como individuos anormales, Es una Campana real,
pero al mismo tiempo artificial. Ha sido construida por la sociedad
(Construceién Social de fa Realidad, Discapacidad como Constructo
social, etc.) y no es de origen nawral™, Estos sujetos son el grupo de per-
sonas con las que trabaja el profesional de la accién social: aquéllos que se
encuentran en Jos extremos de Ja campana y de forma especial los que se
encuentran en el extremo izquierdo. El profesional, situado en ¢l centro de
la campana —es decir: {2 normalidad- trabaja con aquellos individuos que
no son “normales”.

Los individuos que se encuentran situados en el centro de la campana
tienen claro cudl es el lugar que ocupan, cusl es el rol social que tienen,
cudl es su starus de normalidad. A parcir de esta defensa territorial se crea
un espacio de refuerzo de la frontera existente entre Normalidad y
Anormalidad. Si se refuerzan las fronteras, se remarca el margen. Aqui
tenemos un primer concepto que se origina en €l siglo XVIII: la margina-
cién y que sigue plenamente vigente en relacién a la situacidn social actual
de los sujetos con discapacidad.

A menudo da miedo cruzar la raya de la Anormalidad y de hecho el
mismo Foucault hablando de la locura nos decia que él se dedicaba a estu-
diarla para no volverse loco. Los profesionales de la accién social se acaban
volviendo, demasiado a menudo, ¢n miembros de una profesién inhabili-
tando. La accidn social puede ser entendida como un modus vivends (se
vive gracias a los sujetos con discapacidad; sin ellos se acaba el beneficio, €l
negocio, el trabajo, etc.). Ivan Illich ha dedicado parte de su obra a estu-

” La construccién social de fa discapacidad es estudiada por R.G. Hadley y M.M.G.
Brodwin (1988) "Language about people with disabilitics”, Journal of Counscling and
Development, 67, 147-149. Para los autores se trata de dejar claro que la forma nids adecuada es
la de tener {10 have) para designar la discapacidad. Primero de todo son personas humanas y no
discapacitadas. Proponen cf cuadro siguiente para dlarificar este tema:

Utiliza cso L Tunar sde ety

Tiene autismo Es autista

Tiene parilisis cerebral Es paralitico cercbral
Tiene musculatura espastica | Es espistico

Tiene epilepsia Es epiléprico

Tiene reraso Es recardado
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diar el tema de las profesiones inhabilitantes. En uno de sus textos afirma
que “los cuerpos de especialistas que hoy dominan [a creacién, adjudica-
cién y satisfaccion de necesidades constituyen un nuevo tipo de cértel o
agrupacion de control” (1981:12). Seguramente es necesario el ejercicio de
la disidencia con el fin de escapar a la condicién de profesional inhabili-
tando.

[ Sociedad Sociedad
Dominada Dominante

Normalidad
Supuesta

Los profesionales del campo social son los “escogidos” por la sociedad
para ayudar, educar, resocializar, rehabilitar, integrar, etc. al grupo “de
anormales”. Pero también tenemos que tener claro que han sido escogidos
con una doble perspectiva: Si analizamos sus Coeficientes de Inteligencia
saldrd el grifico siguiente:

Personas con Perso. Personas I
Retraso mental Medias Superdotadas

|
|

Para que existan personas que se autocalifican como normales, hace
falta que haya personas que son calificadas como anormales (ellas no se
autocalifican). Es la ley de los contrarios que rige e impera en las relacio-
nes que tienen lugar en la esfera de la sociedad.
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3.3. El estigma: la marca de la discapacidad

En el tema que nos ocupa, el trabajo de Erving Goffmann Estigma
tiene una especial relevancia. Y tiene relevancia por el tema que trata,
pero también porque su libro se ha convertide en un punto de referen-
cia en el estudio de la diferencia, de fa discapacidad y de la construccidn
de esta diferencia en determinados contextos sociales e histdricos. El tér-
mino estigma, de origen latino (szigmara), proviene de la palabra griega
ssigzein que se urilizaba para “referirse a signos corporales con los cuales
se intentaba exhibir algo malo o poco habitual en el estatus moral de
quien lo presentaba” (1998:11). Estos signos consistian en cortes o que-
maduras en el cuerpo, advirtiendo la presencia de un criminal, un escla-
vo 0 bien un traidor.

La sociedad establece los criterios con el fin de categorizar a las per-
sonas y lo que pasa habitualmente, cuando nos encontramos delante de
un extrafio utilizamos su apariencia corporal con el fin de ubicarlo en
alguna de los categorias sociales preexistentes, ya conocidas por nos-
otros. Esta categorizacién de la persona hace que dejamos de “sustanti-
varla y pasamos a “adjetivarla”. Aquello que la caractetiza no es su atri-
buto de persona (sustantivo) sino su adjetivo estigmatizador (discapaci-
dad, deforme, erc.). Tal como reafirma Goffmann “un acribuco de ¢sa
naturaleza es un estigma, en especial cuando €l produce en los demds, a
modo de efecto, un descrédito 4mplio” {p. 12). El estigma se caracteri-
za por tener un tipo especial de relacién entte el auributo real y el este-
reotipo gue socialmente se le da, Los estigmas que se producen a eravés
de los mecanismos de relacién social de los sujetos pueden agruparse en
los tres categorias siguientes:

Tipologtas de estigma segiin Goffmann

Tipologia Caracter{sticas

Deformidades fisicas © | Las tres categorfas acaban teniende muchos
abominaciones del cuerpo| puntos en comin. Un individuo que podria

ficilmente ser aceptado en un intercambio social
Defectos del cardcter de | corriente tiene urlf rasgo que finaliza por impo-
la persona nerse por la fuerza a nuestra atencién y que nos
Estigmas tribales dela [ conduce a alejarnos de €l cuando lo encontra-
raza, nacién y mli_gjén mos (Goffmann 1998 ]JS)
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Una de las producciones sociales de personas estigmatizadas (corporal-
mente hablando} es lo que se conocié como cédigo negro y que regfa las
relaciones con los esclavos en las colonias. Se impuso desde 1685 y la pric-
tica mds habitual era grabar o tatuar en la piel de un esclavo que habfa
intentado huir de las posesiones de su amo una flor de Lys. Pero la précti-
ca de estigmatizar a través de marcas corporales artificiales a sujetos que
habian sido clasificados de determinadas formas es muy ancigua. Desde las
marcas que s¢ hacian a los presos de la guerra entre Atenas y Samos (440
aC) hasta las marcas en la frente de los pedigiiefios profesionales de [a
Francia del siglo XIV, pasando por las letras GAL de aquéllos que eran
enviados a galeras. La pricrica fue recuperada por Napoleén’ en 1810
{veinte afios antes se habian abolido estas pricticas de matcaje en la piel)
con la finalidad de marcar y hacer visibles a los ojos de los otros ciudada-
nos aquéllos que habian sido condenados a trabajos forzosos. Los intentos
de hacer visibles a los sujetos con caracteristicas diferentes se han manteni-
do hasta bien entrado el siglo XX. S6lo hay que recordar los tatuajes de los
presos en los campos de [a muerte en la Alemania nazi o las propuestas de
politicos de derechas de imponer en el frente una marca visible para las
personas portadoras del virus del sida.

3.4. DPricticas escapistas en discapacidad: huir del estigma”

Existen sujetos con discapacidades fisicas que realizan grandes esfuer-
zos con ¢l fin de sacarse esta etiqueta negativa que les ha sido impuesta.
Croizet y Leyens dicen que “todos los individuos estigmatizados o no,
recurren a diferentes estrategias para construir, mantener y proteger su
autoestima’ (2003:34), Es habitual encontrarse personas con discapacida-
des fisicas que practican esqui, tenis, adetismo, estudian en [a univetidad,
etc.; y personas con discapacidades visuales que practican deportes de
montafia, ciclismo en tdndem, etc. De hecho, uno de los principales obje-

% Aquéllos que habfan sido condenados a trabajos forzosos eran marcados, en una plaza
publica, con hierro al rojo vive.

” El rema del estigma y la discapacidad ha sida sobradamente estudiado por C. Wang (1992}
“Culture, Meaning and Disability; Injury Prevention Campains and the Production of Stigma”,
Social Science & Medicine, Yol. 35, 9, 1093-1102. La autora hace un andlisis antropoldgico de
[a produccién de estigmas en sujetos con discapacidad. También son significativos los trabajos de
antropologla de la discapacidad realizados para Marta Allu¢ y de oteos miembros del equipo de
antropologia de la medicina.
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tivos que los profesionales de la accién social se tendrfan que marcar es tra-
bajar para sacar y eliminar la etiqueta negativa y poder valorar el rol que le
ha tocado jugar a la persona con discapacidad. Eso es trabajar para la inte-
gracién social. También encontramos sujetos que hacen uso del status “de
estar estigmatizado” como modus vivendi: todos hemos visto transedntes y
pedigiiefios que nos ensefian su deformidad o sus mufiones como reclamo
o sistema para “tocar” nuestras partes sensibles. Si lo consiguen, nos hardn
pena, y les daremos el dinero que necesitan para sobrevivir o para vivir de
su propia deformidad/ enfermedad/ erc.™.

En este mismo sentido, Emir Kusturika, en su pelicula Tiempo de
Gitanos, plantea el tema de una banda de traficantes italianos de nifios, que
a principio de los afios 90 acrdan por la zona de Yugoslavia. Compran,
roban o raptan nifios para obligartos a pedir por las calles de Mildn. Algu-
nos se simulan deformidades corporales, mientras otros han sido realmen-
te “amputados”, “deformados™.

3.5. Terminologia de la discapacidad -

La discapacidad ha dejado de ser un terreno de estudio e intervencién
exclusivo del campo de la medicina y la psicologfa rehabilitadora. La socio-
logia y la antropologfa han puesto en su punto de mira ¢l tema de la dis-
capacidad. Esta nueva mirada puede servir, siguiendo ¢l planteamiento de
Giddens, para “desempefiar una funcién emancipadora en la sociedad
humana. Al mismo tiempo, el anélisis sociol6gico nos ensefia a ser sensa-
tos. Adnque el conocimiento puede ser un complemento importante del

 Personalmente me sosprendieron dos natraciones de compafieros de los servicios sociales
relacionadas con este tema. La narracién A hablaba de una familia gitana que se traslada de otra
comunidad auténoma a Cataluia. San 6 hermanos y 5 de ellos denen cerrificado de dismino-
cién, mientras que uno no. De forma paradéjica, éste que no lo tienc s¢ conviertz en el sujeto
extrafio. Mecesita el cettificado para sentirse normalizado y al mismo tiempo como fuence fija de
ingtesos. La narracidn B nos sitda ¢n un barrio merropolitane de Barcelona donde una de las tare-
as de los profesionales de la accién social es convencer a un nimero importante de persenas qus
no “tienen discapacidad”. Este grupo vefa {y seguramente una parte todavia lo ve asi) el cerrifica-
do que les da Bienestar Social comao wn seguro de vida,

» En estos Oltimos meses, sobre todo en Madrid, se ha dade un fendmeno parccido, ¢n ¢l
cual grupos de ciudadanos rumanos piden caridad por las calles, utilizando Ias amputaciones y las
deformaciones como principal reclamo productive. Algunas de las informaciones salidas 2 la
prensa apuntan que en algunos casos las ampucaciones y las deformaciones se habrian realizado
de forma intencionada {céma ya pasaba a la Edad Media).
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poder, no es el propio podet. Y nuestro conocimiento de la historia
siempre es provisional e incompleto” (1997). Los trabajos llevados a
cabo por algunos sociblogos, “portadores” de una discapacidad han sido
fructiferos y relevantes en este giro de paradigma de la discapacidad. Se
han posicionade criticamente con las investigaciones que se hacian
sobre la discapacidad y con las formas y conceptos utilizados para desig-
narla. Estos autores® han tenido presente en sus crabajos los siguientes
temas:

* La generacién de una teoria social de la discapacidad.

* La construccién social de teorias y de formas que adquieren senti-
do debido a las influencias econdmicas y sociales.

* Ideologfas y pricticas profesionales, en relacién a cémo se apoyan
los intereses creados y elaboran las definiciones de necesidad.

* La construccién de politicas.

* Testimonios de experiencias reales de personas con discapacidad.

* Examen del movimiento de la discapacidad, entendido como un
movimiento social para el cambio.

Para este conjunto de investigadores definir la discapacidad es un
tema clave para empezar a deconstruir el proceso de construccién social
que el concepto ha seguido. Su propuesta se centra en la definicién pro-
puesta por Hahn donde entiende que “la discapacidad surge del fracaso
de un entorno social estructurado a la hora de ajustarse a las necesida-
des y las aspiraciones de los ciudadanos con carencias mis que de la
incapacidad de los individuos discapacitados para adaptarse a las exigen-
cias de la sociedad” (1993). De la aproximacién conceptual propuesta
por Hahn podemos deducir que ser discapacitado es sinénimo de sufric
marginacién, discriminacién, opresién, vulnerabilidad, abusos, etc.
También para Oliver la discapacidad se entiende, en el sentido que
“todos los discapacitados experimentan su condicién de tales como una
limitacién social” (Oliver, 1990: XIV).

* Estas perspecrivas se pueden encanttat enire los autores y las obras siguientes: Barron, L.
I Tomlinson, 5. (Eds) (1981) Special Educatian: Policy, Practices and Social Issues. Londres,
Harper and Row; Tomlison, §. (1982) The Sociology of Special Bducation. Londres: Routledge;
Abberley, P (1987) “The concepe of oppression and the development of a social theory of disa-
hility”, dentre de Disabiliry, Handicap & Sociery, vol. 2, 1, 5-20.
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Las definiciones de la discapacidad siempre son elaboradas por los
otros; por otros que habitualmente no “tienen discapacidad”. Entre dife-
rentes aproximaciones es relevante el estudio del término “handicap”. Han-
dicap es un término de origen irlandés ligado 2 las ventas de caballos, que
eran muy habituales en Irlanda en los siglos XVIII y XIX. En la operacién
de compra-venta se buscaba la intervencién de un tercero con el fin de
arbitrar neutralmente esta venta. El comprader pone las manos en el som-
breto y saca la valoracién escrita que alli ha depositado ¢l 4rbitro. De este
primer origen el término pasa a ser utilizado en las carreras de caballos en
los hipédromos ingleses. Los caballos que eran mds fuertes se cargaban con
un sobrepreso para igualar las oportunidades con aquellos animales més
débiles. Eso permitia que los propietarios que tenfan caballos mediocres
tuvieran también la posibilidad de ganar las carreras. En el campo de las
personas con discapacidad no serd hasta 1905 que entrard el concepro,
haciéndose referencia en la educacién especial, ya en los EEUU. A partir
de esta entrada, la expresion realiza un itinerario por paises e idiomas dife-
TENLES.

3.5.1. Lenguaje y construccién de la discapacidad

Las denominaciones que hacemos de las personas tienen un trasfondo
cultural y lingiifstico. Tal como sugiere Estopi y al. “culturalmente las len-
guas definen espacios de percepcidn y organizacién de las cosas y tienen
unidades diferentes para indicar cada cosa. Los sistemas gramacicales, sin
embargo, no coinciden siempre con las cosas a denominar, sino que cada
cultura tiene formas de denominacién especifica para aquellos aspectos de
la realidad que considera importantes, y menos o ninguno para otros”
(2001). Cada lengua dispone de su marco para definir los términos que
configuran el campo de accién que nos ocupa. Asi pues, en relacidn a la
lengua espafiola, entre palabras que pueden parecer equivalentes (y que de
hecho en la praxis social 2 menudo los utilizamos de forma indiferente)
hay diferencias de matiz, poco cargadas de connotaciones inocentes. Asi
pues si analizamos los términos,

Subnormal,
Anormal,
Discapacidad,
Disminuido,
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Disminuido psiquico,

Stndrome de Down,

Stndrome de Asperger,
Mongélico,

Trisémico,

Imbécil,

Deficiente mental,

Persona con retraso mental,
Persona con diminucidn psiguica,

veremos que no todos tienen la misma significacién y que su uso no
repercute de la misma forma en las personas que los designan (y que por
lo tanto los construyen). A pesar de la expresidn de Shakeaspeare:
“words, words, words"las palabras no se las acaba llevando el vienco (por
lo menos en el escenario en ¢l cual nos movemos). Si partimos del
modelo lingiiistico de Saussuré que nos propone que el lenguaje no
refleja una realidad social preexistente sino que constituye y aporta el
marcogeneral, legamos a la conclusién que haciendo uso de uno u otro
térmifio designamos visiones positivas o visiones negativas de la perso-
na con “discapacidad”. Los profesionales de la accién social no tendtian
que utilizar los términos de forma indiferente. No les puede ser igual, y
no les tendrfa que ser igual. Si hablamos de la posibilidad de la cons-
truccién desde ¢l lenguaje, debemos hablar de la posibilidad de cons-
truir “positivamente” a través del lenguaje.

De los individuos hacemos clases o categorfas, y éstas pueden ser
positivas o negativas, en funcién de muliples variables. Los nombres
indican una determinada forma de ver las cosas (y se fundamentan en
una determinada antropologia). Hay nombres con mochilas de valores
negativos. El trabajo de los profesionales del campo de la discapacidad
es contribuir al vaciado de [as cargas que dia a dia llenan las mochilas de
los valores negativos. Las palabras consttuyen el mundo, y éste se
encuentra construido socioculturalmente. Los griegos ya decfan que el
poeta era el que fabricaba el universo. El mundo queda organizado en
categorias y las categorfas se encuentran ligadas a la accién de acusacién
que practicaban los griegos. El kategorikds era el acusador (el procura-
dor) y su accién se centraba en hablar contra alguien. Desde esta pers-
pectiva la categoria hace visible la marca, la carencia, la diferencia de
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forma muy directa. La categoria (ubicada en una perspectiva negarivista)
designa y marca de forma negativa a los sujetos con discapacidad. Sin cate-
gorfas, 2 menudo se piensa que la vida sochal no es paosible porque ocurre
una situacién de caos. El caos es una catdstrofe que no permite Ja vida
comunitaria. En este sentido las palabras sitven para ordenar realidades y
se convierten en marcadores sociales e indicadores médicos. A través de la
lengua cada cultura produce el “mundo” y estructura la sociedad y los indi-
viduos. Pero la construccién social del mundo ne siempre es positiva para
todos.

La relacién del lenguaje con la realidad de las personas con discapaci-
dad tiene diferentes vinculos y en ninguno de los casos se trata de posicio-
nes ni miradas neutrales. Como no se trata de miradas neutrales es necesa-
rio llevar a término un ejercicio de dignificacién terminolégica, Tal como
analiza Luna los términos s¢ puedén agrupar en tres categorfas anallticas:
peyorativos, reactivos y preactivos (2003). E} cuadro que lo analiza es el
siguiente:

1érminos pe

ratives - Términos reactivos Términos proactivos

{ol sfvm S fdescalilicacidmg fonhifivacion!

Idiotas Subnormales. Personas con:
Imbéciles Retrasados mentales. | capacidades/habilidades
Cretinos Debiluchos mentales. diferentes.
Dementes Disminuido. Barreras de aprendizaje.

Inadaptado. Diferencias de

Oligofrénico. aprendizaje permanente.
Discapacidad intelectual. | Necesidades educativas
Minusvdlido psiquico especiales.

Este traslado hacia una construccion de los sujetos con discapacidad no
negativizada, pasa por denominarlos de otras formas, y estas formas deben
permitir situaciones relacionales de base no opresiva.

3.6. Del modelo médico al modelo social

Cada vez mis estamos asistiendo al paso-de modelos biomédicos a
modelos sociales que permiten ofrecer nuevas miradas, y por lo tanto nue-

32



SUBIETIVIDAD, DISIDENCIA ¥ DISCAPACIDAD

vas intervenciones/acompafiamientos en el campo de la discapacidad.
Dado el marco conceptual y paradigmdtico con el cual he construido
este libro, me parece pertinente detenerse a revisar el paso de los mode-
los médicos a los modelos sociales. En este capitulo expondré cusles son
las caracter{sticas de cada modelo y algunos de los motivos que han con-
figurado este nuevo paradigma. Todo el tema de la clasificacién de nom-
bres y la terminologia que se detiva, a menudo es confuso y no termina
clarificando la realidad de muchos de los sujeros con discapacidad. A fin
de que la comunidad cientifica se pusiera de acuerdo y todo el mundo
hablara con unanimidad y critetio cientifico compattido, se elaboré la
Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias,
redactada por la Organizacién Mundial de la Salud (O.M.S.). Esta cla-
sificacién mds conocida por las siglas que correspondiente a sus pala-
bras: C.I.D.D.M, originariamente fue publicada el afio 1976, mientras
que Ja edicién espafiola tuvo que esperar hasta el afio 1983. Esta es la
terminologia y el marco de referencia vigente hasta 1997, afio en qué se
varia y se incorpora la ICDH-2 (Clasificacién Internacional de
Deficiencias, Actividades y Parsicipacion). Este texto, que empezé a cir-
culat en formato de borrador (alfa, beta, etc.} se pone en orden y se
edita en ¢l 2001 como Clasificacién Internacional del Funcionamiento

(CIF} (2001).

En inglés, idioma original de la clasificacién, los tres conceptos mar-
cos fueron: fmpairment, Disability y Handicap. En caseellano quedaron
traducidos por Deficiencia, Discapacidad y Minusvalta. En inglés se uti-
liza como términa genérico para entender los tres conceptos el de
Disability y su derivado disabled person. En castellano se asignaron los
wéeminos Minusvalia y Persona con minusvalia. De rodos modos, dltima-
mente estd canibiando y cada vez mds se utiliza el término Discapacidad
y Persona con Discapacidad.

He tomado la opcidn, tanto en las péginas precedentes como en las
siguientes, de hacer uso del término discapacitado, aunque siempre (o en
todas las ocasiones que los juegos de palabras me lo permieen) lo he uti-
lizado precedido de persona o sujeto con discapacidad. Creo que es
importante que los términos, los conceptos que utilizamos para clasifi-
car, etiquetar, designar, etc. no nos hagan perder de vista que trabajamos
con y para las personas, no con y para los concepros adjetivadores. En
una frase, lo que es importante es el sujeto, no el adjetivo.
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OMS: Cbs;ﬁmczérx Internacional de Ddicmza, Ducapmdad 'y Minusvalia.,

Toda pérdida o anormali-
dad de una estructura o
funcién psicolégica, fi-
siolégica o anatémica.

Toda  restriccién o
ausencia (debida 2 una
deficiencia) de la capaci-
dad de realizar una acti-
vidad en la forma o den-
tro del margen que se
considera norma para
un ser humano.
(AVD)

Una situacién de desven-

taja para un individuo
dererminado, consecuen-
cia de una deficienciz o
discapacidad, que limira
o impide el desarrolio de
un rol que es normal en
su caso (en funcién de la
edad, sexo y factores
sociales y culturales)

Esta perspectiva de la OMS es el modelo de la discapacidad mds centrado
en los aspectos clinicos ¥ rehabilicadores. Aquello que pase y se configure en
la primera columna serd premonitorio del fucura de los sujetos. Las petturba-
ciones determinarén, en definitiva, ¢l nivel de’ participacién del sujeto. Se
pone mucho énfasis en la problemdrica def sujero. El es quien tiene lz pertur-
bacién orgdnica (y por lo tanto es deficiente, por lo menos hablando desde un
punto de vista osginico) y eso repercute directamente sobre ¢ funcionamien-
to cotidiano {(discapacidades) asf como en su nivel de participacién social.

Tipa de deficiencias, discapacidades y minusvallas

* Intelecruales

+ Otras deficiencias
psicolégicas

* Del lenguaje

¢ Del 6rgano de la
audicién

* Del érgano de la
visién

» De la conducta

* Dela
comunicacién

* Del cuidado
personal

* De la locomocidn

* De la disposicién del
cuerpo

* De orientacién

* De independencia
fisica

* De la movilidad

* Ocupacional

* De integracién social
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Tipo de deficiencias, discapacidades y minusvalias (Continuacion)

DEFICIENCIAS DISCAPACIDADES MINUSVALIAS
* Viscerales * De la destreza * De autosuficiencia
* De los Musculos * De una determinada econémica
esqueléticos aptitud * Orros
* Desfiguradoras * rras restricciones de
* Generalizadas, la actividad
Sensitvas }' DLIros

La OMS ha abierto un amplio debate para estudiar qué nuevos crite-
rios se pueden utilizar para elaborar el modelo de clasificacién nuevo. Tal
como dice la misma CIF “el objetivo principal de esta clasificacion se brin-
dar un lenguaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la
descripcion de la salud y los estados relacionados con la salud” (2001:3).
Desde la perspectiva social de la discapacidad, se entiende ésta como el
efecto segregacionista que la sociedad provoca sobre los individuos con
necesidades especiales, con necesidades vitales diferentes de lo que pode-
mos nombrar “mayoria”. La sociedad estd pensada, montada, organizada
para los no discapacitados. La discapacidad no puede ser explicada por las
caracteristicas individuales de la persona, sino por el conjunto de barreras
(arquitecténicas, sociales, mentales, culturales, etc.) que no permiten que
la persona con discapacidad pueda participar en la sociedad como ciuda-
dano de pleno derecho. Ha sido en la década de los noventa que los cues-
tionamientos y las nuevas aportaciones han sido mds fructiferas. En la revi-
sion que se llevo a cabo en 1997 de la ICIDH (conocida ahora como
ICDH-2) se pasa de la clasica clasificacién de:

Deficiencia — Discapacidad — Minusvalia

a otra clasificacion que intenta no poner énfasis en los aspectos negati-

vos, en las discapacidades de la persona, sino en sus capacidades, habilida-
des, etc. El esquema de la nueva clasificacion pasard a ser el siguiente:

Deficiencia ~—  Actividlad —— Participacién
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Lo que permite la nueva perspectiva es “reinventar” la discapacidad,
déndole un nuevo sentido e intentando sacar de la casilla de “anormal” al
colectivo de personas que presentan alguna discapacidad. Desde la pers-
pectiva social, podemos entender que la situacién de discapacidad en una
persona puede venir dada por el proceso siguiente:

El modelo de construccidn de la dz'séap:za'dad de Fougeyrollas (1999)

Factores Personales Factores Ambientales
Sistemas Aptitudes
orginicos
el A AT
Enigrhdtdf T Incamacidad | Faclliiador o o Obstéculo
T [ Interacelén ] T
—_— +—
$
Hibitos de vida

Participneitn Sociat /
Slluweidn de diseapachdad

En el esquema de produccidn de la discapacidad propuesto por
Fougeyrollas vemos cudles son los factores determinantes (ahora ya no sélo
médicos, psicoldgicos, etc.} y como la participacién de la persona con dis-
capacidad es uno de los factores clave. Ahora queda definido por las carac-
terfsticas del sujeto, pero también por las caracteristicas del entorno. Los
hibitos de vida serdn los que determinarin esta situacién de discapacidad
o no y que dependerin de cada contexto sociocultural. En realidad, la
ICDH-2 es una clasificacién de aquellas situaciones que pueden discapa-
cirar a las personas o a través de las cuales la persona se puede sentir o ver
como discapacitada. Debemos partir de la idea que discapacitado es un tér-
mino pataguas, que cobija tres otras ideas miés especificas:
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2. Las actividades
personales

1. Las funciones o estructu-
ras del cuerpo hurhario

3. La participacitn en
* la sociedad

Pademos decir claramente que la discapacidad no es un rasgo individual,
sino que se trata de una compleja multicud de condiciones que han sido
creadas por el entorno social: Afecta por lo tanto, a la responsabilidad
colectiva de toda la sociedad. No se trata sélo de no vencer las barreras fisi-
cas, sino sobre todo las barreras mentales, cufturales, actitudinales ¢ ideo-
légicas. Como marco general disponemos de los Derechos Humanos, que
nos deberfan servir de punto de referencia en el horizonte para repensar y
entender las précticas en torno 2 la discapacidad.

Toda la nueva perspectiva de a ICIDH-2 queda recogida de forma
esquematizada en el cuadro siguiente:

La nueva clasificacién Internacional de las discapacidades (1997-2001)
|

PARTICIPACION | DISCARPACIDADES  ACTIVIDADES
Nivel de Cuerpo Persona Sociedad
funcionamiento| (partes del cuerpo) (persona como (relaciones dentro
P PO7 | elobalidad) de la sociedad)
. Estructura de fun- Actividades diarias Imp!l cacién y
Caracter(sticas | cionamiento del participacién en la
de la persona o
cuerpa situacién
Asp <ceos Integridad funcio- Actividad Pasticipacién
positivos nal y estrucrural
Aspectos . Limitacion de Restriccidén de la
. Déficit g .
negativos actividades participacién
socid |G Gudode
Calificaciones | Localizacién ] P i Pd
Duracién Duracién Facilitadores o
Actirad barreras del entomo
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Una deficiencia es una pérdida o anomalia de la estructura corporal,
funcién fisioldgica o psicoldgica. Las deficiencias desde la nueva perspecti-
va quedan recogidas en el cuadro siguiente:

Las deficiencias en la nueva perspectiva

1. El CUERPO y sus palrtcs, pero sobre todo estructuras y funciones
corporales.

2. El CUERPO, pero como una unidad {cuerpo y alma sin separarlas).

3. La deficiencia representa la desviacién de alguna norma.

4, La deficiencia puede ser temporal o bien permanente.

5. Forma parte de la condicién de salud de la persona.

La actividad es la naturaleza y extensién del funcionamiento a nivel de
la persona. Las actividades pueden verse limitadas en funcién de la natu-
raleza, duracién y calidad. Las Actividades y la Limicacién de las Acti-
vidades.

Las actividades desde la nueva perspectiva

ACTIVIDADES

1. Actividades de la persona en la vida diaria (AVD).

2. Las actividades llevan implicitas las limitaciones para realizarlas,

3. Nos centramos en el presente: la persona puede hacer esta actividad
ahora mismao.

4. La actividad se hace en un decerminado contexto.

5. El uso de ayudas técnicas no elimina la deficiencia pero puede ayudar a
realizar las actividades {eso es clave).
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La participacién es la naturaleza y alcance de la implicacién de la per-
sona en situaciones vitales en relacién a las deficiencias, actividades, con-
diciones de salud y factores contextuales. La participacién se puede ver res-
wringida en nataraleza, duracién y calidad.

La Participacién Social ! la Restriccion de parsicipacion

1. Tiene que vet con el aspecio social, de interaccién de la persona con

los otros.

2. Viene dada por el resultado de interacciones complejas.,

3. La participacién se fundamenta ¢n un modelo ccolégico

4. La valorizacién del rol social estd ligada a la restriccién de la parti-
cipacién de la persona. Los valores dependen de normas culturales

5. S¢ tiene que incorporar el concepto de igualdad de oportunidades
que la ONU preconiza.

Desde esta nueva perspectiva, la perturbacién orgénica no tiene porqué
determinar bajos niveles de participacién y de inreraccién social del sujeto
con discapacidad.

3.7. La transformacidn critica de las discapacidades

Este modelo que he llamado biomédico ha sido cuestionado, sobre todo
basindose en la idea de que no es el tinico modelo explicativa de las cau-
sas y de las posibles formas de intervenir con personas con disminucién.
De la fundamentacién de las secuencias etiologia, patologia y manifesta-
cién, se ha pasado a otras formas de entender el fendmeno de la discapaci-
dad. Tal como Bardeau afirma “a partit de los descubrimietos de {a biolo-
gia y de la quimica, la medicina parece haber dominado algunas enferme-
dades” (1977:133). Aun asi, ef modelo biomédico sigue siendo el paradig-
ma dominante en estos momentos, que ha pasado a ser denominado médi-
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co-rehabilitador, Tal como se afirma en el Diccionario de Psicologia la reha-
bilitacién consiste en las “medidas encaminadas a la recuperacién de capa-
cidades y destrezas generales y especificas existentes antes de un accidente,
enfermedad o perturbacién psicosocial” (Dorsch, 1994). Vemos cémo el
enfoque predominante se ha fundamentado en la idea de “recuperar” y por
lo tanto de invalidar aguello existente en ¢l sujeto con discapacidad. El
modelo social se fundamenta en una perspectiva sustancialmente diferen-
te de la del modelo médico-rehabilitador. También han ayudado a este
cambio de perspectiva algunos de los trabajos en torno a la antropologfa
médica, entre los cuales hay que destacar las aportaciones hechas por
Good, y en especial Medicine, racionality, and experience. Para Good es
necesario que nos preguntemos si: “;Podemos seriamente contemplar una
postura epistemoldgica —y ética— que no priorice las pretensiones de cono-
cimiento de la biomediocina y de las ciencias biomédicas™? (2003:17).

El modelo curativo o rehabilitador s¢ ha centrado en buscar las etiolo-
gias que sustentan la discapacidad, y que permitia descifrar las claves que
debian permitir “curar” la discapacidad. Los trabajos de la socidloga médi-
ca americana Saad Nagj sirvieron para iniciar este giro en la adscripcién
patadigmatica potque su propuesta pasard a ser adoptada por el National
Center on Medical Research in Rehabiliration de los Estados Unidos (1998).
Lo que proponfa Nagi era diferenciar la patologfa, la deficiencia, la limita-
cién funcional y las incapacidades. Ya en sus trabajos de los afes 60 empe-
26 a dar al téemino disability el sentido social que hasta entonces no habia
tenido. Lo ligé con las consecuencias sociales del estado de alteracién de la
salud y la relacién que habfa entre &sta y €l ejercicio de determinados roles
sociales.

Este cambio de un modelo al ‘otro ha tenido lugar por toda una serie
de factores variados. Por una parte los profesionales que provienen de los
modelos sociales (educadores sociales, trabajadotes sociales, pedagogos,
psicdlogos sociales, antropélogos, sociblogos, etc.) han propuesto otras lec-
turas de la discapacidad que representan perspectivas diferentes. También
ha sido importante el rol de las mismas personas con discapacidad que se
han otganizado pidiendo ser escuchadas y poder representar un rol activo
en la sociedad. En este sentido me parece destacable el texto que nos pro-
pone Barnes (1998:59):
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A partir de la politizacién de la discapacidad levada a cabo
por el movimiento de personas discapacitadas, un nimero
cada vez mayor de profesores, muchos de ellos son sambién
discapacitados, ha reconceptualizade la discapacidad como
una forma compleja y sutil de opresion social o de discri-
minacidn insitucional parvecida al sexismo, al heterosexismo y

al racismo.

Creo que una de’las aportaciones més destacadas en el terreno de las
discapacidades es el giro hacia la perspectiva social; o también dicho, el
paso del enfoque centrado s6lo en el individue (aquél que tenfamos detec-
tado como paciente sintomdtico y que era el “problema” encima del cual
los expertos tenfan que incidir) a un enfoque abierto hacia la sociedad
{aquélla que en cierta forma provoca que determinadas personas sean cla-
sificada como personas con discapacidad).

Modelo Médico versus modelo Social (VVAA 1999):

Ayuda profesional

individual y colectiva

Adapracién individual

Problema Personal memmmmea- | Problema Social
Atencién Médica 2 g?""g"“’i‘:"“ .
iopsiquicosocial
Tratamiento individual * Accién Social
Ajuste Personal # Ig[amp ulacién del
nLorno
Conducta # Actitud hacia
Cuidados y asistencia # hEducaaén y derechos
umanos
Polca deencion | e | PolicaSci
sanitarea
- Responsabilidad

Cambio Social
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El modelo médico interprera el fenémeno de la discapacidad como un
problema personal, directamente causado por una enfermedad, lesién o
condiciones de salud, que hay que abordar, desde la perspectiva médica en
forma de tratamiento individual, a fin de que la persona se pueda ajustar
a la sociedad. El modelo social entiende que se trata de un problema social
desde el punto de vista de la integracién de la persona con discapacidad
dentro de la sociedad. La discapacidad, a la luz de este modelo, no es un
rasgo distintivo o un atributo de la persona, sino un complejo conjunto de
condiciones que han sido creadas por el entorno social. No se tratz sélo de
luchar contra las barreras arquitecténicas, sino también, y sobre todo, con-
tra las barreras sociales y culturales.

Los trabajos de la escuela de Chicago, especialmente a través de
Goffman sirvieron para rehacer la teorizacién existente en torno a los pro-
cesos de exclusién y/o marginacién. La posicién de grupos que se plance-
aron una reivindicacién mds politica tuvieron un efecto mucho mds claro.
Entre otros hay que destacar la tarea desarrollada por el Disabled People
Internation (DPI) que tenian como objetivo prioritario el cambio social en
relacidn al papel de las personas con discapacidad.

Ex el cuadro siguiente podemos ver el rol de Jos juicios en el proceso

de “discapacitacién™.

Juici
Apreciacién subjeciva de la sitvacién

. La persona:
— decerioro y limitacién H entorno:; .
funcionales Es f:li,co, econdmico,
— habilidades y soctal, etc.
potencialidades Le siraacida:
descripcién objetiva de las

obligaciones y el funcionamiento

# Sigmund Freud (1985) “La téte de Méduse”, Résultats, Idées te Problemes I1. Paris, PUF,
p. 49-50,
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La intervencién no se fundamenta sélo en intervenir con el individuo,
sino también con la familia, la sociedad y la comunidad. Se trata de abrir
los puntos de mira para actuar mis alld de los sujetos, mas alld de hacer
recaer en ellos los motivos que los ubican como responsables de su disca-

pacidad.

/

PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Tal como nos muestra la figura anterior, no tenemos que enfocar exclu-
sivamente la intervencidn social sobre los sujetos identificados como suje-
tos con discapacidad. Las otras lineas de la diana representan la familia, el
entorno, la sociedad y la comunidad. Lo que permite el modelo social es
“despenalizar” y “desculpabilizar” a los sujetos como causantes de su pro-

pia discapacidad.

93






4. Teorfas de la discapacidad

La ciencia le proporcionard un alfabeto tan amplio como sea
posible de la accion social, aungue la calidad de la frase
compuesta por el profesional dependerd de las intervenciones
especificas, dependerd siempre de su arte.

G. GENDRAU (1990)

Conectado con el cambio de paradigma, han empezado a surgir en el
dltimo tercio del siglo XX, modelos teéricos para entender e intervenir en
el campo de la discapacidad. Recojo acio seguido aquéllos que pueden ser
mis significativos y tepresentativos del conjunco general. Tal como afirma
Schalock (1999:79), la produccién de teoria en torno af tema de la disca-
pacidad se debe fundamentar en Jas ideas siguientes:

Una nueva concepcién de la discapacidad en la que la discapacidad
de una persona resulta de la interaccién entre la persona y el
ambiente en el que vive.

Una visién transformada de lo que constituye las posibilidades de vida
de las personas con discapacidades. Esta visidn supone enfatizar en la
autonomia, la integracién, la igualdad, y en las capacidades.

Un paradigma de apoyo que remarque la prestacién de servicios a
las personas con discapacidades y se centre en la vida con apoyo, en
¢l empleo, y en la educacién integrada.

Una interconexién del concepto de calidad de vida con el de mejo-
ra de la calidad, garantia para el mantenimiento de lz calidad, ges-
tién de la calidad, y evaluacidn centrada en los resultados.

El desplazamiento hacia una aproximacién no categérica de la dis-
capacidad.

Estos criterios que nos propone Schalock, son los que de una u otra
forma han ido marcando y rigiendo la produccién de Teoriz de 'l
Discapacidad, 1o que es mds relevante de la produccién de la discapacidad
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es que “la forma como una sociedad entiende y trata a las personas con: dis-
capacidad no es independiente de la forma como construye los vinculos
sociales y produce su desconexién” (Ravaud y Stiker, 2000). Estas mitadas
sociales a la discapacidad se han ido traduciendo en modelos que configu-
ran y performan 2 la misma discapacidad. Para Stiker y Ravaud existen
diferentes modelos, que he recogido en el cuadro siguiente (2000):

MODELOS i CARACTERISTICAS

Notmalizaciéon Es uno de los principales modelos para
intenrar integrar a las personas con discapa-
cidad. No se trata de llevar a todos los
miembros de una sociedad a un modelo
ideal de humanidad. Ser y hacer como los
otros serfa su objetivo principal. La discapa-
cidad es definida como aquello que impide
alcanzar un rol normal, de acuerdo con la
edad, ¢l sexo, etc. Norberr Elias muestra
como entre los established v los outsiders {los
establecides y los marginales) la fosa que se
crea se encuentra mis ligada a los valores
que se esconden derds de la diferenciacién
que no a la diferencia en sl misma.

Asimilacién Se parte de la concepcidn que existe una
unidad del género humano, aunque en reali-
dad se trate de un pseudouniversalismo. El
modelo de la asimilacién de las personas con
discapacidad ne ticne en cacnta la preserva-
cién de su diferencia, conduciéndonos a un
régimen que podemos designar como el
régimen de la indiferencia. De hecho se trata
de vna de las concreciones de lo que se
conoce como discriminacién positivat:, A

* Nos remitimos a los trabajos de Picere Turpin (1996} “Discriminations compensatoires,
discriminations dites posicives ex polidques d'intégration”, Handicaps ¢ Inadaprations, 71, 80-88;
(1994} "Les discriminations compensatoires 3 I'epard des personnes handicapées en France et en
Europe Occidentale”, en Proceedings Congrés mondial de I'Association Insernarionale de Science
Policique, 21-24 agosto. Para Turpin, una discriminacién serd positiva si es generadora de privi-
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(Continuacidn)
MODELOS CARACTERISTICAS

pesar de que la idea de la asimilacién y de
la discriminacién positiva, que aunque
patezca contradictoria, en reatidad se fun-
damenta en el hecho de que con el fin de
ser asimilado hay “que “tener” una disca-

pacidad.

Diferenciacién Existen dos tipos de difesenciaciones:

A) Jerdrguica: ha tenido lugar mids en
Europa que en los EEUU. Las formas se
han conscruido a partir de binomios
sexuales (hombre/mujer), binomios de
conformacién biolégica (vilidofinv4lido},
binomios de la apariencia (blanco/negro),
etcérera.

B} Yuxsaposicién: se trata de un modelo
mucho mis presente en contextos anglo-
sajones. No existe propiamente ia integra-
cién, sino que se trata de una especie de
puzzle. Podrfamos designarlo como la
“indianizacién” de las personas con disca-
pacidad {haciendo referencia a las reservas
indias norte-americanas),

A partir de la lectura de los modelos podemos repensar aquellas pric-
cas que antes debfan ser lefdas s6lo médica o biolégicamente. De estas tres
perspectivas (normalizacién, asimilacién y diferenciacién) siempre me he
sentido mds cémodo recorriendo las ideas que se encuentran préximas a la
normalizacién y que han evolucionando en diferentes formatos, definicio-
nes y precisién hasta nuestros dias. He escogido los modelos que se
encuentran préximos a la normalizacién (la misma normalizacién, la teo-
rfa de la valorizacién de roles sociales y [a autodeterminacién) porque son
aquellos modelos que analizan las estructuras productoras de la discapaci-
dad més alld de las patologias y las perturbaciones de los sujetos.

legios y busca ofrecer efectos contrarios a tos de la exclusion ¥ 1a disceimacidin de las personas con
discapacidad.
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4.2. El Principio de Normalizacién

En Dinamarca, la necesidad de integrar en las personas con discapa-
cidad dentro de la comunidad lieva a iniciar un proceso de transforma-
cién de las grandes instituciones cerradas para convertirlas en pequefias
unidades de convivencia. Este hecho y las ideas que empiczan 2 desarro-
llarse en esta 4rea geogréfica, marcarén el inicio de un nuevo paradigma
en la concepcién filosdfica, pedagégica y social de la discapacidad.

Bank-Mikkelsen era director del Servicio para Deficientes Mentales
de Dinamarca, en 1959, cuando empieza a plantear por escrito ideas
para cambiar aquello que se pensaba entorno a la discapacidad. La
Teorfa del Principio de Normalizacidn ya queda establecida en este
momento. No serd hasta 1975, sin embargo, que se publique la traduc-
cién al castellano, aunque hasta bien entrados los afios 80 no se genera-
lizar4 como modelo teérico {que no significa —ni mucho menos— que a
nivel prictico actualmente se haya empezado a implantar de forma
generalizada). Bank-Mikkelsen entendia la Normalizacién como ¢l
hecho de ‘posibilitar que el deficiente mental desarrolle un tipo de vida van
normal como sea posible”.

En Suecia, Bengt Nirje era el director ejecutivo de la Asociacién
Sueca Pro Nifios Deficientes. Por la situacién geogrifica y por las relacio-
nes que mantenia con el pais vecino, Nirje conoce perfectamente al
modelo de la normalizacién. Para €], la Normalizacién Significa poner a
disposicidn de sodas las personas deficientes mentales unas pautas y condicio-
nes para la vida diaria los mds parecidos a las circunstancias y forma de vida
de la sociedad” La dltima aportacién, aunque ya en un contexto bien ale-
jado del primero, fue la recogida de estas primeras aportaciones por parte
de Wolfensberger. Este es un americano, que ha desarrollado parte de su
tarea profesional en Canadd (con una politica de atencién a las personas
con discapacidad muy adelantada y muy comprometida socialmente
desde la voz de las mismas personas). Para €l :*la Normalizacién “consis-
te en el uso de los medios lo mds normativos posibles, desde el punto de vista
cultural, con el fin de establecer ylo mantener comportamientos y caracteris-
ticas personales que sean de hecho las mds normativas posibles™.

» W. Wolfensberger (1972) The principle of normalisation in human services. Toronco,
Crainford

98



SUBIETIVIDAD, IISIDENCIA Y DISCAPACIDAD

Lo que es cierto es que no podemos negar la gran aportacion de la teo-
ria que ha servido para un trabajo reflexivo por parte de los profesionales,
pero también de las mismas personas con discapacidad, realmente interesa-
das en protagonizar espacios de debate, reflexion y discusién sobre catego-
rias que los definen y praxis que los conducen. Podemos entender de forma
mds clara y precisa la normalizacién como la adapracién del entorno a las
necesidades del sujeto, de manera tal que éste tenga las mismas oportunida-
des que los otros de convertirse en un ciudadano de pleno derecho y un res-
ponsable activo a la comunidad donde vive. No se trata de convertir a los
sujetos con discapacidad a la forma “fisica o simbélica” que la sociedad pre-
sente. Esta idea se puede esquematizar de la forma siguiente:

Sociedad Persona con

designada como discapacidad
normalizada

La persona con discapacidad (en la figura con forma desigual) se ve
obligada a adaprarse a la realidad (corporal, fisica, simbélica) del resto de
la sociedad. Pero aunque esta visién pueda ser la que predomina, podemos
pensar en otras situaciones comao la transformacién que proponemos en el
cuadro siguiente:

Nueva forma
social

De esta manera tiene lugar un doble desplazamiento de posiciones
jerdrquicas a posiciones participativas e integradoras de la diferencia en el
seno de la comunidad. Pienso que es importante dejar claro que no se preten-
de normalizar a las personas con discapacidad, pero st que se quiere normali-
zar sus condiciones de vida. Si bien han existido actitudes reticentes a la nor-
malizacién, generalmente han derivado de la confusién provocada por la
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simifitud entre los érminos “normalizacién” y “normal”. La persona con dis-
capacidad no se tiene que ajustar a la “norma estadistica” de la sociedad. La
nermalizacién no conduce 2 la eliminacién de la deficiencia; si que puede
condugcir a cambios positivos en la concepcidn de la discapacidad.

Este Principio de Normalizacién, hay que traducirlo 2 aspectos més
précticos. Estos son seis aspectos a tener en cuenta con ¢l fin de utilizarlo
en las praxis de acompafiamiento social:

ASPECTOS NE LA VIDA COTIDIANA:

1 Normalizacién del ritmo de la jornada (levantarse, vcﬁtirse, desayuno, etc.)

2 Normalizacién del ritmo del afio {tiempo de trabajo, tiempo de ocio, tiem-
po de vacaciones, etc.)

3  Normalizacién del ciclo vital (infancia, juventud, madurez, vejez, etc.)

4 Normalizacién de los espacios (vivienda con intimidad y espacios propios, pues-
to de trabajo separado de la vivienda, vida fuera de las “instituciones totales™.

5  Normalizacién econémica {sueldo, prestaciones de seguridad social) que
posibiliten una autonomia personal real,

6  Normalizacién de la soctedad: hay que normalizar el trato con las personas
con discapacidad: paso de verdos como “pobrecitos” o “extrafos” a ciuda-
danos como e resto, Pase de ciudadanos de segunda a ciudadanos de pri-
mera, con pleno derecho.

Para aplicar el Principio de Normalizacidn a personas que han estado
siempre fuera de esta filosoffa, no hace falea que tengamos prejuicios.
Algunos de los elementos que nos pueden ayudar a hacerlo son:

1. Podemos trabajar con una persona que se ha pasado toda la vida
en instituciones segregadas y segregadoras. Asf, una persona de 30
afios que ha estado 12 afios en un Centro Especial de Trabajo no
implica que no pueda tener un trabajo normalizado.

2. Las secuencias del desarrollo de la persona son independiences unas
de las otras. Eso significa que si una persona ticne dificultades en el
mundo laboral, puede tener mucha autonomia en la vida en el hogar,
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3. Hace falta una valoracién continuada de las necesidades y capacida-
des de la persona. Después de hacerlo podemos teer claro’que gui-
24s lo mejor para ésta no es un setvicio sino otro.

4. Elhechode ciue existan Servicios Especializados no es incompatible
con el Principio de Normalizacién.

4.3. La valorizacién de roles sociales

El mismo Wolfensberger, después de haber dado 2 conocer y reformular
la teorfa del Principio de Normalizacitn, la reelabora (msplrﬁnc[ose en el
humamsrno) incorporando las nucvas reflexiones y aportaciones alcanzadas
en esta corriente de pensamiento (1983}, Se dio cuenta de que las personas
con discapacidad sufrfan y eran victimas de un proceso de desvalotizacidn
social. Ubicindose en una corriente de pensamiento humanista que busca
humanizar el trato que reciben las personas con discapacidad, intenta ofrecer
una nueva perspectiva. Este es un ferémeno que tiene lugar en todas las socie-
dades. Las personas con discapacidad son relegadas por el resto de la sociedad
a ocupar roles socialmente desvalorados; toles sin reconocimiento social.
Desvalorar significa atribuir un valor negativo o infetior a una persona. Las
personas que se encuentran en esta situacin son calificadas y concebidas
como personas de menos categoria, como personas inferiores. Desde el
Principio de Normalizacién hasta [a actualidad ha habido una dlara evolucién
de las teotfas que han enmarcado la intervencién educativa y social con pet-
sonas con discapacidad. Una de estas teorias, que nos parece especialmente
significativa destacar en la temdtica que nos ocupa, s la Teoria de la

Valorizacién de Jos Roles Social es (TVRS).

La definicién que Wolfensberger hace de Ja TVRS es la siguiente: “ef de-
sarvollo, la puesta en valores, el mantenimiento ylo la defensa de los roles sociales
valprados por personas —y de forma particular para aquél.&zs qite presentan un ties-
go de desvalorizacion social usilizands el mayor stimero de medios posibles cultu-
ralmente valorados™. Podemos definir los roles sociales como aquellos com-
portamientos asighados por la sociedad a los individuos. Los roles variarin
segtin los espacios y fa evolucién cultural, Un ejemplo de roles sociales nega-
tivos y positivos quedarfa recogido en el siguiente recuadro:

“ W, Wolfensberger (1991) La valotisation des réls sociaux. Introduction A un concepr de
référence pour Forganisation des services. Ginebra, Bditions des deux continents, p.53
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NEGATIVOS POSITIVOS
— nifo eterno | -~ adolescente, aduleo
- enfermo, paciente .| - persona con discapacidad, persona..;
- indtil, pasive _ consumidor de un servicio
- discapacidades — capacidades
~ irresponsable — responsable
- e 1- e

Con el fin de formular ella TVRS, Wolfensberger analiza nueve roles
sociales negativos, habitualmente impuestos a las personas socialmente desva-
loradas. Son los siguientes:

1o La persona desvalorizada en ella misma, pues es percibida como “el
otro”, (Ia alteridad diferente de mi mismo}. Un rol que generalmente
encontramos cémo desvalorado e el ol de “el atro” (aquél que se aleja
de la mayoria). Son desvalorados el rol de enfermo mental, extranjero,
preso, delincuente, enfermo de sida, enfermo de Alzheimer, etc.

20 La persona desvalotizada, que es percibida como “no humana” o es
“deshumanizada”. Estos roles desvalorados, y autibuidos o asignados a
ciertos colectivos como los que acabamos de describir, pueden crear
esta visién deshumanizada del otro. Este aspecto se da a menudo con
nifios que nacen con una deficiencia, y al no ser aceptado con esta
caracteristica, son vistos como personas “no “finalizadas”, como perso-
nas “no humanas”, Pasa lo mismo con Jas personas que han sufrido un
accidente y se encuentran en coma en la UV, siendo conceptualizado
més como “planta” (solemos decir que mds que una persona es un
“vegetal”), que como un ser humane.

3¢ La persona desvalorizada por una asimilacién a una “amenaza” laen-
te. Las personas desvaloradas son percibidas como un pefigro por la
sociedad.

40 La persona desvalorizada por una asimilacién a un “objeto ridiculo”.
La mofa y [a risa son actitudes que 2 muy a menudo a sociedad tiene
hacia las personas con discapacidad.
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La persona desvalorizada por una asimilacién a un “objeto de pie-
dad”. La actitud de tener piedad, dar pena, no facilita l2 normali-
zacién ni la integracién de las personas que han sido desvaloradas.
Tener piedad hard que no “ayudemos” a la persona a recuperar un
rol social valorado, ni 2 romar cada vez mds iniciativa en su vida.

La petsona desvalorizada percibida como una “carga. Desde esta
perspectiva la persona desvalorada es vista como un objeto, con ¢
cual la sociedad, la familia tiene que cartetear (porque no se vale
igual por ella misma). Igualmente se mantienc la idea de que los
servicios de atencidn se tienen que limitar a cubrir las necesidades
bésicas de alimentacién, vivienda, vestido, etc. sin llegar a plantear-
se aspectos de autonomia y de rehabilitacién psicosocial.

La persona desvalorizada percibida de forma “infantilitzada”. Esta
afirmacién se puede romar en dos sentidos: la del nifio eterno que
nunca se desarrollard hasta convertirse en un adulto; y la del adul-
to que retorna a un estadio infantil {en aquellos casos de personas
que han pasado de un rol valorado a un rol desvalorado).

La persona desvalorizada por una asimilacién a una “enfermedad”.
Ocupat un rol desvalorizado por la sociedad es como tener una
“enfermedad”. Esta concepcién limita el trabajo con las personas
con discapacidad a una perspectiva bisicamente médica. $i la per-
sona sufre una enfermedad, ¢! wratamiento, la terapia a seguir, ten-
dré que ser obligatoriamente médico.

La pessona desvalorizada percibida como “motibunda” o ya “muer-
ta”. Este rol de persona casi muerta, es muy susceptible de ser apli-
cado a personas mayores, personas con enfermedades ctdnicas, per-
sonas con grandes discapacidades, en estado de coma, etc.

El planteamiento de Wolfensberger no es ¢l de valorar simplemente a

la persona, sino de poder asignatle un rol social valioso, positivitzado y €l
méximo de alejado de los nueve puntas presentados mds artiba. Hace falta
que hagamos una diferencia entre valorar a una persana 'y asignarle un rol
social que sea valorado. Podemos valorar Jas actividades y esfuerzos que la
persona adulta hace, pero el rol que le asignamos puede seguir siendo no
valorado {por ejemplo el de nifio eterno).

Veamos un ejemplo de lo que comentamos: si valoramos el rol de las

personas con retraso mental, si son adultoes no los llamaremos nifios; tene-
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mos que ser coherentes y cuando salimos a la calle a hacer alguna actividad
no obligarlos a cogerse de la mano. Lo mismo pasa cuando salimos de la resi-
dencia en un autobs, con un gran trisngulo en la parte del detrss donde dice:
jatencién, nifios! o bien, transporte escolar! El cambio en esta concepcidn de
toles sociales valorados (positivos) desde otros soles sociales no valorados
{negativos) empieza en nuestra forma de trabajar, de entender, de cuidar, de
watar, de educar y de hablar. Wolsfensberger plantea la idea de que la desva-
Jorizacién es un hecho universal; aquello que varia ¢s la identidad del sujeto
desvalorado y los contextos culturales donde tiene lugar.

Todo aquello que percibimos, ya sea por uno u otro de nuestros cinco
sentidos, de forma consciente ¢ de forma inconsciente, es juzgado de
forma positiva o de forma negativa. Por lo ranto, la percepcién ncutra del
otro no existe, todavia cuando estos juicios de valor, supuestamente sean
negados o sean reprimidos. Esta observacién negativa de una persona, por
parte del que lo observa, se traduce en una desvalorizacién de la misma.

IMPLICACIONES DE LA ACCION DE LAS VALORIZACIONES SOCIALES

Sobre todo para mejorar la-imagen

Sobre todo para desarrollar las compe-

vacién de la valorizacién de las percep-
ciones sociales de los individuos

social de Ia discapacidad tencias personales
Primero de todo hace falta crear condi- | Primeto de todo hace falta ceear con-
ciones fisicas y sociales previas a la acti- | diciones fisicas y sociales previas a la

activacién de las competencias de los
individuos

— Edad apropiada y culturalmente
valorada

~ apatiencia y forma de vestir adecuada

— etiquetas personales y formas de
interpelacitn

— posesiones personales

- derechos

— actividades, entre las cuales tene
que haber aquéllas que comportan
algunos riesgos.

~ Desarrollo de necesidades

- Relaciones con otres simbolos per-
sonales valorados

— lista de necesidades reales y precisas

— intensidad del programa de desarrollo

- individualizacién del programa

— Prevencién/ compensacién de defi-
ciencias

— Disposiciones para asegurar un cntomo
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4.3. La autodeterminacién

El modelo de la autodeterminacién tiene una posicién de privilegio en
los modelos de trabajo social y educacidn social fundamentados en una
perspectiva antipaternalista. Este modelo es posible porque se han empe-
zado a dar otros cambios de perspectiva y conceptuales sobre la discapaci-
dad: ésta ya no es una condicién de la persona sino ef resultado de la inter-
accién oon su entorno. El contexto juega un papel fundamental en el fun-
clonamiento de la persona con discapacidad. También se fundamenta en
Ja idea de que toda persona, con independencia de sus limitaciones, puede
progresar si le offecemos un tipo de apoyo de terminado. La autodetermi-
nacién es, en estos momentos, ¢l factor clave mds importante de la inter-
vencién con personas con discapacidad. No se erata tanto de una habilidad
que nemos que enschar sino de una dimensién a promovet. Junto con la
intervencién (la accién propiamente) debemos pensar necesariamente en
la érica, la justicia, la sensibilidad para desarrollar e] rol profesional, etc.

Muchos de los profesmnales que trabajan con personas con discapaci-
dad buscan cambios de perspectiva, especialmente porque los preocupz la
cuestién de la autoridad que los inviste y los enmarca. A esta autoridad, y
su aceptacion, les obliga a imponer una determinada conducta a las perso-
nas con discapacidad con las que trabajan®. Pero en el tema que nos ocupa,
hay que precisar el alcance del término autonomia y el alcance del térmi-
no autodeterminacion, Aparentemente son términos proximos, que en la
praxis con personas con discapacidad acabamos por utilizar, de forma indi-
ference, aunque si los precisamos nos sinlan en perspectivas y significados
diferentes, Después de ser introducidos y ser tomado por vilidos durante
un periodo determinado, la normalizacién y la VRS han sido matizadas
por ¢l “paradigma” de la autoedeterminacién. Se trata de un concepto
tomado prestado de la ciencia polftica y tal como nos dice Wehmeyer
(2001), “en los dltimos afios el concepto ha sido aplicado a la provisién de
servicios, a la investigacién y a [a defensa sobre la discapacidad como medi-

da para aumentar la calidad de vida de las personas con discapacidad”.

El concepto autedeterminacién ha tenido a lo largo de su historia dos
significados fundamentales:

™ D Sratham {1978) Radicals in Social Wovk. Londres, Roudedge 8¢ D. Paul.
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a} La autodeterminacién entendida como un derecho bédsico huma-
no (podriamos decit que sin autodeterminacién perdemos un
poco las condiciones que hacen que seamos humanos).

b) La autodeterminacién entendida como una caracteristica de la
persona (capacidades de decidir).

Pero a pesar de estas dos interpretaciones, ya aplicadas al trabajo con
petsonas con discapacidad, es necesario detenernos a revisar el significa-
do del término. La autodeterminacién, en el campo de Jas ciencias poli-
ticas, hace referencia al derecho de los pueblos y naciones a disfrucar de
autonomia y autogobierno. De hecho, esta interpretacién del término
sigue siendo, de largo, la mis clara y-evidente. El términe, sin embargo,
presenta un conjunto de contradicciones y dificuitades de aplicacién
considerables. Tal como manifiesta Auchinloss {2000): “el principio de
autodeterminacién es tan dificil de aplicar en nuestros dfas como lo era
en tiempo de Wilson, ;Se detendr4 antes de partir nuestro plancta en un
niimero imposible de pequefias y refiidas naciones”?

En el campo de la psicologia, la autodeterminacién empieza a utili-
zarse en torno a los afios 40, a través del campo de la personalidad®. Fue
esta ciencia que a través de los modelos rehabilicadores, llegard hasta el
campo de las personas con discapacidad. Junto con este desarrollo ini-
cial surge la teoria de la mosivacion intrinseca, propuesta por Deci y Ryan
en 1985 donde se secogen las ideas siguientes, con respecto al tema de
la autodeterminacidn:

Las personas poseen una necesidad intrinseca de autodererminacién.

Las personas tienen una necesidad intrfnseca de ser competentes y de
alcanzar sus retos de forma éptima.

A partir de estas ideas iniciales ligadas a la teoria de la motivacién
intrfnseca, pasan a formular la teorfa de la autodeterminacién, que
segiin Deci consiste en fa distincién entre las dindmicas motivacionales
subyacentes a las actividades que las persanas realizan libremente y acti-

% By especialmente selevante Ja sarea llevadz a cabo por Angyal (1941) en su libro
Foundations precio en Science of Personalicy. Cambridge, Harvard University Press.
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vidades que se sienten presionadas u obligadas a hacer (1992). Disfrutar
de autodeterminacién significa realizar una actividad con un sentido
cumplido de deseo, eleccidn y aprobacién personal.

Seguramente s¢ la definicién propuesta por Wehmeyer es la més
acepeada y utilizada. Para este autor americano, “antodeterminacién sig-
nifica que la persona controla su vida y su destine™. Si nos ponemos a
analizar con detalle lo que nos quiere decir Wehmeyer ripidamente lle-
garemos a la conclusién que nadie de nosotros tiene controlado al 100%
su vida y su destino. Los otros, las normas, nuestros destinos también
nos “determinan”. Pero habitualmente sentimos que ejercemos el con-
trol sobre nuestras vidas y luchamos pot ejercer nuestro derecho a la
libertad. Muchas personas con discapacidad han viste su posibilidad de
participar y decidir sobte sus vidas muy disminuidas. Habitualmente
pensamos que no saben, que no pueden o que si lo hacen 2 buen segu-
ro que lo harin mal (porque son “discapacitados”). La autodetermina-
cién busca devolverles el juego de poder que a cada uno le corresponde
por el solo hecho de ser persona. Cada vez mis las personas con disca-
pacidad expresan sus voces.

Pero autodeterminacién no es sélo aprender a escoger y ejercer la
eleccién, Autodeterminacién hace referencia a las capacidades y actitu-
des necesarias a fin de que una persona actiie como el principal agente
causal de su vida. La comunicacién es una de las herramientas mis
importantes para fomentar la autodeterminacién (también el hecho de
poder informar por adelantado de las cosas que iremos a hacer y de las
cosas que hemos hecho, la presencia en un entorno que ofrezca a la per-
sona con discapacidad algunas posibilidades de escoger, etc.).

¥ M. Whemeyer (1998} "Self-decermination and individual with signifiant disabilivies:
Examining meaning and misinterpretations”, The Journal of the Association for Persons with
Severe Handicaps, 25, 1, 5-16.
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5. Intervencién social y educativa
con personas con discapacidad

(ISE-PD)

Transformer notre regard este une priovité pour développer en
chague étve route la perfection dont il este capable, Mais cest
surtous et d'abord changer nowe vegard intérieur, cest & dirve
harmoniser notre fagon de vivre et de penser dans une unité
retrouvée, une tolérence, bref une paix intérieure

Charles Gardou

5.1. Paradigmas tebricos de la Intervencién social

En el estudio de los paradigmas es de obligacién que empiece
haciendo referencia a los trabajos de Kuhn. Este se interesa por los para-
digmas importantes de la ciencia, como fueron las aportaciones de Aris-
tételes, Copérnico, Galileo, Newton, Einstein, etc. En 1977 Kuhn defi-
nfa ¢l concepto paradigma-como un “conjunto de asunciones interrela-
cionadas acerca del mundo social que proporcionan une marco filoséfi-
co y conceptual para el estudio organizado del mundo social” (p.34).
También se originan modelos en tradiciones coherentes de la investiga-
cién dentro de un paradigma dado. Y Khun sigue diciendo que “aunque
con un cambio de paradigma el mundo no cambia, ¢l cientifico trabaja
después en un mundo diferente” (1983:191).

Para Thiebaut un paradigma es “un conjunto articulado o constela-
cién de creencias sobre alguno o algunos aspectos del mundo, cuya
modificacién explicaria la evolucién, primero, y la revolucién, después,
de planteamientos cientificos. Tiene un uso equivalente, en teorfa de fa
ciencia, a la idea de cosmovisién, visién del mundo un horizonte™.

® C. Thicbaut (1998) Concepros fundamencale de filosoffa. Madrid, Alianza, p. 85,
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Hace falta que al afrontar el trabajo de intervencién socioeducativa con perso-
nas con discapacidad partamos de los paradigmas que fundamentan la incer-
vencion del educador y el trabajador social. Muy a menudo obviamos esta
reflexion previa a toda intervencién, pero eso puede llevarnos ficilmente a
modelos de intervencién excesivamente actuadores y poco reflexivos. Los para-
digmas nos ayudan a centrar y orientar la tarea social y educativa que preten-
demos llevar a cabo. Aunque algunos autores® planteen que la reflexion sobre
la epistemologia en el campo de la educacién social puede resultar estéril y arti-
ficiosamente sobrevenida, pienso que es necesario detenernos a revisar qué
paradigmas marcan la intervencion socioeducativa en los contextos de trabajo.

5.1.1.  Los paradigmas tedricos

El debate sobre los paradigmas te6ricos que fundamentan la prictica
social, se encuentra todavia en mantillas de su proceso. Entre muchos
otros, es especialmente relevante el trabajo empezado por Siez” y que ha ido
evolucionando a través de diferentes aportaciones y discusiones por parte de
otros autores. Sdez estructura el primer capitulo de este libro colectivo entor-
no a los tres grandes paradigmas que podemos encontrar en educacién social.

PARADIGMA PARADIGMA
CIENTIFICO piia:aViadiaegu(ee] CRITICO

Experto: actuacién JOIRENTARTNEINIEE Actores de su pro-
aséptica, desvincula- EREINBORRURNENITM pia historia. Ex-
da. Ejecutar, trans- JLVIICONSNSRNSES perto implicado,
SUJETO rl:l.f'sor de COl:lf)Ci' rogéneo. El experto comprometido Yy
mientos y habilida- EiISTew | EEA B B (@ conocedor de la
des. Decisiones des- STRISEETIICTIMNN «.lidad. Oricnta-
de a'"ib:‘l' Estrucm.rn LRI e P8 do a la comunica-
de relacion. Relacio- [ROMRINSRINRIMINEN . Implicacién

nes de uno hacia de todos Jos suje-
muchos. Relacién o

jerirquica

[Sdez 1993:33]

" Jaume Trilla lo plantea en (1995) Proyecto docente ¢ investigador. Universidad de Barce-
lona. Citado por P Soler (1996:131).
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(Continuacion)

PARADIGMA
CIENTIFICO

Agrupamientos
homogéneos. Dife-
renciacion rigida
de las materias. Ra-
cionalizar, Organi-
zacidn estructural.
Funciones y roles
formales. La finali-

dad es la eficacia.

DESARROLLO
CURRICULAR

Tendencia a la inte-

Ciencia social como
réplica a la ciencia
natural. Objetividad.
Descripcién y ex-
plicacién. Obten-
cion de leyes. Co-
nocimiento sobre y
conocimiento para.
Externo. Tedrico.

METODO DE
INVESTIGA-
CION

RN (G YN PARADIGMA
siviaNaege(ee] CRITICO

Negociacién entre
elementos.

Didlogo con la re-
alidad socioeduca-
tiva. Transforma-
cién social en co-
laboracién. Finali-
dad de emancipa-

cién y liberacién.

gracion. Intervencion
controlada. Flexible,
Defini

de roles y funciones.

1 informal

Finalidad segin los

intereses.

Accidn social inten-

Participativa, so-
ciocritica, Negocia-
cién. Comprome-
tida en la lucha
ideolégica. En y
desde la pricrica,
orientada a la ac-
cién. Emancipa-
cién. Interno.

cional.  Gobernada
por I'L'gi.ln. Modelos
interpretativos,  Con-
textual. Conocimien-
\t_.‘l‘l'LH L{L'

o pero

prictica construida
para. Conocimiento
no prescriptivo. Ex-
terna, a pesar de que
participante.

Este elemento teérico de los paradigmas de intervencion social se
corresponde a los modelos de intervencién del profesional que ha desarro-
llado Ucar. A cada uno de los paradigmas descritos por Siez le correspon-

de un modelo de intervencioén.

Los paradigmas (Sdez 1993) y los modelos de intervencion (Ucar
1994) nos tienen que servir como marcos de referencia para llevar a cabo

* El libro coordinado por Sdez en 1993 ha jugado un papel fundamental en la concepruali-
zacion y la sistematizacion de saberes en torno a la educacién social, pues fue el primero que orde-
naba de forma colectiva muchas de las ideas redricas sobre el tema. ]. Sdez (1993) "El educador
social”, dentro de |. Sdez (Coord.) El educador social. Murcia, Universidad de Murcia, p. 33.
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TECNOCIENTIFICO

HERMENEUTICQ

SOCIOCRITICO

A exclusivamen- | Elsborado conjuntamente por los agentes de la

Proyeato te de los téenicos, tec- | interendén
nélogas, expettos

Evaluacién dela | Analitica Eoalégica politica

realidad

Planeariernto Centrado o formulado | Centrado o formulido en | Formulado en térmi-

del proosso en forma de variables e | forma de variables e indi- | nos de relaciones de
indicadores objetivos | caderes subjetivos poder, de alienacitn,

de sometimiento ide-
oldgico o de explota-
cibo

Marco No exdste 0 no s¢ tiene | Extste y se tiene en Todo es ideolégica

ideodgicodela | cn cuenta cuenta

ineervencién ;

Objetivos Formulados y centrados, en general, en el cambio, | Centrados o formula-
en la mejora o evolucién que sz espera consegnir en | dos en témminos de
los participantes del grupo o la comunidad relaciones de poder,

de alienacién, de sot-
metimiento ideolgi-
co 6 de explowacién

Agentesde la Técnicos, teendlogos o 05, “agentes de cambio

intervencidn Participantes dclog:lspo o de la comunidad s:%eial“

. Pacticipantes del gru-
po o la comunidad

Relacién entre  § Vertical (jerdrquica) | Horizoneal

los agentes de la

incervendién

de | Creacién y aplicacién | Aplicacidn de téenicas e | Dialdgica y de inves-
laineervencién | de téenicas ¢ instru- | instrumentos con especial | tigacién en la accién
mentas valoracién de la redacién
interpersonal y atencién
at dilogo y a las percep-
ciones subjerivas

Resukado dedl | Formulados en térmi- | Formulados en wérminos | Formulados en téemi-

prootso nos de eficacia y cfi-|de cambios cualitativos | nos de emancipacién
ciencia en la resolucidn | en la vida social y en las | y liberacién
de problemas concre- | relaciones interpersona-
tos. Desarrollo les. Evolucidn

[Tcar 1994)
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nuestra intervencién socioeducativa con personas con discapacidad. De los
tres paradigmas y los modelos que se desprenden, hay uno que es el que ha
predominado y del cual en estos momentos nos vamos alejando paulatina-
mente. Se trata del modelo tecnolégico, que en el campo de las personas
con discapacidad es el que ha primado durante mis afios. Este paradigma
se ha ido debilitando poco a poco, especialmente con respecto a dar expli-
caciones a los problemas educatives.

Para mi el paradigma y modelo més relevante es el critico o sociocritico. La
finalidad de los profesionales en el matco de este paradigma, es “la transforma-
cién de los contextos sociales en los que viven los sujetos que han demandado
la intervencién de su experiencia y formacién. Una transformacién social que
exige la colaboracién de las personas afectadas por el problema que se intenta
solucionar y por la que se supone la mejora de las mismas™".

5.2. La ISE-PD desde los diferentes modelos de intervencién

El concepto de modelo es aplicado por primera vez en el campo social por
parte de W.A. Luez en los estudios de Social Work en la Connecticut Univer-
sity. El modelo, a pesar de tener que ver con la metodologia, es mucho més
amplio que ésta. Cada modelo vendria a ser una especie de teorfa reducida,
una categoria operacional y un instrumento para poder analizar la realidad.
Podemos decir que el modelo lleva implicito en € mismo:

— elementos tedricos que lo sustentan

~ elementos de andlisis que explican su aplicacién a la realidad
- elementos metodolégicos: técnicas

— elementos filoséficos, ideoldgicos y unos valores implicitos

Si tomamos los dos paradigmas mds significativos en educacién social
(tecnolégicos y sociocriticos) veremos que se desprenden directamente
algunos modelos de intervencién socioeducativa con petsonas con discapa-
cidad. Estos modelos son cohexistentes en ¢l tiempo, aunque nos encon-
tramos en un momento de cambio y transicién de un modelo al otto.

* ). Ssex (1993) (Ed) El educador social. Murcia, Universidad de Muicia, p.57
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5.2.1. Rehabilitar o habilitar la discapacidad

Del paradigma tecnolégico ha salido el modelo rehabilitador. Este
modelo rehabilitador ha tenido diversas variables y diferentes nomenclatu-
ras {compensador, controlador, etc.). El Conseil de 'Europe, en fecha de
1989 publica un documento que hace referencia justamente a los modelos
de intervencién y a la terminologia que hacemos uso con el fin de desig-
natlos. Con el nombre de Siszema de produccidn y prevencidn de minusva-
lias se habla de términos como diagnéstico, tratamiento, adaptacién, reha-
bilitacién, reintegro, etc.

Tal como afirma Verdugo “el proceso de rehabilitacién se ha caracteri-
zado, y todavia ¢s asi en muchos paises, por una omnipotencia del papel
desempefiado por la medicina” (1995:16), Este modelo ha necesitado de
un afto nivel de autocritica por parte de los profesionales, especialmente
entre la mitad de los afios ochenta y de los afios noventa, que han facilita-
do el paso hacia la intervencién desde la perspectiva social.

En la mayorfa de ocasiones, la rehabilitacién ha consistido en un pro-
ceso de tratamiento muy centrado direcramente en el sujeto. Este era el
que tenfa el problema, y el origen del problema estaba situado en ¢l mis-
mo. Hacia falta que ¢l sujeto alcanzara un nivel mental, fisico y sociofun-
cional parecido al que tienen los demds. Las aproximaciones para trabajar
desde esta perspectiva se hacen desde la logopedia, la fisioterapia, la tera-
pia ocupacional, Ja medicina, etc. Con eso, no quiero decir que la rehabi-
litacién no sea necesaria, sino que es insuficiente. Hace falwa alguna cosa
mis. Esta otra miradz a la discapacidad y a la forma de trabajar con las per-
sonas con discapacidad puede denominatse, entre de otras nomenclaturas,
habilitacién. La habilitacién busca, siguiendo a Soro {1996, 4, 26) “esta-
blecer unos medios para compensar [a funcién que la persona ha perdido
o que tiene limitada, con el objetivo que pueda hacer tantas actividades
como las otras aunque sea de una manera diferente. Desde esta perspecti-
va la intervencién va dirigida no sélo a la persona, sino también, y princi-
palmente, al entorno”.

De fa idea de la habilitacién s¢ desprende con claridad el erabajo de
intervencidn social que los educadores llevan a cabo con las personas con
discapacidad.
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Nivel esperade y nivel
de exigenciz del entormo
Rchabilitacién fisico y social
Principalmence
dirigida a: l
- Tracamientas Habilitacién
- Educacidn Principalmenee
dirigida en el
STTOmg:
Nivel de habilidades y - A]ruda_s téenicas
competencias de . Marern]es Y
las personas espacios fisicos
* Esuategias ide
integracién
* Intervencidn
ergondmica
+ Inwervencién
social
Adaptado de Soro (1996).

5.2. 2. Las Necesidades Educativas Especiales

Lo que dari un giro significativo en el campo de la discapacidad sers la
denominacién Necesidades Fducativas Especiales (NEE). El informe Warnock®
presentado en 1978 en Inglaterra y donde se defiende que todos los nifios tie-
nen derecho a asistir a la escuela en la poblacién donde residen®, rompe con
las ideas existentes hasta ef momento donde se plantea, de forma general, la
asistencia en escuelas especiales, cuando no en internados alejados de la fami-
lia y separados de la comunidad. La expresién de Necesidades Educativas
Especiales queda establecida después de la publicacién del informe Warnock.
En el apartado 3.25 del informe se dice que “ef estatuto de categorizacién de
los sujetos con desventaja debe ser abolido, por innecesarios, imprecisos y
estigmatizadores de los nifios en las escuelas”

® En concreto se crata del libro coordinade por Mary Warnock (1978) Special Education
Needs. Reponts of the Commitree of Enquiry into the Education of the Handicapped Children
and Yound People. Londres, HMSO.

™ Es impottante no olvidar que ya en 1657 Colleve habia planteado el lema de |z educacion
para todo el munda, cudndo formulé su sistama educacivo. Ya hablaba de la posibilidad que can-
to las mujeres como tos "idiotas” pudieran ser educados, en un momento en ¢l cual 30 era pric-
ticamente impensable.
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Después de esta reinterpretacién, un nuevo paradigma cientifico y ope-
rativo (en ¢l campo educativo, y de rebote en educacién social) se ha con-
cebido y se encuentra activo. Este paradigma es fundamental porque per-
mite que las personas con discapacidad no sean segregadas del resto de la
sociedad. Pero, en opinién nuestra, no se trata de limitarnos a la idea de
las NEE, sino que hay que ir més all4. La nueva mirada 2 la praxis en el
campo de la discapacidad pasa por hablar de Acompafiamiento Social.

5.3. El acompafiamiento social: una nueva concepcién del
trabajo con PD*

El término Acompafamiente Social se puso en “circulacién” entre los
_ profesionales det trabajo social en torno a los afios achenta, especialmente
en las asociaciones que luchaban contra la exclusién social. El afio 1992,
en una revisién de la ley que hacia referencia con RMI” ya se habla -a nivel
legal- del término “acompafiamiento” como una de las formas de alcanzar
la integracién social de los colectivos en situacién de exclusién social. Exis-
ten muchas definiciones posibles de la expresién acompafiamiento social.
Nosotros hemos recogido en el cuadro siguiente, aquéllas que nos han
parecide mds significativas.

Autor Definictdn de Acempafiamiento Sociat

Susanne
Bruyelles (1996) Acompafiar es aceptat, dejarse inrerpelar
por o otro, es acepear ir a su encuentro sin
proyecro y sin una idea preconcebida, es
sin duda y antes que nada, 2prender a que-
rerlo, a respetardo por €l mismoa,

* Uno ampliacién de esta perspectiva la hemos publicade en el rrabajo (2003} "De la aten-
cién al acompafiamiento social de la persona. Historia de un proceso”, Revista de Teabajo Social,
n® 169, 52-68, 2003; cambién en "Bases tedricas para la construccidn de una pedagogia del acormn-
pafiamiento de la persona” Revista Catalana de Pedagogia {n® 2).

% RMI: s¢ trata de Rendu Minimun Interdépartamental. Serfa equivalente a nuestea PIRMI:
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(Continucacién)

Definicién de Acompanamierte Social

5. Bruyelles (1996) Acompaiiar es dar una nueva perspectiva
ala persona y 2 su historia; es creer en sus
potencialidades, a pesar de todo; es ayu-
datlo 1 coger conciencia y a desarrollarse,
sea cual sea su eseado actual,

M-E Frey (s/f) Acompafiar es mediar entre una sociedad
representada por Jas instituciones, mds o
menos butocratizadas, y las personas que
no pueden hacer valér su status de “tener

derecho”.

URIOPSS {1995) El acompafiamiento aporta a las personas
acompafiadas apoys, consejo, participa-
[ ci6n en las actvidades colectivas y asegura
la mediacién con ¢ entome Institucional.

SAUVRETRE (1995) “No se trata propiamente de un oficio
peto si de la puesta en prictica de com-
petencias transversales en ¢l conjunto de

profesiones cjercidas en ¢l campo de las
discapacidades”

URIOPSS (1993) Acompaiiar a las personas es comprender
mejor las situaciones que se dan y los
comportamientos de las personas. Se par-
te de la hipdtesis general que escuchando
a las personas y ayudindolas a actuar,
serd posible evolucionar poco a poco en
sus relaciones con los demds, su proyecto
petsonal, su relacién con Ja sociedad.

Los puntos que fundamentan ¢l acompafiamiento social y educativo de
personas con discapacidad son los siguiences:

1. Necesidad de Renovar algunas ideas que habfan perdido, en par-
te, su contenido. El concepro proviene de Francia y en estos
momentos todos los profesionales del campo de la accién social,
“acompafian” a las personas en sicuacidn de necesidad social. Es un
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tema clave, que ya lo tienen mds que claro. Igualmente, se trawa de
poner palabras que concreten algunas de los pricticos que determi-
nados profesionales ya llevan a cabo. Esta necesidad se fundamenta,
en parte cn algunos de los modelos que hemos expuesto en el capi-
tulo segundo del presente libro™.

Prozimidad: acompafiar es bajar al “pozo del otro” y desarrollar lo
que Edith Stein planteaba como einfliblung o empatia. No se puede
acompafiar desde la barrera, hay que mojarse, hay que implicarse
terriblemente. Nos encontramos navegando dentro del mismeo barco,
embarcados en un mismo proyecto (al menos en de la institucién en
la cual ellos viven y nosotros trabajamos). El acompafiamiento pro-
pone romper la categorizacién de las personas desde la construccién
de binomios arquetipicos complementarios. Tenemos que estar al
lado, y no encima. Esta proximidad del otro, entendido desde una
hermenéutica del acompaiiamiento, se convierte en “andar con los
zapatos del otro durante una parte del camino™ . Siguiendo a Case-
na, esta idea de proximidad con el owro s¢ traduce en tres fases dife-
rentes, la primera de las cuales es justamente la fase de identificacién.
En la fase de identificacién, “verdaderamente, también yo, si fuera d
y me encontrara en sus circunstancias, sentirfa las mismas reaccionas
y obrarfa de la misma manera” (Casera, 1983:49).

Reconocimiento del otro: lo vemos como persona y aceptamos
que tiene un Proyecto Vital, que lo tendri que decidir y dirigirlo

" con nuestra ayuda y apoyo. Reconocer al otro como protagonista

de su Vida, de su historia. Reconocer al otro es darle un nombre.
Duch dice que denominar {poner el nombre a alguien) es ofrecer-
le su lugar en la Comunidad (1997). En el libro Despertares, el
médico dice que en ¢l momento en qué €l llama por el nombre, en

* El planteamiento de K. Healy (2001) hace en Trabajo social: perspectivas contemporine-
a5, Madrid, Moraca, connecta perfectzmente con be que estamos defendienda. Paca Healy se tra-
ta que "los aucores criticos han cuestionada una y otra vez Iz aucoimagen ocupacional del uzba-
jo social como profesién asiscencial, haciendo hincapié en la complicidad de los trabajzdores
sociales en b reproduccitn de las condiciones opresoras en ¢l cantexo de la préctica y fuera de
ella” (p. 13), Esta perspectiva cs planteada también por Sarti y Sarei (1992) "Organisation and
community change throught participarory action research”, Adminiseration in Social Work, 16
(3-4), 99-122.

7 D, Casera (1982) Sintonia e accompagnamenio. Salcom, Varese, p. 171.
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FEl reconocimiento del otro desde el proyecto comiin:

Relacion
de Acompana
ento

Acompanado

A
Proyecto
Comiin

lugar de por el apellido a sus pacientes, éstos empiezan a reaccionar.
Reconocer el otro es tratarlo y concebirlo como persona. Siguiendo
la propuesta de Garcia Hoz, “toda actividad educativa auténtica ha
de centrarse en el desarrollo arménico de la personalidad. El fin de la
actividad educativa no radica en el perfeccionamiento de la inteligen-
cia, de la voluntad o en la educacién de una capacitacién téenica,
sino en impulsar el proceso de personalizacién, mediante el cual el
hombre pone en acto sus potencialidades personales™ (1981:10).

En tanto que reconozcamos al otro (la persona con discapacidad en
el caso que nos ocupa) como sujeto, seri mucho mis ficil tirar ade-
lante el proyecto de acompanamiento. El acompafado, el acompa-
nante y la relacién de acompanamiento crean el clima y la posibili-
dad de la ejecucion del proyecto comin de acompafiamiento.

Participacién Activa™. Los profesionales no podemos recorrer el
camino por nadie, podemos recorrer el camino con alguien, pero
no en su lugar. Los aprendizajes vitales no pueden ser explicados,

™ Sobre la participacion activa de las personas con discapacidad es especialmente relevante
¢l trabajo de Ann Brechin y John Swain (1991) Cambio de relaciones. Compartir los Planes de
Accion con las personas con discapacidades intelectuales. Barcelona: Fundacién Caralana Sindro-

me de Down.
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sino que deben ser a la fuerza vividos por sus protagonistas. Hace
falta equivocarse (como lo hacemos todos) y dar oportunidades a
las personas con discapacidades para hacerlo (no podemos decir
que como estdn discapacitadas se equivocaran....)

120

Necesidades marcadas
por el Profesional

Necesidades de la
Persona

Necesidades de la
Persona

Necesidades marcadas
por el Profesional

No podemos anticipar la decisidn, la necesidad, la palabra de la
otra persona. Eso seria un grave y terrible error. Somos ciudadanos
de derechos, pero el derecho de la participacién no siempre lo
podemos decidir.

La circulacién de la palabra

Podriamos hacer una divisién entre aquellas personas, institucio-
nes o familias que permiten o que no permiten la circulacién de la
palabra de los otros en los espacios que ellas controlan. La palabra
muy a menudo es tutelada o controlada por los profesionales
(éstos ponen sus palabras supuestamente a los pensamientos de los
otros...). Pricticas como la asamblea semanal, la tertulia-café, la
tutoria activa, los grupos de conversacion posibilitan relaciones
fundamentadas en el uso de la palabra. Se trata de hacer sentir su
voz, de decir lo que piensan, de pedir aquello que necesitan; en
definitiva de sentirse vivo a través de su propia palabra. Tenemos
que poder otorgar a la persona con discapacidad la categoria de
Sujeto de Palabra. Es todo lo que se empez6 a trabajar (y consiguie-
ron muchas cosas) desde el surgimiento del movimiento de Antip-
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siquiatria. Y estos trabajos han pasado, entre otras acciones, por
sistematizar algunas de las aportaciones y definiciones sobre el tér-
mino acompafamiento. También Salomé ha tratado el tema de la
comunicacién como elemento bdsico “para vivir’. Para Salomé,
“un comunicante es esencialmente un transmisor de emociones,
de libertad, de risas (...) un transmisor de interrogantes. Un comu-
nicante es también, a su manera, un agente de cambio para un
mundo mejor” (1996). El mismo ha desarrollado lo que ha deno-
minado el “bastén de la palabra”, a través del cual y como ejerci-
cio prictico en el trabajo con personas con discapacidad, les da el

derecho a hablar sin ser interrumpida (1993: 30-31).

6. Laideacién de un itinerario. No se trata de crear situaciones espe-
jismo en las cuales la persona cree que avanza pero que en realidad
se queda en el mismo espacio de forma cronificada. El acompana-
miento social se fundamenta en la idea de que la persona es un ser
de proyecto (cémo dirfa Sartre). Proyectar quiere decir mirar ade-
lante. Las situaciones cronificadas que se viven en determinadas
instituciones no posibilitan la movilidad, la accién, el desplaza-
miento. La vida es un rio que circula, y por lo tanto hay que posi-
bilitar su fluidez.

Los itinerarios posibilitan que el sujeto sea consciente de nues-
tra realidad, de descubrir en qué momento vital nos encontra-

El itinerario del acomparniamiento social

E 2 o B

Movimiento: no hay ni pasividad ni estatismo
-Evolucion
-Futuro (el punto B es el futuro)
-Horizonte
-Utopia (se)
-Inicio -------- ----- Final
-Cronos (temporalitzacion) contrapuesto a
Kairos
-Autocontrol del itinerario

-Igualdad
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mos y hacia dénde queremos ir. El itinerario comporta un cier-
to espiritu de aventura, una franja de riesgo, de espacio no con-
trolado al 100%. Esta imposibilidad de control total es lo que
posibilita el crecimiento. La identificacién del acompanamiento
con el itinerario se hace evidente a muchos niveles. Asi, la antro-
pologa de la discapacidad, Marta Allué, hace referencia a lo que
plantea uno de sus informantes: “mi poema favorito es aquel
que empieza Caminante no hay camino. Por definicién Cami-
nante es persona o ser que anda y yo volvi a hacerlo después de
mucho tiempo con la ayuda de muchas personas. Es por eso
que, cada vez que me piden un pseudénimo, utilizo el mismo”
(2003:62).

La comunidad. La construccién de nuestra persona tiene un
componente significativo que estd centrado en las relaciones Yo-
Los Otros. ;Cudntas instituciones siguen viviendo de espaldas a
la comunidad? Aparentemente, las personas con discapacidad
“circulan” por la comunidad; pero éste circular demasiado a
menudo es un espejismo que acaba desapareciendo. Seguimos
utilizando de forma general muchos servicios especiales y dife-
rentes desde la mayoria de personas.

La comunidad y las personas con discapacidad

(3]

COMUNIDAD

PERSONA

SERVICIOS
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Desde autobuses que permiten teasladar de casa al centro ocupacional
o al centro especial de trabajo a las personas que asisten, hasta “centros
recreativos” para cubrir la franja de algunas tardes o fines de semana,
pasando por grupos especiales de deportes variados. De la misma forma
que los servicios no entran dentro de la comunidad, la comunidad eampo-
co entra dentro de los servicios “especiales”. Hay que recuperar el sentido
amplio de la comunidad, que no es otro que el de “poner en comin”
(comunicar). Las concepciones mds teéricas de esta perspectiva tienen que
ser contrastadas con los otros modelos de intervenciones que no plantean

¢l trabajo con personas con discapacidad desde el acompafiamienco. Esta

es una de las tareas que ha llevado a cabo Barcelé y que hemos sintetizado

en el cuadro siguiente:

Estilps del Acompafniamiento vs. Estilo de la Conduccign.
; ACOMPANAMIENTO

CONDUCCION

Modelos de la psicologfa conductista.

[ Modelos de la psicologia humanista

Ambito de tener (habilidades, recursos..)

Ambito de ser {actitudes ...)

Se intenta €l cambio

Se busca la transformacién

Instrumentacidn

Facilicacién

Programacién, matemdtica

Aventura, poética

Objetivo Intencién

Yo-aquello Yo-tu

Proceso (tiempo lineal) Acontecimiento (el eterno)
Prestacion de servicio Acompafiamiento

Certeza Misterio

Representacidn Presentacién

Recursos humanos Personas

Antes-afll Aquf-ahora

Debate Encuentro

Hacer como manera de estar

Estar como manera de hacer

(Barcels, 2000:92-93)
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5.4, Laos profesionales del acompafiamiento social en PD

No se trata tanto de describir cuiles son sus funciones sino cudl es la
petspectiva que €l profesional del acompafiamiento debe utilizar. Posible-
mente una de las salidas pasa por dejar de ser “profesional” o de mantener
aquello de nosotros que hemos construido como profesionales en estado
de latencia. Guillermo Borja dice que el tabid de los tabties es que “el pro-
fesional se reconozca delante de las personas con las que trabaja o acompa-
fia, como persond’. La perspectiva, la accion, la idea en definitiva de acom-
pafiar implica la relacién de persona a persona y no la de “discapacidad” y
“educador social” o “trabajador social”. Corremos el riesgo de “cosificar” al
otro y que la relacién no se construya a partir del binomio Sujeto-Sujeto,
sino a partir del binomio Objeto-Sujeto.

Se trata de mantener un equilibrio entre aquello que podemos denomi-
nar cientificismo y el humanitarismo. A veces eso que proponemos resue-
na como alge extrafio, fuera de lugar ¢ incluso imposible de alcanzar. La
verdad es que busca dar la vuelta a aquello que hasta el momento ya teni-
amos, pero mirado con otros ojos; unos 0jos que no son otros que los de
las mismas personas que acompafiamos y dan el sentido a nuestra existen-
cia, precisamente, a un nivel profesional. William Schurz, en un libro cl4-
sico suyo y reeditado este afio por dltima vez, nos habla de la “cultura del
encuentro” {el libro se ticula Todos somos une®). En un momento del libro
comenta justamente que busca ensayar una nucva manera de ser, aunque
dé miedo hacerlo. Esta es la realidad, sentirnos profesionales a veces es [a
necesidad de proteger nuestro miedo (a veces reprimimos el miedo, el llan-
to, la alegria, las emociones delante de las personas que acompafiamos.
También muchas veces escondemos nuestros errores demostrando o inten-

tando demostrar nuestro atto grado de profesionalidad).

Cuando miramos por encima a las personas entonces resaltan sus dife-
rencias: su parélisis, su retraso mental, su incapacidad de comunicarse, su
dificultad para desplazarse, su ceguera, etc. A medida que comprendemos
a los otros, estas diferencias acaban desapareciendo y en su Jugar aparece la

# William Schucz fue profesor < diferentes universidades de los Estados Unidas y cambién
fundador del Insticuto Esalen de California. En el libro presenta lo que denomina come dactri-
na de "¢l encuencro abierto”. Deseribe el desarrollo de un laboratorio donde son urilizadas teni-
cas como &l rolfing, el yoga, fa bicenergética, el psicodrama, la terapia gestalt, cte, S¢ trata, en defi-
nitiva, de poner en prictica la pedagogfa de Martin Buber YO-TV.
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Unicidad Humana: las mismas necesidades, fos mismos temores, las mis-
mas luchas, los mismos deseos. Todos somos UNO. El encuentro con el
otro es una forma de “ser profesional”. Todo eso se contrapone a aquello
que ya hemos explicado sobre las profesiones inhabilitantes (Illich). Escas
se podrfan caracterizar por: '

* tucela permanente

+ control (en lugar de autocontrol)

* creacién de relaciones de dependencia
* no hay itinerarios personales

Se trata de una relacidn de “necesidad”. Otros autores utilizan termi-
nologfas diferentes pero que acaban teniendo el mismo efecto y hacen refe-
rencia a las mismas practicas de control. Donzelot habla asi de policia de
las familias (1990). En la dimensién del acompafamiento social, hay que
pasar de aquelio reaccional a aquello relacional. En definitiva se trata de:

* Hacer conjuntamente.
* Desarrollar la dimensidn Interpersonal.
* Desarrollar la dimensién Intrapersonal.

Todo lo que hemos dicho hasta ahora lo podemos traducir con una expre-
sién més clara y directa: lz no sacralizacidn del yo profesional. Las estrucruras
piramidales de las instituciones no tienen sentido si ko que hacen pasa por no
respetar la dignidad de las personas con discapacidad que utilizan los diferen-
tes servicios en los cuales estamos trabajando. Estas estructuras piramidales
nos recuerdan una y otra vez una realidad cubierta de acciones profesionales
pulcras, impolutamente programadas, ejecutadas y evaluadas. El profesional
del AS es el que describié Fernand Deligny cuando decia que sélo tenia que
estar alli y que lo que hacfa falta es que wviera una presencia ligera. Era el que
ponia la palabra cuando los chicos autistas nos comunicaban aquello vital de
sus erayectorias a través de otros lenguajes, fundamencados en el silencio. Por
otta parte hay algunas ideas fundamentales sobre las cuales implica ¢rabajar
“profesionalmente” con personas con discapacidad. Estas quedan recogidas en
los puntos siguientes:

1. Facilidad de sentirse frustrado: dificultades en la consecucién de
muchos objetivos, situaciones de retroceso de aquellos aprendiza-
jes que habfamos alcanzado, problemas econémicos que no depen-
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den de nosotros y que son bisicos para tirar adelante la evolucién
de determinadas personas {sala Snoez¢len, ordenadores, comuni-
cadores de voz, etc.)'™,

Dificultades en la comunicacién: hemos visto cémo algunas per-
sonas tienen muchas dificultades para comunicatse con nosotros.
Eso puede representar muchos problemas en nosotros, especial-
mente cuando empezamos. No es dificil aprender a comunicarse a
través de la lectura de un panel, sélo hace falea tiempo e ir entran-
do poco a poco.

Paciencia: es una de las “herramientas” mds importantes para tra-
bajar con personas con discapacidad. Volvemos al ejemplo de la
comunicacién: ;cudnto rato tarda una chica con PC para comuni-
carnos aquello que nos quicre comunicar a través de un panel?
:Cudnro rato estard para llamarnos con la palabra un chico que ha
sufrido un TCE? Lo mismo pasa si nos referimos a la evolucién de
la persona. ;Cuanto tiempo tendremos que dedicar con el fin de
que alcance un determinado y a veces muy sencillo objetivo? Lo
més facil es desanimarse y dejarlo ...

Miedo hacia aquello que representan y/o nos recuerdan: hemos
hablado muchas veces de qué es lo que representan las personas
con discapacidad. Muchas veces nos recuerdan el inacabamiento,
aquello extrafio (Freud dice la extrafia extranjerfa). En algunos
casos es mds evidente que en otros (TCE: que por otra parte todos
lo podemos suftir, o también en el caso de una Lesién Medular).
Hemos hablado de como aquello “monstrucso” nos aparece una y
otra vez {algunas personas afirman que ellas nunca podrian traba-
jar con personas con discapacidad). Vemos en las personas con dis-
capacidad la imagen proyectada de lo que nosotros no quertiamos
ser de ninguna de las maneras. Aspectos tan significativos como el
sexo afloran en estos momentos: cuando no tenemos asimilada (de

w Ef ama de la Fruseracion de los profesionales socioeducativos que trabajan con personas
con discapacidad ha sido estudiado por Yannick Drouard (1999) Léducateur spécialisé en foyer
de centre d'aide pat be wavail. Parfs, UHarmutran, Para Drovard ¢l hecho de trabajar con perso-
nas que "evolucionan” muy lentamente en los procesos de autonomia, que pueden hacer regre-
siones significativas, etc. confleva que si no se tiene wn alto nivel de motivacion finalice por hacer-
nos entear ¢n una siruacién de Burn Oue
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forma general} nuesira sexualidad, nos tenemos que afrontar a

las demandas sexuales de aquéllos que crefamos que no tenfan
sexualidad. Un problema dificil de resolver. Hay una persona
con PC {Jean-Marc Bardeau} que dice que sélo la compasién
{liveralmente significz sufrir con el otro) garantiza la accién pro-
fesional contra la deshumanizacién del trabajo con personas con
discapacidad'.

No sélo dan sino que ambién recibimos, y recibimos mucho de los
otros: estamos muy habitados a que es el debil el que recibe nuestra
ayuda, a que es el discapacitado que recibe el apoyo def profesional.
De manera consciente 0 no nos llevamos muchas cosas de los otros.
Es un tema a tener presente que de alguna forma se convierte ade-
mis, en un aliciente aftadido. Quizds no nas ofrecerdn apoyos fisicos,
pero la sonrisa, la ternura, el abrazo, su sinceridad, €l abrirse total-
mente a NOSOLLOS, NO tienen precio.

Trabajamos con nuestra persona, con aquello que somos: por lo
tanto tiene que haber una coherencia entre mi trabajo y mi forma
de ser. No puedo esquizofrenitzarme para proteger no sé qué deli-
rios. Como trabajamos con nuestra persona, trabajamos con nuses-
tros valores, con nuestras creencias y especialmente con auestra
forma de entender a la persona con discapacidad; una forma de
entenderla que la proyectamos a través de la relacién que mante-
nemos con ella, A veces toma caminos negativos a través de lo que
se conoce como “profecla autocumplidora” (Modelo Sistémico).
Todo nos llevard en muchas ocasiones a preguntarnos sobre nos-
otros mismos: porque hacemos este trabajo, porque estamos
acompafiando a estas personas. Por lo tanto, también serd cohe-
rente que hayamos quemado determinadas ¢tapas de nuestra vida.
Si trabajamos en una residencia y hace falta que a una chica con
Sindrome de Down lc comuniquemos la muerte de su madre, ten-
dremos que haber trabajado nuestra relacién con la muerte de
determinadas petsonas préximas a nosotros. De hecho, mostrarse
como persona nos permite tener muchas oportunidades de crecer
también como personas.

® Op. cic
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7. Peligro de que nuestro trabajo no sea reconocido desde fuera o en

128

Ja misma institucién: a menudo el trabajo con personas con disca-
pacidad no es nj atractive ni valorado. Son aspectos que para mi
quedan en un segundo plano, pero que realmente juegan un papel
muy significativo. Uno tiene que trabajar la autoimagen, la auto-
estima profesional. Eso tiene algunas traducciones directas con los
sueldos que los profesionales del sector cobran, con los horarios
laborales, con las posibilidades de programar las actividades que
llevan o que quieren Hevar a cabo, con las posibilidades reales de
trabajar con algdn modelo mds o menos autodeterminado, con
utilizar 0 no modelos tedricos {Autodeterminacién, Calidad de
Vida, Valorizacién Roles Sociales, Acompafiamiento, Normaliza-
cién, AARM-92, etc.). Paralelamente esta la paradoja que cuando
el nivel de discapacidad de las personas con las que trabajamos es
mis elevado, menos elevado s ¢l nivel de formacidn de Jas perso-
nas que estamos acompafiando.



6. El sujeto con discapacidad

Se cree que a cada edad corresponde un comportamiento
espectfico. Pero esto es una programacién que establece un
dominante. No todas las etapas se desarrollan tal y como se
supone, no se madura una fruta porque se me haya antojads.
Una real pedagogta es aquélla en la que lo que se espera del orra

se convierte en sélo esperar.

Guillermo Borja (1995:53)

Detrés de cada planteamiento, perspectiva, filosofia, técnica 0 modelo
de intervencién encontramos escondida una anwropologia con su particu-
lar visién y concepcién del hombre'®. Cuando hablo de sujetos con disca-
pacidad entiendo que es necesario dedicar un espacio a la reflexién sobre
algunas premisas entorno al set humano. No estd de més recordar la idea
de que detrds de cada discapacidad encontramos la presencia de un sujeto
humano que estructura su discapacidad y hace una parte de su biograffa,
aunque aquello verdaderamente impostante es que no sélo se defina por su
discapacidad'. Tal como Edgerton apunta “estas personas no pueden creer
a la vez que estdn discapacitadas intelectuales y conservar su autoestima
personal (...} Este aspecto es esencial, porque el estigma de la discapacidad
intelectual domina todas las vertientes de la existencia de estos pacientes.
Hasta que no consideramos este hecho, no podremos comprender nada de
su existencia ',

Debemos aproximarnos a la persona con discapacidad (al hombre 0 a
su antropologfa) desde una perspectiva global. No podemos mutilar esta

globalidad sélo cenwrdndonos en la discapacidad. Si hablo de persona

entiendo que el hombre tiene una historia personal {con un pasade y no

¥ En este sentido me remito al trabajo de M. Desjardines (2002} Lz jardin dombres. La
poétique et politique de la rééducation sociale. Montreal, Preses de Université de Monereal.

' He trabajado este reraz en J. Planclla (1999) "Alcernativas a la institucionalizacién de [as
personas con discapacidad”, Educacién Social, n® 12

“ R. B. Edgerron (1967) The Cloack of Competence: Stigma in de Lives of Menully
Retarded. Los Angeles y Berkley, University of Califomia Press, p. 207-208
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sélo un presente que no podemos dejar de lado}, con libertad para tomar
determinadas decisiones (puede decidir y autodeterminar su vida), con una
posicién frente al mundo (tiene unos valores que rigen su vida) y con un
nivel de socializacién (se relaciona con otros sujetos; no pademos vivir ais-
lados de la comunidad). Hace falta que partamos de la idea de persona
entendida como ser humano, tnica e itrepetible. Esta serd al misme tiem-
po individual, sea 0 no reconocida como persona juridica (sujeto de dere-
cho)'™. Si lo miramos desde una perspectiva evolutiva encontramos esta
jerarquia en la concepcién de la interaccién social con personas con disca-

pacidad:

GRUPAL: homogeneizacién (instituciones asilares)

ﬁ

INDIVIDUAL: no se tienen. €N cuenta carackeriticas
e [ personales (a todo el mundo aplicamos ¢l mismo
mulelo)

PERSONAL: tenemos en cuenta todas las
. caracteristicas def sujeto

COHMZENHECE ~®

No tratamos con individuos objetivados, sino que lo hacemos con per-
sonas que tienen un nombre, cara y ojos, un cuerpo propio que les definen
y los hacen tinicos ¢ irrepetbles. Podemos hacer diferentes clasificaciones
de las dimensiones que configuran lo que entendemos por hombre, por
persona con discapacidad. Un esquema general serfa el siguiente, que reco-
ge estas cinco dimensiones de la persona:

¥ Una de las pricticas habituales en el campo de |z discapacidad es convertir a los sujetos
de derecho én sujeros de derccho pasivos a travds de procesos legales comao La incapacitacién
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Espiritual | Corporal

Social 6 P | intelectual

Emotiva

6.1, La dimensién corporal

La corporeidad es un elemento esencial de nuestra persona. No sélo
tenemos un Cucrpo sino que somos nuestro cuerpo. Los aspectos fisicos
nos caracterizan y son una especie de carta de presentacién de nuestra
identidad. El cuerpo nos relaciona con la realidad externa y con nues-
cros iguales. También revela cudles pueden ser nuestras dificultades o
deficiencias. La historia de la cultura ha tenido diferentes actitudes en
relacién con el cuerpo. Para Platén el cuerpo ha side una prisién para el
alma, aunque en Atenas también erz idolatrado, como lo es en las pla-
yas de Copacabana, en Brasil. El cuerpo se convierte en un elemento
clave en la persona con discapacidad, y no sélo en aquéllas que tienen
discapacidades fisicas. El cuerpo es importante en la persona con sorde-
ra, ceguera, autismo, traumatismo, lesién medular, etc. También es
necesario no perder de vista lo que proponen algunos de los tericos del
ciberespacio al hacer referencia a las nuevas posibilidades de relacién en
una vida mis all4 del cuerpo. Hay que tener presente que la dimensién
corporal de la persona toma un sentido especial en todo lo que tiene que
ver con la comunicacién no verbal y que se vertebra a través de su cor-
poreidad. En este sentido me parece lo bastante claro, para repensar las
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ideas que propongo, el texto de De Atellano y que estructura a partir de
cuatro niveles siguientes'™:

Se mara de respetaro, cuidarlo, acari-
ciarlo, etc. Encontramos aspectos como

ver, escuchar, oler, tocar, probar, camer,
Nivel sensual beber, dormir, sexualizar,!;tc_ Es uno de
los niveles de rabajo mds importante y
que 2 menuda olvidamos.

Capta su interioridad, se corporei-

Nivel dad. El cuctpo ¢s una fuenie de
Consciente conocimicnto importanee. El cuerpo,
CUERPO HUMANO en su conciencia, se convierte en len-

guaje y conexitn con el mundo.

La vida emocional {sentimientos,
Nivel afectivo | afectos, emociones) muy a menudo
queda apagada o escondida.

Sin la relacién con la estructura social

. el cuerpo no existe. Lo podemos
Nivel sacial L : poc
nombrar incorporacién o desincor-
poracién,

Estas dimensiones corporales se convietten, en un sentido més amplio,
en las dimensiones de la persona.

6.2. La dimensién intelectual

El hombte, desde una perspectiva antropocéntrica, ha sido definido
como ser racional. De hecho, este criterio ha servido para diferenciar a
los humanos del resto de animales, a pesar de que nuevas voces nos
hablan del hombre como a ser que fabrica herramientas que fabrican

% F, G. De Arellano (1985} La vida pedagégica. Ressells impresiones, Barcelana.
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herramientas'. El animal por su parce, seria aquél que fabrica herra-
mientas {por lo menos determinados chimpancés mantienen conductas de
este tipo). La dimensién intelecrual permite al hombre actuar de forma
intencionada, pensar de forma racional y adapearse de forma eficaz a su
entorno. Algunos de los elementos que pone en juego desde su dimensién
intelectual son los que propongo en el cuadro siguiente:

INTERNAS | ~segemsmnl SENSACIONES sl | EXTERNAS

PERCEPCION

Corto plazo | ~eteemus MEMORIA r—» Largo plazo

PENSAMIENTO

Gestoy FUNCIONES Palabra y
escritura EXPRESIVAS ‘ dibujo

El hombre no se limita a vivir o a sobrevivir sino que a través de las fun-
ciones intelectuales busca dar sentido a su vida. Las personas con discapa-
cidad hacen igualmente uso de todas estas funciones recogidas en el recua-
dro antesior para dar sentido a su vida. Es importante tener claro este
aspecto, porque de forma estereotipada tendemos a creer que determina-
dos colecrivos las tienen atrofiadas. Este aspecto nos permite abrir los ojos
a la conexién cuetpo-mente en los sujetos con discapacidad.

6.3. Dimensién emotiva

Las emociones y sentimientos dan calor y sabor a la experiencia huma-
na. Es una dimensién de la persona que implica las otras dimensiones
{cuerpo, intelecto, etc.). Podemos encontrar;

" M. Via (1992) Hombre y naturaleza. Consideraciones cncorno a la emergeacia del
humano. Barcelona, Facultad de Teologla de Caralufia,
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Célera, miedo, tristeza, alegria, etc.

Dolot, asco, placer, etc.

EMOCIONES

Exito, fracaso, vergiienza, orgullo,
culpa, inferioridad, marginado, etc.

Es una dimensién muy importante en la accién social. Sin un equili-
brio emocional serd muy dificil la evolucién. Habtd que realizar un traba-
jo significativo en todos aquellos temas ligados al desarrollo emocional.
Para Brusco se wata que “las emociones y los sentimientos dan color y
sabor a nuestra experiencia y esto la hace hermosa y en ocasiones dificil. Se
traca de una dimensién que impregna a las demds (corporal, intelectual,
relacional, espititual), en el sentido de que cada una de ellas se caracteriza
emotivamente y también en el sentido de que las emocionas producen una
activacién en todas las dimensiones™ {1998:72).

6.4. Dimension social

La persona no es un mundo cerrado. El hombre es un ser social. El yo,
emerge en la relacién con el ti dir4 Martin Buber a la vez que nos mues-
tra su planteamiento sobre la educacién liberadora. Entiende las relaciones
humanas a partir de dos conceptos bésicos: el YO y el TU. El encuentro
entre el yo y ¢l # constituye Ja base del mundo de las relaciones interper-
sonales. Exactamente Buber dice: “quien estd en la relacién, participa en
una realidad, es decir, en un ser que no estd simplemente dentro de é o
fuera de él. Toda realidad es una actividad, en la cual participo sin poder
apropidrmela. Sin participacién no hay realidad. La participacién es tanto
mis perfecta como mds inmediato es e contacto contiga” (1994:67).

Si entendemos que Iz finalidad de la educacién es ayudar al otro a con-

vertirse en persona, la relacién que se establece enere acompatiado y acom-
” M

pafiante no puede ser otra que “Yo-Tu”, La relacién de respeto entre los dos

es uno de los aspectos bisicos para entender este modelo. No somos auto-

suficientes, y necesitamos de los atros para vivir y crecer. La persona con
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discapacidad no puede estar aislada de la comunidad. Hace falta que el tra-
bajo que se desarrolla desde la accién social, tenga mucho en cuenta esta
dimensién social.

6.5. Dimensién espiritual

Todo el mundo tiene en su vida una dimensi6n espiritual, ligada a la
pregunta y la respuesta sobre el sentide de la vida, los valores que nos
acompafian y nuesteas creencias religiosas y filoséficas. Es necesario no
limitar la dimensi6n espiritual a la religiosa, poeque fa espiritual es mucho
mds amplia. Es importante respetar las decisiones de las personas con dis-
capacidad en relacién a su dimensién espiritual. A menudo se ha negado
el acceso a determinados rituales religiosos o se los ha encaminado sélo a
una determinada religion. La espirituaiidad no se encuentra mediada por
la cultura sino que pertenece a la unicidad de cada persona, tiene unas rai-
ces biogrificas y se encuentra en constante evolucién (Pangrazzi, 1999:

206).

6.6. El hombre como ser de proyecto

Comparto con Sartre l2 idea que “el hombre es un ser de proyecto” y
que, por lo tanto, lo podemos interpretar y comprender desde su condi-
cién proyectiva ylo performativa. El término proyecio proviene del latin pro-
ficere, especialmente su-patticipio prefecrum, que indica la accién de Hirar
adelante. Para Dortier ¢l proyecto tiene uno claro significado de prediccidn
y de precisién, pues entiende que “un proyecto se distingue de una espe-
ranza de una simple aspiracién” (1994). Desde una doble perspectiva el
proyecto es el que posibilita que esté el sujete, pero al mismo tiempo, sin
sujeto no hay proyecto. El sujeto es el productor de la accién intenciona-
da que dene que conducirlo a la consecucién de sus objetivos {(matcados,
deseados, pero sobre todo prayectados). Tal como nos sugiere Boutinet:
“como el animal, el hombse se siente atraido hacia lo que no es, pero nunca
de forma totalmente ciega. Puede orientar lo que lo atrae adelante. Pero lo
que tiene que hacer, sobre todo, es humanizar esta fuerza, haciendo que sea
significativa para éI” (1990:267). En esta lectura del sujeto desde ef proyec-
to, es significativo ¢l esquema siguienter
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Trédngulo de proyeccién personal
Cabeza — . Corazén
Idea _ Deseo
Ancicipacién Movilizacién
Estrategia
del proyecto
Vientre
Encarnacién
Nueva Accién

Es evidente, a la luz de esta propuesea, el papel del cuerpo en la proyec-
cién de la subjetividad. Si las personas con discapacidad se convierten en
sujetos “hipercorporeizados” tendremos serias dificultades para trabajar
desde la “proyeccién personal”. La hipercorporezacién ve al otro sélo como
un cuerpo {mis en el sentido de cuerpo-objeto que na en ¢l de cuerpo-
sujeto) y se hace dificil que ponga en juego los otros elementos de triangu-
lacién. La triangulacién de estos tres elementos, y sélo su triangulacién,
harén posible el desarrollo de la estrategia proyectiva que hace que, mien-
tras haya vida, no pueda existir un estancamiento del sujeto. Tal como
sugiere Benavent: “la necesidad de sentirse autor y protagonista del propio
proyecto de vida estd muy ligada con el ejercicio de la libertad, a la no
renuncia de la libertad interior. La dignidad de la persona pasa por poder
crear y vivir el propio camino de la autonomia, sentirse reconocido como
tal por el otro” (2003:252). El movimiento de proyeccién sigue la secuen-
cia de anticiparse, de movilizatse y de volver a movilizarse para alcanzar
éste u otro deseofobjetivo. La idea de proyectar nuestros deseos en la cons-
truccién corporal {en nuestra ideacidn de los deseos corporeizados) se con-
vierte en uno de los elementos centrales de nuestro proyecro de subjetiva-

cién. Desde el andlisis antropolégico del proyecto podemos encontrar
cinco variables que lo engloban en su funcionamiento:
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SUJETO

Es el protagonista del proyecto;
el que tendrd que interroparse
sobre las proyecciones.

- Autores,

— Actores (facilicantes, indife-
rentes,  confrontadores,
conflictivos, etc.)

~ Sometidos

OBJETO

El proyecto es ¢ objeto que e
actor proyecta delante suyo,
situado en el exterior del sujeto.

- existente para rchabilitar
~ existente para atender
- existente para elaborar

RECHAZO'™

Mientras que privilegia el obje-
to deseado, e} actor rechaza
otros.

- de algunas oportunidades
consideradas no significa-
tivas

~ momenrdneo: de acrores,
oportunidades, objetos

— diferido: proyecto innovan-
do que se ha convertido en
obsoleto y obstruido

TRAYECTO

una trama hiscérica hecha de

Todo proyecto se inscribe en |-

- conjunto de oportunidades
que s¢ han cumplido hacia
arriba (historia personal del

CON OLros sujetos.

experiencias vividas por el} sujeto)

sujeto. ~ 1 & 2 trayectorias proyecta-
das hacia abajo

VINCULO ~ negociacién

El sujeto no puede desarrollar | - validacién

su ptoyecto sin los vinculos{- vfnculo social

(Boutinet, 1998)

La conducta por proyectos nos invita a mirar nuestro futuro desde una
perspectiva multidimensional, teniendo en cuenca diferentes pardmetros.
Estos pardmetros no se centran sélo en los profesionales de la accién social

¥ En la versién francesa Boutinec bo designa como cejec. Yo lo he traducide coma rechazo,
aungue después no permite jugar estécicamente con las palabras haciendo que acaben rodas en Ja

terminacion -te,

" 1% Lo mismo pasa con ef término surjet, que puede ser traducido de diferentes formas, aun-
que de forma contexrual entiendo que la mejor &5 "vinculo™,
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“que saben lo que le conviene a su usuario”. Desde la antropologfa del pro-
yecto s ¢l sujeto el protagonista de proyectar hacia adelante sus descos, su
arquitectonica personal. El hecho de que el sujeto sea ¢l proragonista no
exime la conducta por proyecto de conflictos en las negociaciones. En este
sentido se trata de articular el lenguaje y la accidn, la concepcién y la rea-
lizacién a través de la tensién y la complementariedad. Nos encontramos
pues, en un doble plano configurado por aspectos que tienen que ver con
el formalismo (concepcién) y el activismo (realizacién) (Boutinet, 1996).
Podemos llegar a hablar, siguiendo el trabajo de Boutinet, de una verdade-
ra antropologfa del proyecto que nos permite concebir el proyecto como
condicién de humanidad {Boutinet, 1990). Me aweveria a anunciar que
sin proyecto no hay posibilidades de ejercer nuestra condicién de huma-
nos. Sélo nos falta pensar en cudntas personas con discapacidad vmren sin
poder disefiar sus proyectos vitales.

6.7. Subjetividad, sexualidad y discapacidad

En éste anélisis del proceso de exclusion de las personas con discapaci-
dad, inevitablemente debo detenerme a reflexionar en torno al tema de la
sexualidad. Si hacemos un andlisis de las investigaciones que se han hecho
sobre este tema, nos sorprenderd que no guarden una relacién égica con
otros temas (cémo podria ser la integracién escolar, etc.) del campo de la
discapacidad. Pienso que no es exagerado, si hablames de la combinacién
concepiual entre sexualidad y discapacidad, afirmar que sigue teniendo
regusto a tabd, a espacio social prohibido, escondido. no querido (y con
muchas ganas que quede latente, y no aflore). El tema de la sexualidad
sigue siendo un tema tabd en la sociedad, en las conversaciones, en los dis-
cursos, en las investigaciones y en las epistemologfas. Si lo es en la socie-
dad, rodavia lo es mds cuando lo pensamos en clave de discapacidad. Pero
una cosa es lo que imaginamos y lz otra lo que es real. Tal como 2punta
Allué: “cl sexo existe para todo el mundo y tamibién existe para las perso-
nas con discapacidad {...) Se trata de un tipo de sexo tan perverso, diverti-
do, excitante o aburrido como el sexo -digamos- vilido” (2003:279). Para
resolver esta situacién, los imaginarios sociales han desarrollado la mevéfo-
ra del “sexo de los dngeles” para referirse a la sexualidad de Jos sujetos con
discapacidad. ;Qué sexo tienen los 4ngeles? ;Tienen sexo los 4ngeles? Son
preguntas que como minimo se encuentran ubicadas en la categorfa de

absurdas.
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La sexualidad en petsonas con discapacidad ha pasado por diferentes
percepciones y actuaciones, peto a nivel global me atrevo a afirmar que ha
sido “reprimida”. Tal como nos invita a reflexionar Finger “la sexualidad es
a menudo nuestra fuente de opresién més profunda; es también la fuente
de los dolores m4s graves. Nos es més ficil hablar de discriminacién en
materia de ocupacién, de educacién y de alojamiento, que evocar nuestra
exclusién de la sexualidad y la procreacién” (1992). Y en esta accién de
reptimiz, 2 menudo no nos damos cuenta de que bajo las metéforas se
encuentran personas, con su integridad, que necesiran desarrollar su sexua-
lidad para sentirse realizadas. Cuando analizo estos remas, a veces tengo la
sensacién que los trabajos de Freud sobre la sexualidad infantil siguen
Jatentes, sin despertarse, Igual que hablamos de la metéfora del sexo de los
dngeles, también ubicamos a los sujetos con discapacidad a la
categotia/metifora de nifios eternos. Y claro estd, a nivel social seguimos
pensando que los nifios y las nifias no tienen sexualidad.

En los imaginarios y en las aceptaciones/rechazos que se derivan de
estas construcciones simbélicas, el nifio con discapacidad es mucho més
aceptado (por la familia, el entorno, etc.) que no un adolescente con dis-
capacidad. Y aqul es donde encontramos una gran patadoja: por una parte
la sociedad pide al nifio que siga siendo un nifio (y por lo tanto que no
haga aflorar su sexualidad) y por la otra su cuerpo le pide a gritos que crez-
ca (y que descubra todo el que tiene que ver con su sexualidad). De esta
contradiccién sale el cuadro siguiente:

Sociedad

Sujetn

Péde y excige un aleo nivel de neutralidad en
los wsos y prdcticas corporales (secualidzd)

Tiene lu necesidad corporal de desarvo-
Har su sexvalidad

Si el sujeto decide supetar su status de
nifio la sociedad toma sus medidas
reptesoras, negacionistas.

Estard contenca con que el sujeto con
discapacidad siga siendo un nifio.

El adolescente tiene dos opciones: resis-
tir a las demandas sociales y desarrollar-
se o escuchar el mensaje que la sociedad
le envia y frustrar su crecimiento.

El inconsciente le dice que si sigue
siendo un nifio, tendrd menos proble-
mas porque todos lo aceprardn.

En este fenémeno se juntan dos perspectivas bien diferenciadas. Una
perspectiva se ubica en la condicién de nesural: su cotporeidad se desarro-
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lia de forma nawral y existen algunas evidencias que no podemos escon-
der. La otra lo hace en la dimensién cultural la sociedad le pide que no
cambie, que niegue su dimensidn natural. Es un ceculo cerrado, un bucle
que tiene consecuencias directas y claras hacia los sujetos.

Y cuando el sexo no es infantilizado entonces afirmamos que ¢s inhuma-
no. Es parecido a lo que pasa cuando se asimila la persona con retraso men-
tal profundo o los sujetos con discapacidad con altos niveles de dependencia,
a un “vegetal”. Los vegetales no tienen sentimientos, no se manifiestan y
mucho menos manifiestan su sexualidad (aunque se reproducen a tavés de
las espotas). Las plantas tienen la necesidad que las reguemos y las cuidemos,
pero no que las eduquemos sexualmente. Y en el imaginario de la sexualidad
no humana (o si s¢ quiere animal) juega un componente clave la agresividad.
Cuando hacemos referencia a la sexualidad y la discapacidad, los imaginarios
lanzan la idea que algunos de estos sujetos optan por desarrollar su sexualidad
por la via agesiva. Volvemos a caer en el error de pensar que todas las perso-
nas con discapacidad o enfermedad mental son personas agresivas.

Se trata de un mecanismo de defensa territorial de la sociedad. Muchas
veces se afirma que todas las personas con discapacidad tienen conductas
masturbatorias, homosexuales, exhibicionistas, que todas las chicas con
discapacidad que mantienen relaciones sexuales quedan embarazadas, etc.
Se relaciona la sexualidad con conductas problemdticas, y potenciar la
sexualidad de los sujetos con discapacidad puede ser interprerado como
potenciar las conductas probleméricas de estos sujetos. Se mantiene una
mirada “franquista’ a la sexualidad de las personas con discapacidad"™.
Pero si somos capaces de hacer una lectura menos restrictiva, nos daremos
cuenta de que es posible pensar en el desatrollo de los sujetos desde la pers-
pectiva de la sexualidad™. La sociedad ha creado uno imaginario de este-
reotipos en tono a la sexualidad de las personas con discapacidad, que con
mucho acierto ha sido recogido por Morris (1991:206):

~ Que somos asexuales o en el mejor de los casos sexualmense incompetentes.
— Que no podemos ovular, menstruar, concebir ni dar a luz, vener orgasmos,
erecciones, eyaculaciones ni fecundar.

" Hapo referancia a la perspectiva de que he reabajado en el libro Cuerpo, cultura y educa-
cibn (2006). Bilbao: Descleé de Brouwer.

" Me parcce una lectura abierta y novedosa del tema el libre de E Martinez {Dir)
Discapacidad y vida sexual. La eréuca del encuencro. Gijon, COCEMFE-Asturias, 2003.
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— Que si no estamos casados o con una relacién estable es porque nadie nos
quicre, y 70 por que sea nuesira decisién personal quedarnos solteros o vivir
solvs, eir.

Si lo analizamos desde la perspectiva de los rituales, podemos leer la
sexualidad o el acceso a la sexualidad como la consecucién de un esadio
miés en la evolucién de la persona’. De hecho algunos autores plantean que
en las sociedades occidentales el acceso a la vida adulta pasa por el acceso a
la sexualidad. Un binomio que presenta claras incompatibilidades cuando
lo aplicamos a las personas con discapacidad. En este tema algunos paises
han encontrado soluciones salomdnicas: la esterilizacion masiva de las
mujeres que presentaban discapacidad psiquica. Aunque aparentemente
pueda parecer una solucién progresista {todo ¢l mundo puede disfrutar con
liberead de su sexualidad) con anterioridad ya s¢ habfan saltado el primer
nivel de la dignidad humana: pedir el consentimiento de la persona a la cual
se ha aplicado la esterilizacién {en la mayorfa de casos no se habia hecho).

La sexualidad en las personas con discapacidad no es un tema que sea
visto desde una perspectiva negativa por parte de la sociedad (que a menu-
do pocas cosas conoce de este colectivo) ni de las familias (que actizn con
un sentimiento maternal/paternal y protector), sino que en muchas ocasio-
nes son los mismos profesionales quienes niegan la sexualidad o ciertos
aspectos de la sexualidad de las personas con discapacidad, Asi lo demues-
tra una encuesta realizada a estudiantes de segundo y tercet curso de educa-
cién social y trabajo social, que quetfan especializarse en intervencién con
personas con discapacidad y que, aunque aparentemente estaban abierros 2
pensar muchos temas ligados a la discapacidad, les costaba aceptar que las
personas con discapacidad pudieran tener una sexualidad como la de todo
¢l mundo'™, Esta perspectiva se reafirma en las palabras de una educadora
francesa: estaria bien que mantuvieras relaciones, pero no cienes derecho;
puedes gestionar tu autonomia, pero no tu sexualidad™",

"% Parto de las propuestas de X. Bied-Charreton (1995) "Le Temps et les Rites, petit rituel
pas si profane que ¢a de la prise en charge des personnes handicapées”™. En Journées d'érudes du
GERSE, 20 y 21 de mayo de 1995, Saint-Martin-le Vinous, Istre

" La encuesta Ia pasé yo mismo durante cuatro cursos académicos a estudiantes de mi asig-
natura Intervencién social con personas con discapacidad, en Ja Escuela Universicaria de Trabajo
Social y Educacién Social. Universidad Ramén Liull (Barcelona).

** Ch. Lavigne (1996) "Eaire nature ct culture: La représentation de la sexualité des person-
nes handicapées mentales” Handicaps et Inadaprations, n® 72, 58-70.
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7. La discapacidad desde una

perspectiva transcultural

Padece una extrania enfermedad, que le ataca en forma de crisis
¥ que agut la gente no sabe cémo lamar: jes diede, viento, tibu
sugu, la enfermedad que le hace a uno desplomarse como
piedra, como gozu numo, cuerpo caliente? Patrice es curandero
¥ no estd dicho que lo que en ¢ le sucede sea come lo que les
sucede a los demds.

Piero Coppe (1998:24).

Mi objetivo en este capitulo no es otro que el de poner de lado los tér-
minos culturalidad y discapacidad, intentando poner en evidencia una rea-
lidad con la cual se empiezan a encontrat en nuestro pais algunas personas
que presentan la doble caracteristica de ser miembro de una cultura dife-
rente 2 la mayoritaria y tener una discapacidad. Esta puesta de lado de los
términos, la nombraré discapacidad transcultural El tésmino “uranscultura-
lidad” no se usa en el campo de la accién social, pero si en la antropologia
médica (tanto en aspectos ligados a la medicina general como 2 la psiquia-
tria}. Me parece interesante utilizarlo en el contexto de la discapacidad (a
pesat de haber criticado la excesiva medicalizacién de la discapacidad). Tal
como sugiere Martinez al hacer referencia a la antropologfa y la psiquiattia:
“ambas disciplinas se caracterizan por ser, en su origen, un discurso sobre
el otro, sobre la alteridad, sobre la diferencia y, de forma menos confesa-
ble, sobre ¢l nosotros, pués no es ningin secreto que la propia existencia
de la alteridad interroga y apela a las razones y fundamentos de la identi-
dad personal y cultural™", Repensar la alteridad teniendo presentes la dis-
capacidad y la cultura, o si se quiere la enfermedad mental y la cultura, ha
sido la carea de los trabajos de Kleinman que han marcado estos enfoques.
Personalmente he partido de algunas de sus ideas para proyectar mi traba-

us A Mardnez; G. Grobig & ).M. Comelles {2008) "Antropologia y psiquiatrfa. Una gene-
alogfa sobre la cultura, €l saber y la alteridad”, dentro de E, Gonzélez &. J.M. Comelles {Comp.}
Psiquiattfa transculeural. Madrid, AEN, p. 117.
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jo'"é, pero sobre todo de la lectura inicial del wrabajo de Devereux, Essais
dethnopsychiatrie générale. El autor estudia factores patogénicos en las
sociedades no occidentales a partir del trabajo erapéutico con pacientes de
estas sociedades que vivian en Occidente (1970). La lectura de su trabajo
conectaba con una conversacién que tuve con la direcrora de un centro
ocupacional. En el transcurso de la misma me explicd que en estos
momentos tenfan muchas dificultades para trabajar con dos personas aco-
gidas en su setvicio y que hasta entonces nunca se habian encontrado con
una realidad como la de aquel momento. Se trataba de un chico de origen
drabe, que a pesar de tener un certificado de discapacidad y asistir 2 un cen-
tro ocupacional el padre, se lo habia llevado de viaje al pais de origen y lite-
ralmente lo Aabia casade con una chica de aquel mismo pais {ella sin dis-
capacidad). Eso significaba un enfrentamiento entre diferentes incompati-
bilidades en la representacién social de la discapacidad, como, por cjem-
plo, que las personas con discapacidad no se pueden casar. La conversacién
con la directora seguia su curso, pero aquello més sorprendente ruvo lugar
cuando me explicé que desde hacfa poco tempo habia llegado al centro
ocupacional una chica de origen marroqui con el sindrome de Down. Fue
una sorpresa. En mi repertorio imaginario de casos se me habia pasado por
alto la sinergia de dos variables: sindrome de Down e inmigracién,
Después de ésta interesante conversacion, vi la necesidad de reflexionar en
esta linea y de empezar un trabajo de investigacién que pudiera averiguar
cudl era el grado de conciencia cientifica de la doble necesidad de las per-
sonas que eran de otra cultura y ademds tenian una discapacidad.

7.1. Miradas entrecruzadas a la inmigracién

Comeo fendmeno en emergencia, la inmigracién nos obliga a repensar
las pricticas de intervencién social y educativa. Algunas cotrientes han
hecho ver que ésta iba mds alld y que las personas no debian ser “objeto” u
objetivo de las intervenciones sociales por ¢l solo hecho de ser inmigran-
tes, sino que esta caracteristica podia ir conectada con otros que ¢ntonces
si que exigian una accién de acompafiamiento social y educativo para evi-
tar situaciones de exclusién. Es en cuanto se han empezado a dar fenéme-

" Pacients and Healers in the Congext of Culture. Berkeley, University of California Press,
1981.
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nos conectados con la inmigracién que presentan otras caracterfsticas
que hacen que el grupo de personas inmigrantes que las tienen se
encuentre en siruacién de més vulnerabilidad. Uno de estos fenémenos
es el de los nifios de otras culturas que han llegado solos a nuestro pals
y viven de forma independiente en la calle. Este grupo ha sido nombra-
do por la administracién catalana MEINA (Menores Indocumentados
No Acompafiados). Se trata de un hecho que a mediados de los afios 90
algunos expertos anunciaban que podria pasar en Europa'”, pero que a
ojos de los profesionales del campo de la infancia en situacién de riesgo
social parecia realmente imposible. Tenfamos ¢l precedente de los
Meninos da Rua en cindades como Sio Paulo o Rio de Janciro, y me cos-
taba creer que esta situacién se pudiera dar en ciudades como Madrid o
Barcelona. En el afio 1999 se descubre que en torno a 250 nifies dor-
mian y vivian en la calle en Barcelona; y que buena parte de ellos se
habian instalado bajo un puente a las inmediateces del Teatro Nacional
de Catalufia, exponente de la Barcelona emergente. Los nifios son
detectados por una sefiora de origen marroqui y la sociedad civil se pone
en marcha para dar respuestas.

Los profesionales del campo social han tenido que hacer otra mira-
da al concepto de infancia en situacidn de riesgo social, Hasta entonces
pricticamente no se habfa contemplado que los nifios y adolescentes
acogidos en los Centros de Acogida y en los Centros Residenciales de
Accién Educativa pudieran ser nifios o adolescentes con una cultura
diferente de la cultura mayoritaria a la cultuea del pafs. Con este hecho
se pone en evidencia la conjugacién de la variable infancia en riesgo €
inmigracién'™. De la misma forma se empieza a ver la necesidad de
repensar la tarca que se lleva a cabo ¢n la vida cotidiana de las Casas de
Acogida para mujeres que han sido vicrimas de violencia doméstica.

" En concreto se anuncié la posible existencia de este fendmeno en un Congreso de
Sociologfa en Lisbea en el afo 1996. También se hace referencia en la revista Infincia e
Juventude, editada por ] Ministerie de Justicia de Portugal.

"™ En estos dltimos afios se ha podido constatar la existencia de nifios que viven en la calle, que
son hijos de padres que inmigraron al Estado espafiol y que han nacido aqul, En contcreto, s trata de
“un grupo de nifios de origen colombiano que ha reprodiscido el hecho de marcharse de casz duran-
te b infancia, tal como hacen muchos nifios p nifias en su pals de origen. En este sentido y en rela-
ci6n a Jos malcravos infantiles desde una perspectiva histérica y en ouas culturas diferenees 2 la
Qccidental, podéis consulear rambiédn: Planedla, J. (2000) "0 que se sabe & nunca se diz: os maus wa-
tws A infincia numa perspectiva histérica “Infincia € Juventude, n® 4 7 00, pp. 99-120.

145



JORDS PLANELLA

Primeramente (no en la realidad, sino en la construccién social de 1z
realidad'"™ llevada a cabo por el imaginario social) la violencia domésdi-
ca es un hecho que tiene lugar de forma exclusiva en familias de una
determinada clase social. M4s tarde, se ve que no se puede cefiir 2 la
variable “status econémico” y que hay mujeres con estudios universita-
rios y posiciones econdmicas que son victimas de violencia familiar y
que hacen uso de los servicios de las casas de acogida. Finalmente, se
descubre la universalidad cultural del fendémeno de la violencia familiar
y a las casas de acogida llegan mujeres con otras culturas de proceden-
cia. Este hecho implica trabajar para la convivencia dentro de la casa
entre todas las personas alli acogidas.

Otra situacién que se da en la actualidad y que pone de lado dos
situaciones objeto de intervencién y acompafiamiento desde la accién
social es ¢l caso de Ia gente mayor que vive en nuestro pafs y que son de
otra cultura. Habrd que empezar a pensar qué pasa con las Residencias
de mayotes y la acogida de personas de otras culturas, sin que eso cree
dentro de la misma institucidn situaciones de exclusidn hacia el colecti-
vo de cultura minoritaria™.

Como dltimo tema de innovacién en [a deteccién de nuevas necesi-
dades sociales por parte de algunos de los colectivos objetos de interven-
cién desde la accidn social, hay que destacar a las personas con discapa-
cidad que provienen de otras culturas. Como hemos apuntado en la
introduccién del capitulo, ésta es una situacién relativamente nueva en
nuestro contexto que cuesta afrontar sin caer en reduccionismos cultu-
rales o en la asimilacién a la norma del grupe, no permitiendo a la per-
sona con discapacidad acogida en un servicio poder “ejercer” su diferen-
cia cultural.

¢ Sigo &l planteamiento de PL. Berger 8 Th. Luckman (1988) La construccién sacial de la
realidad. Un tratado de sociclogia del conacimiento. Barcelona, Herder, donde los autores dicen:
"la realidad se construye socialmente, ¥ la tarea de la sociologfa del conocimicnto consiste a ana-
lizar bos procesos por los cuales eso ocurre™, p. 11.

™ Si bicn ¢n nuestro pais todavia hay pocos wabajos que tengan en cuenta a los mayores
desde una perspectiva mulbticulrural, nio ha pasado lo mismo ess los paises de habla francesa, Algin
¢jemplo de estos trabajos son Bozman, Fibbi 8tVial (1996) La population 4ggé immigrée face 3
la retraice: probléme social er problematiques de recherche, en Wicker, H.R. & al. (edic). Laltericé
dans la socifed: migration, ethnicité, Etat, Zarich, Seismo.; Vandrome, X (1996) Viellir immigré
te célibacaire, Paris, El Hagmarran

146



SUBJETIVIDAD, DiSIDENCIA Y INSCAPACIDAD

7.2. Discapacidad transcultural: hacer real la presencia del
Otl'oln

Plantearme una mirada desde la multiculturalidad al tema de las per-
sonas con discapacidad, implica detenerme en la precisién terminolégi-
ca del concepro. De hecho, “las expresiones pluriculturalidad, multicul-
turalidad y interculturalidad son utilizadas casi como sinénimos. En
realidad su uso es diferente en relacién al contexto nacional donde nos
encontramos”'?. En relacién con los usos contextualizados de los térmi-
nos mencionados encontramos que en los Estados Unidos se wutiliza
sobre todo los términos multiculturalism y multicultural education. En
Canadid se utiliza el wérmino multiculturalism y éste es el nombre que
lleva el Ministerio del Multiculturalismo y de la Ciudadania creado en
1988 al abrigo de la ley sobre multiculturalismo. Y en Gran Bretafia, el
informe Swann “Education for All” (1985) insiste en la idea de Cultyral
Pluralism y sobte todo de Pluralist approach.

En los paises de habla francesa se utiliza ¢l término dducation inter-
culturelle, aunque también se utilizan otros. En Tealia, se ha seguido de
forma general el criterio de los paises francéfonos y en un conjunto
importante de investigaciones encontramos ¢l uso del término intercul-
turale, interculturalird. En los paises de habla castellana, seguimos los
criterios adoptados por los paises mediterrdneos, con las mismas excep-
ciones que en los paises francéfonos. Asi, encontramos mayoritariamen-
e el wrmino Intercultural, Educacidn intercultural, interculturalidad,
pero al mismo tiempo encontramos referencias y usos del concepro
multiculturalidad,

8 Sobre discapacidad transcultural son relevantes los siguientes trabajos: R. Jenkins (Edit.)
Questions of competence: culture, ‘classification and incelfectual disability. Nueva York,
Cambridge University Press; Brookings, G.K. {1993) "Culture, ethnicity, and biculrural compe-
tence: implications for children with chronic illness and disability”; Pediateics, 91, 1056-1062;
Groce, NLE. (1%93) "Multicuhuralism, chronic iliness, and disabiliry", Pediacrics, 91, 1048-1055;
Ingsead, B. (1988} “Coping behaviour of disabled petsons and their families: cross-cultural pers-
pectives from Norway and Botsuana”, Internacional Journal of Rehabilitation Research, 11 (4),
351-159; Vompe, L. (1998) "Cross-cultural perspectives in treating pacients with brain injury”,
Disability Studies Quatetly, 18(1), 30-35; Westbrook, M.T. (1993) "Autétudes towards disabilicy
it a multicuftural society”, Sacial Science Medicine, 36(5), 615-623.

2 G, Campani (19935) "Educazione insercubfturale”, dentro de F. Cambi 8 al. {Coord.) Y
sapere dell'educazione. Aree di ticerca ¢ insegnamento universitario. La Nueva Scusla Editrice,
Firenze, p.316
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Después de una primera introduccién terminolégica contextualizada de
los conceptos de multiculruralismo y interculturalismo, paso a definir cada
uno de los dos términos. Una definicién del término es la que nos oftecen
Malgesini y Giménez: “el multiculturalismo se ubica dentro de la filosofia
antiasimilacionista del pluralismo cultural. {...) Dentro del paradigma plura-
lista, el multiculwralismo surgié como uno modelo de politica piblica y
cbmo una filosofia 0 pensamiento social de reaccién frente a la uniformiza-
<idn culruea en tempos de la globalizacién™?. El multicultuealismo tendria
la funcién de “proteger” la diversidad cultural. Algunas de las ideas que rode-
an el multiculturalismo son: respeto hacia las culturas, derecho a la diferen-
cia, derecho a la igualdad de oportunidades y derecho a tener posibilidades
reales para todas las personas y grupos con independencia de su identidad cul-
wural, etnoracial, religiosa o lingfifstica™.

Personalmente opto por utilizar el érmino multiculturalisme, por los ante-
cedentes del uso del término en el campo de la educacién social y ¢l trabajo
social. El antecedente més importante es el XIV® Congreso de la Asociacién
Internacional de Educadores Sociales {AIE]]) que tuvo Jugar en 1997 en
Brescia {Italia) con el nombre de “La funcién socioeducativa en un mundo
muldculoural™?, '

Aparte de estos aspectos estructurales que me permiten optar por una
determinada terminologfa, comparto con Alain Touraine que:

“el multiculturalismo no consiste en una fragmentacién de la
sociedad en comunidades encerradas en si mismas que sélo
estarfan ligadas enure si por e mercado o induso por la
segregacidn y la guerra santa, fa guerra de clases, de naciones, de
religiones o de sexos; el multiculturalismo sélo tene sentido si
se define como la combinacién, en un terricorio dado, de una
unidad social y de una phuralidad cultural mediante intescam-
bios y comunicaciones entre actores que utilizan diferentes ca-
tegorias de expresion, andlisis ¢ incerpretacién™,

s G, Malgesini 8 C. Giménez (1997) Guia de concepros sobre migraciones, racismo e
interculraealidad. Madrid, La Cueva del oso, p. 231.

" Malgesini 8 Giménez, p. 232,

" Una parte imporiante de las conferencias realizadas en el congreso se encuentran traduci-
das y publicadas en el mimero 11 de la revista Educacién Social.

% A, Touraine (1995) ";Qu# es una sociedad muldicultural? Falsos y verdaderas problemas”,
Claves de la Razén Pracrica, 56, 14-25.
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Pero no es ficil asumir en las pricticas socioeducativas la perspectiva
multicultural. Numerosas dificultades e incluso multiples errores pueden
convertir esta dimensi6n en una accién perversa y contraproducente. Este
podria ser ¢l resulcado del “proteccionismo” de las minorias culturales, ya
que “no se tiene que olvidar que toda categorizacién minoriza automatica-
mente aquél a quien se adjudica y que eso se agrava todavia mis cuando se
invoca la condicién étnica de esta minotia, en la medida que (...} en el ima-
ginatio social vigente aquello étnico estd asociado a aquello pre o extramo-
derno, es decir inferior”'”. Todavia hay otros teéricos del tema, opuestos
abiertamente a las tesis multiculturalistas vigentes en los EEUU {Kimlicka
1996), con ideas extremas como que “el multiculturalismo lleva a Bosnia
y a la balcanizacién™2.

Trabajar desde la perspectiva multiculeural es, en opinién mia, tener
en cuenta aquellas caracterfsticas de Jas personas con y para las cuales los
profesionales del acompafiamiento social trabajan. Otros aspectos son lo
que podrfames denominar los “efectos secundarios del multiculturalis-
mo” que, previstos ¥ tenidos en cuentz en el inicio de cualquier acom-
pafiamiento social, realmente serdn reducidos. En todo caso y como
accién preventiva de algunos de estos efectos, el multiculturalismo no se
tendria que basar en:

“un principio ordenador que divide (a) los usuarios de la
ensefianza (o de otros servicios) en dos tipos: una minoria
constituida por aquéllos que han sido definidos como
diferentes y, enfrente de ella, una mayoria que forman los
que, aunque no s¢ reconozca, se dejen de pensar en sf
mismos y no pensarse para ¢l snstema educativo en el cual se
inserten como normales” .

En cambio, defendemos que hay que partir, y de forma muy clara en
la perspectiva de discapacidad y multiculturalismo, de la diversidad, la
idiosincrasia, la particularidad, la personalidad y la individualidad de cada
una de las personas acogidas en el servicio donde nos encontramos ubica-

"7 M. Delgado (1998) Diversidad e integracién. Barcelona, Empiiries, p. 103 .,

'* G. Sartorio (2001) La saciedad multiétnica. Pluealismo, multiculeuralismo y extranjerfa,
Taurus, Madrid.

@ M. Delgado (1998) Diversidad e integracién. Barcelona, Empiries, p. 108,
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dos. De otra forma ser4 ficil que nuestra tarea se convierta en estéril y con-
fusa. Como tltimo aspecto previo a tener en cuenta en relacién a la pers-

pectiva multicultural, es refevante el planteamiento de Said Bouamama, de
la Ecole d’Educateurs Specialisés de Lille:

1. La multiculturalidad no es naturalidad: la acticud roméntica de
pensar que los hombres viven juntos de manera espontdnea, respe-
tando sus diferencias no nos asegura nada. Al contrario, nos condu-
ce a subestimar nuestra propia tarea de educadores. L2 multiculeu-
ralidad supone que nuestras sociedades progresen de manera cons-
ciente, cosa que no s¢ produce espontdneamente.

2. La multiculturalidad exige igualdad: a falta d¢ un minimo de igual-
dad, su diferencia tiende a transformarse en jerarquia. El “cada uno
en casa suya”estd a punto de sustituir el convivir juntos bajo el pre-
texto del ‘vespeto entre eulturas”. La multiculturalidad no puede con-
fundisse con el cierre en la propia cultura y en las propias particula-

ridades.

3. La multiculruralidad supone la existencia de combates comunes: la
esperanza social es un elemento central de la convivencia®.

Poner de lado la discapacidad con la minorfa cultural (o el tema del mul-
ticulturalismo en el caso que nos ocupa) no es prioritario en las investigacio-
nes que se realizan en la actualidad, tanto por los investigadores de la multi-
cultuealidad como por los de la discapacidad'. Aun asi, sf que ha sido la
intencién de un trabajo de Ayesha Vernon, una investigadora ciega, residen-
te en el Reino Unido y de origen indio. Vernon nos ofrece su propia experien-
cia de tener una discapacidad y formar parte de una minorfa cultural, encon-
trindose en situacién de suffir lo que nombro “riesgo de la doble exclu-

™ 5. Bouama (1999} "Bl racismo de la diferenciacidn”, Educacién Social, 11, 32-38.

" He hecho un vaciado de davos en «l fondo de Iz Biblioreca Begofia Ravencés de la
Fundacién Caralana Sindrome de Diown {especializada en wodo tipo de discapacidades) y préc-
camente no he sncontrado referencias documentales que enlacen los dos cérminos que propongo
en &stos capliule. Por otra paree, tampoco ha sido un tema trabajado en las IV Jornadas
Cienvlficas sobre Personas cono Discapacidadcelehradas en Salamanca del 15 al 17 de marzo del
2001. Aunque s¢ pueden encontrar referencies sobre nifios ¥ nifias con discapacidad en diferen-
tes pafses del tercer mundo, peto no enfocindolo desde la perspectiva de la multiculturalidad.

2 Mo es mi objetive afrontarlo, pero en el caso de Ayesha, podriamos llamarlo riesgo de la
teiple exclusién por ser negra, mujer y con discapacidad,
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sién”™"2, Con anterioridad en la puesta de lado del tema de la discapacidad
y de la multiculturalidad, se habfan iniciado desde medios de los afios 80,
investigaciones en torno a la mujet y la discapacidad, ofreciendo una aerac-
tiva “mirada” a la discapacidad desde el feminismo. Un claro exponente de
estas investigaciones en torno 2 la mujer con discapacidad son los trabajos
de Deegan y Brooks (1985)® y dliimamente los trabajos de Morris,
recientemente traducidos al castellano (1998). A menudo ténemos la ten-
dencia a pensar que dentro de los grupos minoritarios o dentro de los gru-
pos que se encuentran en situacién de opresién social (si udlizamos la ter-
minologfa de los autores con discapacidad que investigan sobre la discapa-
cidad), el ejercicio de la tolerancia y la acogida de los que pueden ser “mds
difetentes” dentro del grupo es lo mas habitual. El testimonio de Ayesha
Vernon es bastante clarificador de qué le ha representado a ella ser negra y

clega:

“mi experiencia del racismo comenzé cuando ingresé en mi
primer internado para ciegos, en el que todos los alumnos
eran de raza blanca, salvo un chico asidtico y yo. Allf padeci
agresiones fisicas y verbales de los alumnos y un trato
favorable de parte del personal. Me resuleaba dificil hablar
inglés, llevaba una indumentaria india y, como musulmana,
necesitaba una dieta especial. Poco a poco y de forma sutil,
me persuadicron para que levase ropa inglesa y comiera
platos ingleses. Los profesores me prometieron que no ditfan
nada a mi padee (...} Por supuesto, mi asuncién de una
identidad inglesa no detuvo los comentarios racistas de otros
alumnos porque no podfa cambiar el color de mi piel”
(Morris, 1998: 66 y 67).

Es realmente sorprendente el comentario de la experiencia de Ayesha,
porque a menudo se hace dificil de creer que en un grupo de personas cie-
gas el color de la piel pueda llegar a tener la importancia que hemos podi-
do leer en el testimonio. Es cuando Ayesha ingresa en la universidad y se
aloja ¢n un internado que la gobernanta de la residencia le explicita con
toda claridad:

' M. Deegan y N. Brooks {ed.) (1985}. Woman and Disability: The Double Handicap.
New Brunswick, Transation Books.
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“T4 tienes ua doble inconveniente, porque la mayorfa de
gente no quiere estar con una persena de color ni con una
invidente y no digamos con una persona invidente de color”

(1998: 67).

El imaginario social no acepta que algunas personas pucdan tener una
doble (o triple 0 més) categorizacién. Ha sido sobradamence trabajado el
tema de la incompatibilidad en la representacién social de la persona con
discapacidad como una persona adulta (Ober 1996, Fustier 1996'%,
Planelta 2000*%), pero no lo ha sido, ¢ ha sido hecho de forma testringi-
da, el rema de la incomparibilidad entre discapacidad y minotfa cultural'?.

Louis Malle en la pelicula Au revosr les enfanss plantea justamente el
tema de la incompatibilidad entre el hecho de ser nifio v ser practicante de
la religién judfa, La escena tiene lugar cuando un comandante de las S8
entra en un internado francés durante la II Guerra Mundial. Alli se
encuentran acogidos muchos nifios para protegerlos de la guerra y entre
ellos hay un nifio judio. El comandante les dice a un grupo de nifios de
una clase que existen dos tipos de nifios: unos nifios que son “nifios” y
otros que son judios, y éstos no son “nifios”, sino que simplemente son
Judios; los judios no pueden tener otras categorizaciones. La escena finali-
za con el comandante llevindose al nifio judio.

Este imaginario de la construccién social de la realidad nos Heva a veces
a descubrir que puede haber personas de origen marroquf que al mismo
tiempo pueden tener sindrome de Down o personas deﬁfrica subsaharia-
na que son ciegas ¢ tienen rerraso mental, o bien personas asidticas que

suften una parilisis cerebral.

Hasta aqui he ido introduciendo ampliamente el tema de la discapaci-
dad y la muldiculturalidad. Pienso que es interesance poder conrextualizar
algunas de las ideas que han sido expresadas en este mismo apartado. Para

M. Ober (1996) Etre adulte quand on est handicapé mental. Castries, Gerse

™ P Fustier (1996) “Une incompatibilité de représentation dans l'acompagnemenc de I'a-
dulte handicapé mental”, Colloque perception, cognition, handicap.

16 ], Planella {2000} "El rapro del espacio simbdlico en las personas con discapacidad”,
Educacién Social, 16.

¥ Este tema lo hemos trabajado en ¢l siguiente articulo: "Limites y posibilidades de la
accién pedagdgics en la educacién social”, Jesis Vilar, Jordi Planella 82 M. del Mar Galceran,
Educacién Social, 25, 2003.
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hacerlo, querrfa empezar analizando una sicuacién que se dio en una escue-
Ja de educacién especial para nifios con plurideficiencias y graves discapa-
cidades. En los aliimos afios, la llegada de familias inmigrantes a la regién
donde se encuentra ubicada la escuela ha sido considerable. El incremen-
to demografico se ha visto al mismo tiempo aumentado con los nacimien-
tos de hijos en estas familias inmigrantes. Pero también se ha dado el caso
de que entre estos nacimientos habia nifios y nifias que habfan nacido con
diferentes transtornos o sindromes'.

¢Qué ha implicado la llegada de nifios y niftas con plurideficiencias de
otras culturas 2 la escuela? Por una parte se crataria de uno de los aspectos
sobradamente estudiados en los afios 70 por Bourdieu y Passeron'®,pues
encontramos que s¢ han reproducido los mismos esquemas de la llamada
escuela “normal”. En concreto, buenz parte de los padres de los nifios de
cultura mayoritatia que asisten 1 fa escuela se posicionaron en contra de la
admisién de estos nifios de otras culturas. Este hecho se ha reproducido en
los ltimos afios en escuelas “normales” de muchas poblaciones, abriéndo-
s¢ un abismo entre escuclas pablicas y concertadas, ya que un porcentaje
muy elevado de padres optaba por llevar a sus hijos a las escuelas donde no
fueran hijos de padres inmigrantes.

‘Tenemos un conjunto de padres que se han encontrado con una dificil
situacin: aceptar ¢l hijo que han tenido, con todas las dificultades que eso
comporta {entre las cuales todas las conectadas a aspectos técnicos y bio-
médicos de la misma plurideficiencia, pero también fas surgidas de la sicua-
cién de no aceptacidn social de las personas con discapacidad); y ahora
tenemos una situacién paraddjica: les cuesta ver més alli del color de la
piel, de los rasgos faciales, de la lengua que hablan los padres, de los paises
de origen de estas familias, etc. Es evidente que los nifios con discapacidad
procedentes de minorfas culturales no tienen ficil su acceso a la escolariza-
cién, aunque esté normarivizado por el Estado. En el fondo la acogida
social de padres, compafieros y profesionales es la que acabari facilitando
la estancia de nifios y nifias con discapacidad de minorfas culturales en los

* Como dato sighificativo, en enero del 2001, de los nifios y nifias que se encontraban en
lisea de especa en Ja mencionada escuela de educacién especial, €] porcentaje mis devade era de
nifios y nifias de familias de cultura minoriraria.

" Nos referimos a los trabajos sobre la reproduccién, publicados en el libro La reproduc-
cién. Elementos para una reoriz del sistema de ensefianza. Laia, Barcelona, 1977.
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diferentes centros escolares y servicios socioeducativos. Este hecho es el que
le tocd vivir a una de las protagonistas del trabajo presentado por Ayesha
Vernon y que nos lo describe asi:

Sunita manifesté que los nifios de la escuela ordinaria a la
que asistfa solian llamnarla “Paki” y se metian con ella por ser
sorda y asidtica. “Yo no tenia més remedio que ignorailo; los
maestros no servian en absoluto de ayuda. Recuerdo que un
dia, después de que me llamasen “Paki”, me quejé y el
maestro me dijo: ;"Qué te pasa?, es s6lo un mote”. A Sunita
la molestaban por ser asidtica y discapacicada. Hablaba de las
“bromas pesadas de los demds nifios de la escuela ordinaria,
que me llamaban la “sorda Paki”. Por ser de piel oscura y
discapacitada me pusieron un montén de motes” (Morris,
1998: 76-77).

Entre las investigaciones que tienen en cuenta la variable cultura y la
variable discapacitado, merece especial atencién el trabajo de Silas
Iyakaremye (2000). El autor plantea la importancia de tenér en cuenta
la variable cultura cuando se trabaja en logopedia o patologia del len-
guaje partiendo de lo que llama “comunicacién intercultyral™*®,
Iyakaremye propone las bases (aunque no llega a desarrollarlas) de lo
que es evidente que en un futuro tendremos que tener presente: las par-
ticularidades culturales en cualquier tipo de trabajo con petsonas en
situacién de dificultad.

Es necesario que lz escuela de educacidn especial y los servicios que
acogen a personas con discapacidad se empiecen a plantear una “mira-
da multicultural” al tema de la discapacidad. Una forma de enfocar esta
nueva mirada es la revisién y relectura de su Proyecto Educativo de
Centro, asi como del Proyecto Curricular de Centro que permitirdn
guiar las practicas pedagégicos cotidianas. La finalidad de la revisién del
PEC y del PCC es la de ofrecer una perspectiva holistica en relacién con
el tema que nos ocupa y asf evitar situaciones como ésta;

W S, Iyakaremye (1996) La communication interculturelle: les interactions communicatives
entre soignants occidentaux et soignés originaires de Afrique Noite, mémoire ILMH (dirigida por
M. Kinoo-Dedoner). Citado en Iyakaremye 2,000
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Shazia explicaba que las actitudes racistas de los profesores .
pudieron influir en su progreso educativo; “Tenfa a un
hombre blanco en matemiticas y hablaba de sus
experiencias bélicas en Birmania, en la India y en Africa. Se
referia a lo sucios que eran los birmanos, los africanos y los
indios. Allf yo era la tinica persona negra y dijo todo esto
ante la clase. Era verdaderamente paternalista y racista. Solfa
ponerme tan furiosa que temblaba cuando tenia clase con él
y empecé a hacer novillos” (Morris, 1998: 78).

El tema de la adaptacién curricular ha sido trabajado en las escuelas
ordinarias y ha sido expuesto en ¢l [ibro de Jorddn {1997.1, 15) cuando
pone como ejemplo de puntos a concretar en el PCC:

— Notas de identidad: este centro pendri una atencién especial en el
respeto a las diferencias culturales y adopeard las medidas adecuadas
para evitar cualquier discriminacién éenica o cultural,

— Objetivos generales: cuidaré la convivencia arménica entre los alum-
nos, especialmente entre los que pertenecen a grupos etnicocultura-
les diferentes.

— Principios organizativos: se favorecerd la creacién de una comisién
intercultural formada por representantes de la comunidad escolar y
Para otros agentes exrernos.

Pero hablar de Educacién Multiculrural y de personas con discapacidad
implica ir m4s all4. Implica que los nifios y las nifias con discapacidad que
forman parte de un grupo cultural mayoritario no ejerzan pricticas segre-
gadoras hacia los compaiieros que son de grupos culturales minoriarios.
Se trata que, pedagbgicamente, se ponga en escena ka “depuracién” de
acciones fundamentadas en la exclusién, el prejuicio, el racismo, la xeno-
fobia, la estigmarizacién, fa segregacién, la discriminacion y la margi-
nacién,

Creo que la pregunta de Len Barton responde a este planteamientor
“:Qué significa, por ¢jemplo, ser discapacitada, negra y mujer?* Es sabi-
do que la poblacién se suele distribuir de forma proporcional y que siem-
pre encontramos en todo grupo social la estructura de campana de Gauss.

" Op. cicp. 27.
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Eso es lo que pasa entre ¢l colectivo de personas con discapacidad cuando
alguna de éstas sufre lo que se entiende como opresién simultdnea (y que tam-
bién hemos denominado riesgo del doble exclusién). El riesgo de la doble dis-
criminacién ~discapacidad y ser miembro de una cultura minoritaria- es muy
claro si tenemos en cuena que e aspecto social en el momento de etiquetar,
segregar y estigmarizar es el que marca de forma preferente esta tendencia.

7.3. Acompaiiar la discapacidad desde la transculturalidad

Hasta aqui he presentado Ia realidad, los modelos teéricos, las variables
que se ponen ¢€n juego y hasta determinados posicionamientos con respec-
to a Ja sinergia enwe la variable discapacidad y la variable multiculturalis-
mo. La intencidn de esta parte del capitulo es ofrecer algunas lineas de
reflexién para implementar en el trabajo de acompafiamiento social con
personas con discapacidad de grupos culturales minoritarios.

Existe un aspecto que es, en opinidn mia, especialmente importante en
el acompafiamiento de personas con discapacidad y que cada vez juega un
rol mis central; estoy hablando del lenguaje, ¥y més en concreto de la
comunicacién no verbal. Muchas personas con discapacidad tienen difi-
cultades para comunicarse verbalmente y entonces una de las posibles
intervenciones es la estimulacién de la comunicacién no verbal. Si parti-
mos de la hipétesis que no nos podemos no comunicar'® es obvio que el
trabajo de acompafiamiento social tendrd una parte de su fundamentacién
en el eje de la comunicacién. Por otra parte, refuerza auestro planteamien-
to la hipétesis desarrollada por Frangoise Dolto en la cual defiende que
“todo es lenguaje”; cualquier conducta se puede entender en clave de
“mensaje”. La rea del profesional del acompaiiamiento social serd la de
descodificar estos mensajes en clave'?,

[maginemos que trabajamos con una persona que presenta una pardli-
sis cerebral y que es de origen africano. Haré falea que como profesionales
del acompafamiento social tengamos bien presente, tal como propone

12 Eore es el primer axioma de ]2 comunicacién del modelo desarrollado por Warzlawick-
Beavin-Jackson en 1967 en Palo Aho, California.

“* Este tema ha sido desarrollade con profundidad en otro trabsjo elaborado por nosotros.
ved ]. Planclla (1998) "Repensar ta violencia: usos y abusos de la vielencia como forma de comu-
nicacién”, Educacién Sacial, 10, 92-107.
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Silas Iyakaremye “que tanto en relacién con el lenguaje verbal come con el
lenguaje no verbal, existen importantes divergencias en la comunicacién
entre los occidentales y los africanos™“ (2000). Estas diferencias en la
comunicacién entre occidentales y africanos estarfan vertebradas por un
conjunto de aspectos esenciales:

1. variaciones culturales a nivel verbal:
— organizacién del discurso, la intetactividad, la manifestacién de
los actos del lenguaje, la organizacién de los intercambios
comunicativos, los turnos de palabra, el espacio social de la

palabra, erc.

2. variaciones culturales a nivel pataverbal:
— estructuras y usos de los elementos segmentales y suprasegmen-
tales de la voz, ctc.

3. variaciones culturales a nivel no verbal:
~ la expresién de las emociones, la proxemia, la kinesia, etc.

{Kerbrat-Oreccioni, 1994)'%

Como profesionales del acompafiamiento social que trabajamos con
personas con discapacidad de culturas diferentes a la nuestra, debemos
tener muy presentes estos aspectos; ampoco podemos obviar que la cultu-
ra crea y desarrolla sus formas de comunicacién mis alld de lo universal.

Otro aspecto, también fundamental, es la vivencia de la enfermedad (¥
por asimilacién, la vivencia de la discapacidad) en las diferences familias. La
enfermedad no se vive de la misma forma en una familia de origen africa-
no' (siguiendo con el ejemplo del caso anterior) que en familias occidenta-
les. Asi pues, y en palabras de Iyakaremye “las etiologfas, 2 menudo evocadas

™ 5. Tkaremye (1996) La communication interculvurelle: les interactions communicatives
enure soignants occidentaux et soignés otiginaires d’Afrique Noire. Métnoire ILHM, (no publi-
cado). .
" C. Kerbrat-Oreccioni (1994) Les interactions verbales. Armand Collin, Paris. Vol. TIL

% Sobre la vivencia de ta enfermedad y las discapacidades €n otras culturas, nos remitimos
al libro de Liuis Mallare {1992) Soy hijo de los evuzok. Barcelona: La Campana. En ¢ €l auror
plantea lo siguiente: "Las muertes prematuras, la esterilidad y ciercas afecciones pulmonares pue-
den ser consideradas por los evuzok como las consecuencias de ciertos delicos relacionados con la
sangre, como el homicidio y el incesto” p. 283. También en el libto ded mismo autor, La Danza
de los Espiritus. Itinerario micidtico de un curandero evuzok. (Barcelona, Hogar del Libro, 1983,
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en los pueblos africanos son extrinsecas: la enfermedad, el mal ... vienen del
exterior, contrariamente a la concepcién occidencal (2000)”. Si bien hasta
hace pocos afios se ha trabajado socio-educativamente con lo que los te6ri-
cos del modelo sistémico de trabajo con familias han denominado el
“paciente identificado™™” {en el caso que nos ocupa serfa la persona que dene
una discapacidad), cada vez mis se trabaja con un sustraro ecolégico de los
objetivos. Si partimos de esta concepcién no podemos obviar que la persona
con parslisis cerebral (si seguimos con ¢l ejemplo anterior) forma parte de
una familia, y que quizds para explicar a esta familia que su hijo ha nacido
con algiin sindrome o con un trastorno, habrd que tener presente su cultura
de origen. Peto no s6lo se tendrd que tener presente por parte del equipo que
hace la primera acogida a los padres y los informa de las posibles dificultades
del hijo recién nacido; esta perspectiva har falta tenerla presente también a
lo largo de toda la tarea de acompaiiamiento, en previsién de fucuras dificul-
tades en el desarrollo bio-psico-social de su hijo. Una clara itustracién de lo
que estoy exponiendo es la narracién de Vernon cuando nos explica su pro-

pia vivencia de la discapacidad:

“Mi ceguera supuso un importante golpe para mi familia.
Pensaban que hubiera sido preferible que hubiese fallecido,
en vez de convertirme en una catga para ellos. Mi ceguera
suponia una tragedia ain mayor por ser una chica (...) Estos
nueve afios que pasé fuera de casa y lejos de las normas
tirdnicas de mf padre desempefiaron un papel fundamenral
en mi liberacién (..) Hubiese querido tenetme en casa,
sentada en un rincén, vegetando” (Morris, 1998).

En esta tarea de acompafamiento de la familia'® es importante poder
hacer ver aspectos claves como la pesitivizacién de diferentes sitwaciones,

" En el trabajo de fundamentacién del modelo de intervencidn desde el Acompafamiento
Socioeducativo, siga, en parte, el trabajo de K. Eia Asen y de Peter Tomson (1997) lnvervencidn
familiar. Guifa préctica para los profcsionales de la salud. Paidés, Bareclona. Los aurtores planeean
que: "Este enfoque va més all4 del paciente que ha venida al médico; los problemas no se ven
como s residieran simplemente dentro de una persons, sine como que estdn conecrados con
quien ¥ con los que cstin alrededor de la persona” (1997: 13).

“ Podéis consultar el trabajo de J.-Y. Hayez (197B) La guidance parmsntale.
Laccompagnement des parents dans aide &ducacive ec thérapique. Toulouse, Privat. El autor
planiea un modelo para trabajar desde cf acompafiamiento de las Familias, con hijos en situacién
de dificultad, muy poco conocido en nuestro pais, También poddis consultar S. W. Trachtenberg
“Caring and coping. The Family of en Child with Disabilities” Dentro de M.L. Batshaw y al.
{caord.) (1992) Children with Disabilities. Baltimore, Faul Brookes
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la estimulacién temprana y de mantenimiento de su-hijo (o familiar), las
capacidades de la persona y no sélo sus discapacidades. Eso permitird que
en aquellas familias donde lo qué se valora es la capacidad de la petsona
para ser “independiente” y tener capacidades de “supervivencia” desde
pequefios, los hijos que tengan una discapacidad no se mantengan en una
situacidn extrema de aistamiento dentro de la familia. A mi entender, el
acompafiamiento familiar es uno de los puntos claves, a fin de que no se
den situaciones como la descrita por Berra y Nasone “existen padres com-
pletamente olvidados, que tienen hijos deficientes mentales gravisimos y -
no encuentran ninguna respuesta ni del voluntariado, ni del sistema puibli-
0, ni de las asociaciones, porque su roblema es tan dificil y grave como
para asustar a cualquiera que se acerque. (...) Cuando una familia ha lfa-
mado diez veces a la puerta, cien veces, y se ha encontrado siempre con el
no, lo minimo que podemos esperar es que se encierren en el propio aisla-
miento {1996:131)",

Una dltima perspectiva que pone en juego las variables de discapacidad,
multiculturalismo y acompafiamiento social es el fenémeno que en los ala-
mos cinco afios se observa en las ocupaciones laborales del colectivo de
personas inmigrances en ¢l Estado espafiol. Algunas de las tareas mds bési-
cas (y consecuentemente duras y pesadas) son el cuidado de las personas
con graves discapacidades {y que, por lo tanto, podemos calificar de perso-
nas depenendientes), se empiezan a llevar a cabo por personas inmigran-
tes. Muchas de éstas, a pesar de tener titulaciones universitarias y profesio-
nes especializadas en sus paises de origen, no les han sido reconocidas en
el Estado espafiol. Viendo este nuevo fenémeno, el IMSERSO y ha
Universidad Ramon Llull-Fundacié Pere Tateés, en 1999 iniciaron un pro-
yecto de formacién de personas inmigrantes que trabajaban o querfan rra-
bajar con personas dependientes (gente mayor o personas con discapaci-
dad)'. La experiencia justamente pone de maniftesto la riqueza en la rela-
cién entre “cuidador” y “cuidado”, poniéndose en juego las variantes cul-
turales de ambos y Ia rotura con algunos mitos en conira de las personas
de otras culturas, que algunas personas occidentales podian tener. Este

" Esta experiencia, dodavia en funcionamiento, se puede consulear en la comunicacién que
he hecho conjuntamente con Jz técnica de formacién del IMSERSO, Mari Luz Cid y Jordi
Planella {2001) ";Qué pasé cone el suefio de emigrar? La formacion virtual como herramienta
para anmentar la calidad de vida. Dentro de 2001 Congrese TIEC, Barcelona 2001, En web a:
heep:/fweb.udg esfriecfonls/co L pdf
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aspecto también ha sido trabajado pot una alumna del curse en su trabajo
de final de Posgrado®™: Multiculturalidad y discapacidad: relacionas entre
tuna cuidadora rumana y una persona con discapacidad, Julia Ferencze, 2001,
Este mismo tema ha sido tratado por Silas lyarameye en Lz communica-

tion intevculturelle: las interacrion communicatives entre soignants occiden-
tawx te soignés originaires de Afrique Noire® (1996).

Poner en juego tres variables como las que hemos visto a lo largo del
trabajo 2 sido nuestra intencién fundamental. Somos plenamente cons-
cientes de que hay toda una serie de aspectos en que hace falta seguir refle-
xionando, contrastando con Centros Ocupacionales, Residencias, Centros
de Dia, Escuelas de Educacién Especial, etc. Aspectos que nos ayudarén a
ir avanzando hacia una visién, y una cimentacién, del wabajo desde el
acompafiamiento social. No creemos en una concepcién compartimenta-
da de lo que ha sido denominado 4mbitos de intervencién y de lo que a
menudo se desprende la pregunta: ;T en qué dmbito trabajas? Nuestra
propuesta se fundamenta en hacer una mirada lo més transversal posible a
la situacién de las personas que necesitan un acompafiamiento especial, no
en funcién de lo que hasta ahora hemos nombrado “patologias”, sino en
funcién de la mayor o menor necesidad de apoyos para poder tener un
buen nivel de calidad de vida y que al mismo tiempo ésta pueda funda-
mentarse en la autodeterminacién de la persona™. Una autodetermina-
cién que nos debe servir de marco global para nuestro trabajo, incorporan-
do en los objetivos de trabajo la realidad, la idiosincrasia, 12 particularidad,
la diferencia, ¢l derecho a vivir de las personas con discapacidad que son
de culturas mingritarias,

™ Posprado de Intervencién Sociosanivaria con Personas Dependientes: Discapacitadas o
Mayores, IMSERSO-Universicat Ramon Liull

' Entendemos por ausodererminacion el hecho de que la persona con discapacidad pueda
ser ¢ agente causal principal en la vida de uno mismo y la realizacién de elecciones y toma de
decisiones relativas a la calidad de vida de uno mismo, libres de toda influenciz o interferencia
externa excesiva (Wehmeyzr, 1996).
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8. Profecias, profesiones
y acompahantes

Dans nos métiers, nos professions éducarives et sociales, nous
sommes done condamnés pour rester en bonne santé, & regarder
celui que nous sommes chargés daider er daccompagner,
comme nous accompagnant lui-méme, et nous abandonant les
meilleures parts de sa personne,

Jacques Ladsous (1997:59)

En este apartado me propongo tratar las diferentes figuras profesiona-
les que se relacionan con las personas con discapacidad. Veremos qué nive-
les formativos tienen y cudles son las posibles perspectivas que justifican
cada figura profesional y las relaciones que existen entre ellas. He optado
por titular el capitulo profecias, profesiones y acompafiantes por diferentes
motivos. Las profecias nos hablan de futures que serdn mejores o peores
que ¢l actual y nos guian (o nos pueden guiar) sobre algunos de los cam-
bios y decisiones que tenemos que tomar. Los prafesionales son una deter-
minada “tribu” que juega un papel central en [a disposicién y ejecucién de
estas profecias. Y finalmente, los acompasiantes son aquéllos que siguen un
camine muy concreto: ¢l del acompafiamiento social, que pide entre otras
cosas, dejar aflotar la esencia de los sujetos, pasando a tener menos “mds-
caras profesionales”,

8.1. Las figuras profesionales vinculadas a las personas con
discapacidad

Desde que al principio del siglo XX se empiczan a profesionalizar algu-
nas de las personas que trabajaban en el campo de la discapacidad existen
diferentes profesionales, diferentes niveles y diferentes funciones dentro de
este campo de trabajo. Los profesionales que trabajan pueden variar en
funcién del momento histérico en que ubicamos el término o ¢n funcién
del contexto especifico de wrabajo al que podamos estar haciendo refeten-
cia. En todo caso, pienso que la perspectiva de diferentes profesiones que
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conviven y trabajan con el mismo objetivo tiene que ser necesariamente
una mejora en los servicios que se ofrecen para las personas con discapaci-
dad. En este sentido, comparto con Chatles Gardou la crftica feroz que
hace del enfoque que da en sus trabajos Engelhardt'®? cuando de forma
explicita este autor invita al lector a privar del derecho al respeto de nues-
tros “semejantes” (en este caso las personas con discapacidad). Tal como
dice Gardou “existen, segiin el bioético norte-americano, humanos no per-
sonas a los cuales no tenemos por que respetar igual que los otros”
(1997:15). Engelharde cuestiona la dignidad de todo ser humano, especial-
mente de aquélios que son mds vulnerables.

No obstante el pensamiento desmesurado de este filésofo americano, Ia
gran mayoria de profesionales que trabajan en el campo de la discapacidad
fundamentan su trabajo en la idea de ayudar, de acompaiiar, de atender y
de educar a las personas. Personas que por ¢l solo hecho de ser personas ya
tienen dignidad. La dignidad no es la que funda y crea el estatuto de
humanidad; la humanidad misma lleva consigo la idea de posibilicar al
méximo una vida digna. Si analizamos la legislacién veremos que las posi-
bilidades que da son ambiguas y no demasiado definidas ni clarificadoras.
A pesar de es0 a nivel de la administracién se estd trabajando, no siempre
en la direccién acertada, para regular los diferentes perfiles profesionales en
relacién a cada tipo de servicio.

8.1.1. Profesionales y voluntarios en el campo de Ia dmpaadad

La figura del voluntariado en el campo social ha estado presente desde que
en los afios sesenta tiene lugar un importante giro en relacién a la discapaci-
dad. En algunos sectores, el voluntariado ha sido més desarrollado que en
ottos. El voluntariado es un fenémeno social importante'”, “Todos someos

" Nos estamos refiriendo a las publicaciones de este doctor en medicina y en flosofia, pro-
fesor en Houston, Su pensamiento lo suels difundic a través de The Journal of Medecine and
Thilosophy, del cual es el editar, ¥ a teavés de Ja coleccién Philosophy and Medecine. Para €l el
fero, el recién nacido, las personas gon discapacidad psiquica severa, las personas en estado de
coma son ejemplos de fos humanos no personas. De estas personas afirma que no ti¢nen ¢ esea-
tuto de comunidad moral. El libro que recopiia buena parte de su pensamicnto en relacién al
tema que nos ocupa ¢s The foundations of Bioechics. Nueva York: Oxford University Press.

" Para conocer las nuevas formas de voluntariado es inwresante la investigacion que hemos
llevado a cabo durante el 2003 y publicada n ). Planella, B Masip & ab. (2003} El voluntariado
¢n familia. La familia: un nuevo perfil de voluntatiado. Barcelona, Genecalitat de Catalunya

162



SUBIETIVIDAD, IISIDENCIA Y DISCAPACIDAD

voluntarios en un momento u otro. Vivimos en organizaciones, asociaciones,
instituciones donde hay voluntarios” dice Dan Ferrand-Bechmann'™,

Asi, por ejemplo, en el campo del ocio con personas con discapacidad
sigue estando muy presente la figura del voluntario, mientras que en otros
servicios ha habido una mayor profesionalizacion, pasando a ocupar el
voluntario funciones de apoyo en actividades muy concretas. Las relacio-
nes entre voluntarios y profesionales pueden ser muy variadas, pero siem-
pre se dan relaciones de friccién y relaciones de colaboracién. En la figura
claborada por Soler quedan recogidas las caracteristicas del voluntario y del
profesional ™.

El drea de concurrencia entre profesionales y voluntarios

Acceso regulado ~ Acceso libre

Responsabilidad social ~ Responsabilidad social
reconocida por el principio de Kiea di tundamentada en ¢l principio
garantia profesional —— de buena voluntad

Control a partir del principio Control a partir del pacto y
de eticacia ¢l acuerdo voluntario

— Espacio de cooperacion entre las dos figuras

— Zona de rivalidad de intereses entre figuras que persiguen unos
mismos objetivos

|

[Fuente: Pere Soler (1996) Proyecto Docente. Programas de Animacion Sociocultural.

Gerona: Universidad de Geronal

" (1995) Voluntariado y solidaridad. Barcelona, Pleniluni. 2 7.
" Soler (1996) Provecto Docente. Animacion Sociocultural. Gerona, Facultad de CC. De
la Educacion, Universidad de Gerona.
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Aparte de los aspectos que Soler marca como diferenciadores entre
voluntarios y profesionales, pienso que el tema econémico es uno de los
determinantes mds claros de su diferencia. Los profesionales tienen un
contrato laboral que deben cumplir y que es el que regula su tarea. El
aspecto econdémico es importante, pero también muchas personas sien-
ten una gran satisfaccion al trabajar con el colectivo de sujetos con dis-
capacidad. En algunas ocasiones y en determinadas instituciones, la uti-
lizacion de voluntarios (o de objetores de conciencia como pasaba hace
unos anos) habia creado situaciones de abuso y malestar. Este tema se
complicaba por las malas condiciones econémicas de determinados

puestos de trabajo del sector.

8.1.2.  Diferentes profesionales en el campo de la discapacidad

Si revisamos el directorio de servicios sociales'™ para personas con
discapacidad, veremos que en la recopilacion y sistematizacion del
marco legal que ordena el trabajo en ¢l campo de la discapacidad, los
profesionales que corresponden en relacion a cada servicio son los

siguientes:

Los servicios y los profesionales del campo de la discapacidad

Tipologia Se , Profesionales
— médico
Centros de Diagnéstico psicélogo
— pedagogo

— trabajador social
Establecimientos
diurnos externos Conive de desarrolls ~ profesionales del campo
médico
temprana ~ psicélogo o pedagogo
& vedinbadin ool
~ logopeda

" Existen otros servicios de atencion para personas con discapacidad que no quedan reco-
gidos en el cuadro. En todo caso nosotros hemos mencionado los mis significativos.
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Los servicios y los profesionales del campo de la discapacidad (Continuacion)

Tipologfa i Servicio Profesionales
|

Centro de dia profesionales médicos

= pcdagugo 0 psic(’ﬂogu

— trabajador social
— personal de atencion
directa (curadores, auxi-

liares, etc)

Centro ocupacional 5 ot mam
Establecimientos 2 ik sl o b
diurnos internos R e i h I :

Servicio ucupacimla| de | - psiuilngo

insercion — trabajador social
— monitor ocupacional o
educador social

Centro especial de trabajo | — psicélogo

Residencia ~ personal médico

— personal de atencién
directa

Establecimientos | Hogares asistidos

educador o monitor

NoOCHrnos

| . |
Apoyo en el propio hngar — educador de apoyo
Hogares residencia ~ educador o monitor

La amalgama de profesionales del campo de la discapacidad se puede
disparar si analizamos mis alld de lo que son estrictamente los servicios
sociales. Yo me he centrado en hablar de los que tienen mas o menos
relacién con los servicios sociales y médico-sociales. En los cuadros
anteriores no he hecho referencia a los profesionales del campo de la
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educacién especial que trataré acto seguido. Los maestros que se han
dedicado a trabajar con nifios con discapacidad tienen mis tradicién y
antigiiedad que los trabajadates sociales y educadores. De forma mis o
menos paralela surgié la necesidad de formar profesionales que trabaja-
ran en un contexto escolar con nifios con wastornos del desarrollo. Ya
en el Decreto de 23 de septiembre de 1965 se regulan las actividades
que tiene que desarrollar el M.E.C. Alli se hace referencia a la forma-
cién de} personal de los Centros de Educacién Especial en sus diversas
especialidades. Con la finalidad de dotar de los minimos formativos
necesarios con el fin de crabajar en ¢l campo de la educacién especial se
empezaron a hacer una setie de cursos.

En un estudio hecho en 1960 se habfa detectado que los proble-
mas en la formacién de los maestros de educacién especial eran los
siguientes'”;

1. catecen de titulacién especifica las personas que actuaban como
profesores

2. falta de personal tirulado que quisiera colocarse laboralmente.

Esta problemdtica hacia referencia sobre todo a los profesores del
campo de la discapacidad fisica y psiquica. No pasaba lo mismo con los
profesionales del campo de la sordera y la ceguera, que hacfa tiempo que
ya desarrollaban sus propios cursos de formacién. El curso 1964-65 se
concreta en Madrid una formacidn mds oficial a través del Diploma de
Profesores Especializados en Pedagogia Terapéutica®. En Barcelona no
serd hasta el curso préximo que se ofrezca esta formacién. El curso
1965-66 y 1966-67 se graduaron 62 y 42 alumnos respectivamente en
Barcelona, Este curso de Barcelona, fue el verdadero antecedente en la
formacién de los educadores especializados primero, y sociales después,
del campo de la discapacidad.

¥ Citade por Guzmén (1982:18), Pedagogia Terapéutica. Barcelona, Universidad de
Barcelona.

™ Se ofreci6 esta formacién en las escuelas de magisterio Pablo Montesinos de Madnid y las
de Valencia, Pamplona y Valladolid. Se graduaron 299 maestros. El dtulo quedd regulacizado en
el Bolecin Oficial 16 de noviembre de 1964. )
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El curso estaba organizado en dos ciclos diferenciados: ciclo de for-
macién bésico y ciclo de especializatién. Las materias que cursaban y las
horas de formacidn eran las sigiientes:

Formacién bdsica en discapacidad
Formacién bdsica
Materias Horas
Pediatefa y problemas generales - | 26 horas
Psicologia general 22 horas
Psicologia evolutiva y diferencial 26 horas
Psicologfa social y sociolégica - 15 boras
Pedagogia y didéctica aplicada 20 horas
Deontologia profesional 6 horas
Estadlstica aplicada 10 horas
Toral: 125 horas

Como podemos observar la formacién es muy generalista y préctica-
mente se centra en fundamentar los conocimientos bésicos de la peda-
gogia y la psicologfa. Es, sin embargo, especialmente relevante una asig-
natura de deontologia profesional.

Formacién especializada en discapacidad
Formacidn bdsica
Materias Horas
Psicopatologia 24 horas
Psicologia diferencial y del nifio y 8 horas
adolescente € inadaprado
Diiagndstico psicolégico del escolar 16 horas
Pedagogia y didécrica rerapéutica 40 horas
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Formacién especializada en discapacidad (Continuaciin)

Matcrias | Horas
Técnicas especiales en pedagogia terapéucica | 20 horas
Formacién religiosa del deficiente 12 horas
Orientacién familiar 8 horas
Organizacién escolat y legislacién 10 horas
Lenguaje 16 horas
Orientacidn profesional 15 horas
Educacion fisica 6 horas
Total 175 horas

Aparte de las materias tebricas existian dos tipos de ejercicios de for-
macién mds:

» pricticas de permanencia en clases de nifios con discapacidad psiqui-
ca: 300 horas'™

* trabajos pricticos de aplicacién de técnicas de diagnéstico, correcu-
vas, confeccién de mareriales, seminarios, sesiones de estudio de
casos, preparacion de fichas bibliogrificas especializadas, confeccién
de expedientes e informes, visitas a Centros, etc.

8.2. La formacién en el mmpo. de la discapacidad

Son miluples las formaciones existentes en el campo de la discapaci-
dad, especialmente las que han surgido y se han ido sistematizando en los
dltimos quince afios. Desde los primeros cursos de “Profesor Especializado
en Pedagogfa Terapéutica” hasta Jos posgrados que afio tras afio se renue-

™ Algunos de los centros que ofrecieron pricticas serfan: Centro Piloto San Gabriel,
Instituro de Sordomudos y ciegos de la Caja de Pensiones, Colegio Paideia, Escuela Municipal
Vilajoana, Clinica psicoldgica de la infancia, Instituto de Pedagopfa Terapéutica, Hospiral San
Rafael, Taller-escuela San José de Calasanz, Escuela y Talleres Virgen de Fétima, etc.
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van, pasando por cursos técnicos de especializacién centrados en aspectos
muy concretos. Con el fin de concretar y no caer en un alto nivel de dis-
persién, nos cencraremos en aquellas formaciones, universitarias o no; que
forman y acreditan a profesionales para trabajar con personas con discapa-
cidad en algunos de sus diferentes niveles. Podemos hacer una gran dife-
rencia entre las formaciones existentes desde los afios 60 hasta la actuali-
dad y de las que funcionan en estos momentos. Para hacerlo revisaré dife-
rentes denominaciones de la ciencia o la profesién que trabaja con perso-
nas con discapacidad y de los principales autores que hacen referencia,
Veamos el cuadro siguiente donde queda recogida esta sintesis:

Tétminos y profesiones  Autores larea que desarrollaban

Pedagogia Curativa Asperger (1966} |- Cuidados que necesita el nifio

Denesse (1969) con un nivel de desarollo en des-
ventaja en relacién con los otros

- Es debido a factores de narura-
leza individual o social

Pedagogia Correctiva | Bomboir (1971) | - Se limita al dmbito del aprendi-
zaje

— Se fundamenta en Jas potenciali-
dades especificas del sujeto

~ Vinculado a la pedagogfa cortec-
tiva y 2 la ensefianza correctiva

Pedagogia Especial Zavalloni (1979 |- Idendificado con la educacién

y 1983) especial

~ Proyectado sobre el sujeto hacia
el desarrollo normal

- Considerando sus potencialida-
des de aprendizaje

Pedagogia Terapéutica | Moor (1978) — Identificada con la curativa, con

Moragas {1947) | la diferencia que en la curativa I

Meler (1982) sanacién se da por hecha y que
por tan se cree en la desaparicién
de la deficiencia

— La terapéutica se considera como
un proceso de ayuda con ¢l resul-
tado de mejora constante
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(Continnacion)

Términos y profesiones ~ Autores ! Tarea que desarroliaban

Did4ctica Diferencial | Comas (1987) |- La didctica diferencial esta-

Especial blece modelos de ensefianza
en funcién de las formas de
aprendizaje de los sujetos

— QOrganiza métodos y recursos
en funcién de las necesidades
de los sujetas

Didictica Especial Lépes Melero — La diferenciz es un valor
Diferenciada (1990} - Existe la adaptacién de mode-
Como (1991) los y patrones ajustados a las

diferencias individuales

Ensefianza Especial UNESCO (1958) |~ Se trata de arbirrar los meca-
nismos necesarios a fin de que
los alumnos con limitaciones
puedan ser dirigidos hacia su
miximo potencial

Didéctica Curativa /| Ferndindez Huerea |- Establecer modelos de ense-
Terapetitica (1985) fianza de acuerdo con las
capacidades de los sujeros con
el fin de alcanzar mejoras
sucesivas y graduales

Adaprade de T. Sola y N, Lépez (199%: 22)

En el cuadro anterior hemos podido ver la variedad de nomendlacueas
que se han llegado a utilizar en nuestro pais (algunas son plenamente
vigentes) para designar las acciones y los profesionales que intervienen con
personas con discapacidad. Nos sirven para tener presente la perspectiva y
el modelo subyacente a cada una de ellas, y de paso la concepcién que teni-
an de Ja persona con discapacidad. Pero estas denominaciones han ido
variando hacia las formaciones y la terminologia que presentamos en el
cuadro siguiente:
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Las profesiones de la discapacidad y su formacidn

PROFESION

NIVEL
FORMATIVO

CARACTERISTICAS |

HORAS DE
FORMACION

— Monitorde [No reglado  |Son cursos que organi-} Formacién no regla-
personas con zan algunas entidades, ajda y variable. Suelen
discapacidad menudo ligadas a la for-|ser entre 50 o 100

maci6n ocupacional.  |horas.

— Trabajador | Formacién Tareas de soporte al|600 horas
familiar Ocupacional |hogar en temas ligados

Reglada a la dependencia.

~ Atenciéna  [Ciclo formati- |Se crata de unos estu- |1 afio de formacién
personas con  (vo de Grado  [dios en fase de disefio y
especiales ‘Medio. experimentales, con la
necesidades finalidad de regularizar

la figura del monitor de
disminuidos, el trabaja-
dor familiar, etc.

~ Integradot

Ciclo formati-

Son unos estudios rela-

2 afios formativos

universitaria

social vode grado  |cvamente nuevos que
superior preparan a sus estudian-
tes para trabajar en la
atencién dirccta de per-
sonas con discapacidad.

- Terapeuta Diplomatura |Hay diferentes enfoques. [207 crédiros
ocupacional  |universitaria | Trabajan en la recupera-
cién de los sujetos a partir
de la terapia ocupacional.

— Fisioterapeuta | Diplomatura | Trabajo en aspecros liga- | 207 créditos

dos a la rehabilicacién
fisica.
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Las profesiones de la discapacidad y su formacién (Comtinuacién)

PROFESION

NIVEL

" FORMATIVO

CARACTERISTICAS

HORAS DE

. FORMACION

— Educador Diplomatura | Acompafiamiento social | 207 crédicos
social universitaria  |e integracién en la
comunidad. Espacios de
vida cotidiana.
— Psicopedagogo | Segundo ciclo | Trabajo en ¢l campo de|Segundo ciclo (150
universitario  |las necesidades educati- | créditos + la aporta-
vas especiales, dificulta-|cién de un primer
des de aprendizaje, etc. |ciclo)
— Psicélogo Licenciatura  |Rehabilitacidn psicoso-|300 créditos
universitaria | cial de las discapacidades.
— Trabajador | Diplomarura |Integracién social, servi- (207 créditos
social universiraria | cios a la comunidad, ges-
tion de servicios, trans-
formacién social, etc.

8.3. Persona a persona, un encuentro con la subjetividad

La lectura de los trabajos de Batry Stevens v de Guillermo Borja me
han acompafiado en los dldmos afios mientras he estado reflexionando
sobre la discapacidad, la subjetividad y sus posibles formas de disidencia.
Batry Stevens, después de recorrer muchos caminos “disidentemente”
escribe algunas de sus vivencias y reflexiones en No empujes ¢l rio. Su pers-
pectiva nos habla de la posibilidad de vivir libremente, con la sola presen-
cia, sin planificar ni programar. Pero no ha sido esta lectura la que me ha
marcado con m4s profundidad mi perspectiva sino su texto Persona a per-
sona. Tiene su base en la esencia de la subjetividad, del yo con el ud, sin
pasar por los fileros de las méscaras que esconden (y enmascaran) la esen-
cia de las personas. Stevens dice lo siguiente en relacién con este tema:
“apreciar a una persona, el hecho de que tenga valor, significan para mf esta
igualdad: aunque dnica, una persona no es excepcional, es igual 2 mf; tam-
poco yo soy excepcional pero ain asi soy tinica y valgo” (1980:37).

En esta misma linea, las propuestas de Guillermo Borja apuntan a la trans-
gresién de aquello que alguien ha pretendido marcar como vilido y como
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cierto: la distancia 6peima. Exactamente dice: “presiento que los terapeutas
huelen que hacer una psicoterapia profunda pondri en evidehcia ante sf y sus
pacientes, su problemdrica irresuelea™®. Seguramente, en el encuentro perso-
na a persona tenemos que “destapar” nuesteas propias discapacidades, lo que
estamos y no estamos dispuestos a poner en juego. Aquéllos que estén dis-
puestos a poner en juego més cosas llegardn al “corazén” del sujeo, a su esen-
cia; los otras quizds se quedarin frente a la méscara (la propia y la del otro).
Borja sigue empujando en este sentido y nos habla de la idea que “la posibi-
lidad de convivir con el paciente permite estar reflejando constantemente, de
manera limpta, clara y abierta, porque no interferiria el miedo, el rompimien-
to y la pérdida™

Por lo tanto, después de anunciar estos supuestos iniciales, de los autores
y de sus perspectivas, quiero poner sobte la mesa los elementos que entiendo
deben servir para transformar profundamente la situacién de las personas con
discapacidad. No se trata de otra cosa que de eliminar la necesidad que los
profesionales tenemos de dejar claro en todo momento que “somos profesio-
nales”, que somos diferentes de los sujetos con discapacidad. Eliminando la
coraza profesional (aquello que hemos aprendido y que ha tecnificado a nues-
(ra persona) nos ENCONLAMos a NOSHTos mismos. Pero ¢l encuentro con nos-
otros mismos no siempre es ficil, especialmente en casos de estrés profesional
(nada ajeno al rabajo con personas con discapacidad). Tal como sugiere
Drouard “los profesionales que viven los fenémenos de estrés en el trabajo se
mantienen a menudo en la distancia que establecen entre ellos y los usuarios.
Rechazan lo que pueden y culpabilizan a la direccién por su rigidez o laxitud,
a los residentes, a los écnicos que no aportan ideas, a las familias que no los
comprendcn etc. El discurso quejumbroso sitve de ejecutotio 2 un conflicto
interno que no parece poder solucionarse” (1999:92). Sélo aceptindose a €l
mismo tal como es, el profesional de la accién social puede hacer abortar el
conflicto, abriendo nuevas miradas a la situacidn que hasta el momento le
parecia imposible de resolver'®,

@ Op. cit. p 23

“ Op. Civ. p. 86.

" En este sentido trabajé ¢l tema de la mirada diferente a la violencia por parte de los pro-
fesianales de los servicios sociales en ). Planella {1998) “Repensar la violencia: usos y abusos de §a
viplencia como forma de comunicacién en nifias y adolescentes en situacidn de riesgo social”,
Educaci6n Social, 10, 92-106. En este articulo defendia la idea de que la violencia podi ser inter-
pretada como una forma de comunicacién, especialmente en aquellos sujetos que renfan dificul-
tades para utilizar |z palabra. Na se rracaba de hacer apologla de la violencia, sino de partir de su
comprensidn parz poder facilitar a los sujetos este acceso frustado a la palabra.
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Encontrindonos a nosotros mismos, y habiendo eliminado el etiquel:ado
que hace que los sujetos con discapacidad sean mds diseapacmdos que sujc-
tos, nos encontratemos a dos sujetos, dos personas que siguen un camino
conjuntamente. Este planticamiento queda recogido en la frase de Jean
Vanier: “estamos acostumbrados que es ¢l débil el que tiene necesidad del
fuerte. Estd claro, Es evidente. Pero la unidad en ¢l interior de uno mismeo,
la curacién interior, se realiza cuando el fuerte descubre que necesita al débil.
El débil despierta y revela el corazon; despierta las energias de ternura y de
compasién, de bondad y de comunicacién. Despierta la fuente” (1994:249).

8.4. Educadores sociales, trabajadores sociales: jtécnicos o

chamanes?

Lo molesto no es que sean como son,
sino que ellos piensen que

lo que son es la iinica manera de ser,

ne admitiendo ninguna otra forma de ser.

F Héldedin, Cartz a su hermano, 4 de junio de 1799.

Los profesionales de la accién social considerados basicamente profe-
sionales del acompafiamiento y de la relacién de ayuda, necesitan pasar
periédicamente por un proceso que nombraré insrospeccidn. Eso quiere
decir autoanalizatse (y aqui no lo planteo desde la perspectiva psicoanali-
tica), reflexionar sobre uno mismo y sobre su prictica profesional. De
hecho y por lo qué hace a los temas que ahora nos ocupan, la cultura
Occidental parte de la méxima filos6fica que estaba escrita a fa entrada del
templo del Ordculo de Delfos (Grecia): nosce # ipsum, conéeete a ti mismo
{la versién popularizada que nos ha llegado no es griega, sino latina).
Siguiendo los planteamientos de Borja, hace falta que un profesional del
acompafiamiento social, (podemos hacer el ejercicio de cambiar terapeuta
por educador o trabajador social) s¢ conozca a él mismo. Eso desde mi
punto de vista, implica:

- Que el acompafiante se pregunte a él mismo por qué quiere ser o ya
se ha convertido en un profesional de la acci6n social (reflexiones
pata uno mismo).

~ Que se atreva a desconfiar de ¢l mismo y a reconocer sus posibles
errores delante de los sujetos, sin tener miedo de lo qué dirdn, de
lo qué pasard, etc.
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— No preocuparle que la transparencia de su persona, de su forma de
hacer las cosas, fo acerque precisamente como persona a los sujetos
que acompafia. Eso a veces es el rabu de los rabues: reconocerse per-
sona delante de los clientes. Para Borja la telacién de ayuda parte de
este hecho, sin el cual éste (el acompafiante) no serd més que una
mdscara.

- Que el educador y el trabajador social que pueden reconocer que
una cosa no la saben y callar; quizds mis adelante podrin dar la res-
puesta, Aqui no serfa vilida la méxima: ;57 non ¢ vero, ben trobatto!
Por lo tanto, existe la posibilidad de no saber (o también de equi-
vocarse).

- Que el acompafiante es un profesional de la proximidad y del con-
tacto, en ¢l escenario de la vida cotidiana.

- Que hay que ir, siempre que se pueda, con la verdad por delante. No
engafia, sino que debemos trabajar con aquello que somos, con
aquello que hay.

— Que no nos tenemos que creer portadores de verdades eternas y
unicas.

~ Que las herramientas de trabajo son uno mismo y el lenguaje, ya sea
analégico o digital (corporal y verbal respectivamente). Eso quiere
decir que la persona del acompaiiante es su instrumento de trabajo
(la persona entendida globalmente), Si no nos conocemos no cono-
cemos las herramientas que tenemos que utilizar para llevar a cabo
las intervenciones.

~ Finalmente: que tenemos derecho a decir alguna estupidez sin que
los otros nos lo tengan que aprobar o rechazar (siempre estamos bus-
cando esta aprobacidn del otro en tanto que juez y validador de
nuestras intervenciones, de lo que nosotros decimos).

Las frases siguientes de Salomé (1993) os pueden ayudar a entender
aquellas ideas globales que acabo de plantear en relacién a la condicién
de los profesionales;

— Es f4cil aprender aquello que no sabemos. Lo que cuesta es aprender
lo que ya sabemos”.
- “Una persona no sabe lo qué puede hacer hasta que lo prueba”.

~ “Cuando las palabras rompen los miedos a decir algo, anuncian
aquello que es posible”.

175



JorDI PLANELLA

— “Dejar crecer ¢l silencio en ¢l instante en qué la palabra puede morir”,

- “A menudo no encontramos a un interlocutor més dificil de conven-
cer que Nosotros mismos’.

- “Aquf cémo allf, sélo se trata de atreverse”.

Si quisiera definir cudl es para i el rol del profesional de la accién
social con las personas con discapacidad no serfa nada ficil de realizar. De
toda forma creo que es la pregunta (o una de las preguncas} fundamenia-
les que rodo profesional se tendria que preguntar, haciendo un ejercicio de
metaconocimiento o de metaterapia. Por una parte, creo que su rol tiene
alguna cosa a ver con el verbo acompafiar (que ya he ido desgranando a lo
largo del libro) y que lo entiendo como andar al lade de alguien de forma
temporal y no permanente (en este sentido, el profesional seria como un
andamio que sirve para construir una casa pero que una vez estd acabada
ella sc aguanta por sf sola). Un andar, un compartir, sin que haya una mez-
cla de roles, pero tampoco sin establecer una posicién de dominante (cra-
bajador social y educador) y de dominado (familia, paciente, etc.), siguien-
do el planteamiento critico de Paulo Freire.

Seguramente, y eso es una inticién todavia no del todo elaborada, el
acompafiante es alguicn que ya ha recorrido algin camino {que no necesa-
riamente se tiene que corresponder con un camino temporal de ir pasando
afios bioldgicos) que le ha proporcionado algunas vivencias, algunas expe-
riencias més o menos fuertes. Este camino podria ser el de haber decidido
conocer con el méximo de profundidad su yo, su entorno, su propia fami-
lia. Es como decidir “bajar a Jos infiernos interiores” para saber qué se sien-
te, qué sucede, qué dan, no para huir, sino para saberse mover con una ciet-
ta armonfa, sin que le tenga que producit forzosamente dolor. Sabiendo
cdmo son las cosas, podtd provocar al otro (o en los otros) para que ellos
mismos decidan “descubrir” o iniciar &ste peligroso, pero al mismo tiempo
interesante viaje al mundo interior y real. No estoy seguro si el rol def acom-
pafiante tiene que ver con convertirse en un “catalizador”, un provocador
de chispas en los otros, pero si que creo que en parte acaba produciendo
estos efectos. Parafraseando a Petls, su rol es el de ayudar al otro a despojar-
s de los muiltiples yos y a descubrirse a él mismo. Tiene que ser capaz de
despertar al ser humano y poder sacudir las falsas comodidades internas, los
falsos equilibtios internos. En todo eso, sin embargo, hay un prerrequisito:
descubrirse a él mismo, para poder facilitar que los otros se descubran.

176



SUBJETIVIDAD, INSIDENCIA Y DISCAPACIDAD

8.4.1. Caminos profesionales, recorridos migicos

Me ha atraido siempre la posibilidad de pensar la accién social como si
se tratara de un itineratio inicidtico, como los curanderos que nos descri-
be Mallarc. En este sentido me he awrevido a hablar de los rituales de paso
en ¢l devenir profesional y 2 apuntar que hay diferentes etapas en este pro-
ceso. Antes de analizarlas quiero presentar el cuadro elaborado por
Thouvenot que nos invita a pensar el trabajo de la accién social desde la
magia (1998:327-328):

Queriéndolo o sin queretlo, el profesional de la accién social se mueve
(simbélicamente, pero también 2 veces pricticamente) en el terreno de la
magia. Desde la formacién de los profesionales de la accién social hasta los
procesos précticos de socializacién profesional, pasan por diferentes etapas

CET PROIEESION DT A ACTTON
FIL MAGO ‘ EL PROFESIONAL DE LA ACCION

SOCIAL

4Cémo se convierte en ello?

Por vocacién, por tradicién, en algunas
circunstancias por efectos de forma-
cién {cambio de petsonalidad)

Sus funciones:

Regulador del grupo, referente, rol de
ayuda, rol de vansformacién.

Sus competencias:

Trabaja con su persona, comprensién,
claridad, interpretacién, influencia,
implicacién, distanciamiento

:Cémo se convierte en ello?

Por vocacién, por tradicién, por azar,
por consagracién, etc.

Sus funciones:

Regulador del grupo, transferencia, rol
benéfico, artistas del cambio.

Sus cualidades:

Sustancia migica, clarividencia, com-
prensién, ubicuidad, mand, supersti-
<idn, etc.,

LAS PRACTICAS
Las condiciones de las préicticas:

LOS RITUALES MAGICOS
Las condiciones de los rituales:

Lugares especificos y separados de la
comunidad, preparacién preliminar. Se
trata de pricticas simbélicas, rituales
de cambios, complejos Chamanisticos,
versién mitica de los hechos, relacién
de posesién, pricticas metaféricas,
précticas metonimicas.

Lugares especificos y separados de la
comunidad, ciencia de los momentos

favorables, pricticos de preademisién,
sistemna de plazas. Se trata de préericas
simbélicas, de cambios, ¢n un sistema
de adhesién al trabajo social, con rela-
ciones de apropiacién, a través de una
basta metéfora organizada y con pricri-
cas de metonimia.
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(Continuacion)

LAS REPRESENTACIONES

confunden las causas y los efectos.

Contigiiidad simpética, idea de conta-
gio, idea de efectos a distancia, simila-
ridad simbélica, un mundo sabrepues-
to ¢n ¢ otro y dentro de un mundo de

Representacién sintética en la cual se

LAS REPRESENTACIONES

Representacién sintética donde se
intenta poder atender un efecto desea-
do por una imitacién de efectos, Idea
metonimica, contagio de sentimiencos,
influencia a distancia, idea metaférica,
un mundo simbélico y un mundo de

espiritus. valores.

y periodos. Uno de ellos es el acto de ser snvestido como profesional (edu-
cador o trabajador social). Un acto de investimiento que no pide titulos,
ni colores, ni una larga historia. Un acto que necesita de un aquf y ahora,
y de la verdadera capacidad de resistencia y de hacerse ver como acompa-
flance.

La idea de los rituales de paso, ha side elaborada por el antropélogo
belga, Arnold Van-Gennep, en su fibro Rites de Passage de 1908. Los ritos
de paso tratan del aprendizaje de una nueva cultura, de la socializacién de
una profesién. El autor nos dice {1908:13): “odo cambio en la sitwacién
de un individuo comporta acciones y reacciones entre aquello profano y
sagrado, acciones y reacciones que tienen que ser reglamentadas y ser
supervisadas con la finalidad que la sociedad general las apruebe”. De
hecho, estos cambios son fos que permitirdn al individuo que ha pasado la
“prueba” el reconocimiento social de un staws.

En el caso de los profesionales de la accién social, existen diferentes
aspectos a tener en cuenta con €l fin de llegar a un “status” profesional. El
principal es la imposicién del profesional como “autoridad” (mis en el sen-
tido de autoridad moral que de poder). Necesita ser aceptado por el grupo
de sujetos con Jos que trabaja. Se tiene que ganar su confianza, su colabo-
racién, su acepeacién.

El profesional que empieza a trabajar en una institucién rendrd que
“resistir” y gestionar estos ricuales que, a menudo de forma inconscien-
te, los sujetos le preparardn. Uno de estos rituales es el recibimiento. El
profesional que acaba de ser seleccionado para un trabajo nueve estart
durando un tiempo de prueba. Serd justamente durante esta temporali-
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dad que lo hardn pasar por los rituales de profesionalizacién. Entre fas
posibles acciones encontramos la primera noche (en caso de que haga el
turno de noche), Una primera noche que a ojos de los que hemos pasa-
do se hace a veces inacabable, si los chicos estaban dispuestos a poner a
prueba nuestro grado de socializacién profesional. Una primera noche
que en definitiva tenia que servit pata validar nuestro “carnet profesio-
nal”, un carnet que era expedido, no por la universidad ni los colegios
profesionales, sino por aquéllos que tenian que recibir las acciones de la
profesién. Otros rituales por los que un momento u otro tendrd que
pasar son:

— La primera resolucién de un conflicto con uno de los sujetos. ;Qué
capacidad tendrs para hacerlo? ;Tendré que necesitar la ayuda de
otro profesional més experimentado y veterano en el servicio, o €
mismo serd capaz de resolverio? Dependiendo de cémo se posicione,
de como actie y de las habilidades que demuestre, serd aceptado con
mayot o menor rapidez por el grupo de sujetos.

— El insulto hacia el profesional, en la biisqueda del espacio real de
hasta dénde es capaz de Uegar. Este quizés es un hecho “transversal”
que podemos encontrar en los otros espacios rituales. A a Jos chicos
les interesa poner a prueba la capacidad y la flexibilidad de resisten-
cia del profesional que cuida de su vida cotidiana, Una manera de
hacerlo es a través del insulto del profesional y de ver como éste reac-
ciona,

— La vivencia de la agresividad: una de las formas de comunicarse de
los adolescentes es a través de la agresividad. Esta se convierte en un
titual de paso cuando es la primera vez para el profesional. A menu-
do un rituat que puede hacer desencadenar situaciones hasta enton-
ces latentes y que puede decancar fa opcidn del acompafiante hacia
profesiones mis estables y menos “estresantes”.

Las reacciones que tengan ante cada ritual permiticdn una entrada y
una aceptacion de su rol por parte de los sujetos o serdn definitivamente
no aceptados, y tendrdn que esperar préximas oportunidades para demos-
trar su capacidad de “pasar la prueba®. Una de las caracteristicas que
Grupper deduce de su trabajo es que los tituales de paso, quedan como un
secreto entre el menor o el grope de menores que realizan “la prueba”. Es
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unz experiencia no compartida. Ni los directivos, ni los compafieros, ni
otros profesionales (en afirmacién de Grupper) son conscientes de la exis-
tencia de estos actos.

Para finalizar este apartade tomamos una frase del mismo eutor que
dice: “los ritos de paso son puntos de referencia de gran importancia con
el fin de asegurar que el proceso de aprendizaje cultural de la profesion se
desatrolle correctamente”.
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9. Relaciones y subjetividad:
espacios de disidencia

Acompatiar a la persona
hasta donds ella pueda llegar
¥ un poco mds.

W Reich.

Desde que nacemos, los seres humanos nos caracterizamos por la
necesidad de encontrarnos, comunicarnos; de estar, en definitiva, con y
entre los otros. Es como si nos hiciera falta esta relacién, una especie de
alimento nutricional, que nos debe permitir alimentar nuestro estado de
4dnimo, nuestra afectividad y que tiene que modelar nuestra personalidad
social. El nifio aprende el aste de la relacién a través del contacto fisico y
de las primeras miradas con la madre. Un contacto fisico y unas miradas
que le dan a entender que aquel ser mayor, aquel ser que lo protege, vela-
r4 por su supervivencia. Una relacién y un vinculo afectivo que han sido
estudiados con mucho cuidado por Spitz, y mds tarde también por
Bolwy. Son estos dos autores justzmente los que llevan a cabo estudios
con nifios que se encuentran institucionalizados, apartados de sus fami-
lias. El planteamiento de Bolwy nos dice que las necesidades sociales del
nifio son necesidades primarias que denen que estar satisfechas indepen-
dientemente de las necesidades nutritivas y de todas las formas de grati-
ficacién oral.

Sin embargo, qué significa la palabra relacién, que nos introduce y que
parece set la clave del mundo social? Podemos definirla como vinculo de
amistad, de trato, entre dos 0 mds personas o grupos sociales; el hecho de
estar interesadas muruamente. Por lo tanto la existencia de una relacién se
fundamenta en la necesidad de “encuentro” de dos o mds personas, con
algan interés comin, Esta relacién, sin embargo, no tiene que estar defini-
da previamente, sino que puede determinarse 2 través de muchos y varia-
dos factores que iremos desgranando a lo largo de este capitulo. En este
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sentido, y tal como nos plantea Halley (1959), “cuando una persona
comunica un mensaje a otra, estd maniobrando para definir la relacién. La
otra persona es colocada frente al problema de aceptar o rechazar la rela-
cién ofrecida. Puede aceptar el mensaje como estd, aceptando con ello la
definicién del otro, o contrarrestarla con una maniobra definiéndola de
otro modo”. Somos nosotros mismos los actores activos que definimos la
realidad de [a relacién.

9.1. Aspectos generales en las relaciones humanas

Después de esta breve introduccién al mundo de las relaciones huma-
nas, me parece interesante partir de un marco prictico de uso del fend-
meno relacional. Este uso del fenémeno relacional se fundamentz en los
aspectos siguientes, algunos de ellos desarrollados por Salomé: el cuestio-
namiento del otro, la aceptacidn del otro con sus limites y capacidades,
la escucha, la generalizacidn y la personalizacién, las funciones manifies-
tas y las funciones latentes, y la dindmica propia de la relacién (1993:
55-88).

9.1.1. El cuestionamiento del otro

Una de las formas que utilizamos, casi automsdticamente, es la de entrar
en contacto con el otro a partir de fas preguntas y las cuestiones que le
planteamos (;como te va todo?, ;qué hiciste ayer? ;Dénde irds después?,
etc.). En la tarea de la relacién personal, no siempre estd bien visto por ¢l
otro que nuestra relacidn se inicie y, en definiviva, se fundamente en las
preguntas (el otro =la persona con discapacidad, por ¢jemplo- se cansard
de nuestra verborrea interrogatoria, si ésta es la herramienta que tenemos
para entrar en la relacién y iniciarla). Por desgracia, a menudo es lo dnico
que utilizamos, que nos han ensefiado, que nos imaginamos como vilida
o posible.

Las preguntas que proponemos 2l otro, miembro de la accién rela-
cional, pueden agruparse en ocho categorfas, segin el objeto que ten-
gan:
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CATEGORIAS DE
PREGUNTAS:

CLARIFICACION DE LA ACCION:

1. Preguntas abiertas

El otro no tiene pot qué responder a nuestras cues-
tiones.

2. Preguntas cerradas

[

Demasiade a menudo corremos el riesgo de con-
ducir la relacidn (la tucorfa, la entrevista) a un
simulacro de interfogatorio con preguntas como:
“y bien, ¢t estds de acuerdo?” ;"Pensabas cambiar
de actitud™, exc.

3. Preguntas inductivas

A menudo hacemos que el atro diga aguello que
nosotros deseamos (“no suftas, que no me volveré
a escapar }, podifa ser un ejemplo de respuesta

deseada).

4. Preguntas defensivas

Son preguntas que animan al otro a aproximarse.
Son preguntas que pueden recibir el nombre de
preguntas pantalla.

5. Preguntas intrusivas

Estas preguntas maltratan al interlocutor de nues-
tra relacién y fo relegan a un rol desvatorado y de
rechazo.

6. Preguntas por qué

Son las preguntas con las cuales lo que llevamos a
cabo es un cuestionamiento de la accidn que el
sujero con el cual nos relacionamos ha hecho. No
estamos de acuerdo y le cuestionamos directamen-
te. Un ejemplo serfa: ;"por qué tuviste que volver
fumado anoche™ -

7. Preguntas indirectas

Son aquéllas que en el modelo sistémico se deno-
minan preguntas circulares. Un ejemplo puede ser:
¢ qué crees que piensa tu hermano pequefio cada
vez que sabe que has huido de la residencia?

8. Pregunias reflexivas o
proyectivas

De hecho, este tipo de preguntas van dirigidas
mucho mds a aquél que las hace que a aquél que se
supone que las tiene que recibir.
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9.1.2. Laacepracion del otro con sus lfmites y capacidades

El acompaiiante, a veces, acaba por no creer y aceptar libremente al
otro. Llega un momento en qué estd cansado de tantas promesas de cam-
bio, de ser objeto de la violencia del otro, de los conflictos que ha gene-
tado defender las posibilidades de cambio frente al equipo, etc. La difi-
cultad de la acepracidn del otro radica en cémo nos puede afectar el otro
y cémo puede influir en nuestra persona. Aceptar quiere decir hacetlo
con sinceridad, sin condiciones (como las que siempre han tenido que
suftir estos sujetos), y no todo el mundo estd dispuesto a asumirlo. No
obstante, la aceptacién incondicional del otre es condicién sine gua non
para iniciar la relacién educativa, que ser4 el fundamento de los procesos
de cambio.

9.1.3. Laescucha

En nuestra sociedad se valora mucho més la capacidad de las personas
de decir, hablar, que la capacidad de saber escuchar, Aquello realmente
importante es decit muchas cosas. En cambio, escuchar es una accidn rele-
gada a una segunda categoria en el juego relacional. El efecto de no dar la
importancia que se merece a la escucha en el juego relacional tiene, eviden-
temente, UNas CONSECUENCias Negativas.

:Sin embargo, qué significa escuchar? El mismo Salomé nos hace una
definicién del acto de la escucha: “escuchar significa ser capaz de
recibir/recoger aquello que el otro nos quiere decie, a su nivel y con su
intencién, y de entender aquellos aspectos que le cuestan més de decir y
que quizds quiere velar, cubrir o guardarse. Es también ser capaz de reto-
mar y de resumir aquello que el otro nos acaba de decir” (1993:60-61).
Hay que poner énfasis en la importancia de la escucha como el acto genui-
no y més arraigado en la accién del acompafiante {también en otros pro-
fesionales def campo social) para dar sentido a Ia relacién. Creo que es
necesario entender que escuchar es una accién mucho mis profunda e
intencional que sentir, Escuchamos muchos ruidos, muchas palabras,
muchas musicas, muchas narraciones de las historias de vida de los chicos
y chicas con quien trabajamos; pero no lo escuchemos todo, ya que sélo
escuchamos aquellos ruidos, aquellas palabras, aquellas musicas, aquellas
historias de vida que de una manera activa queremos “sentir”, Escuchamos
aquello que intencionalmente y activamente nos proponemos. De hecho,
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una de las frases que nos puede permitir reflexionar mejor sobre la impot-
tancia de la escucha es ésta que escribia Josep Pla en Ef cuaderno gris
“Cuando los hombres se sienten escuchados, se vuelven débiles. Estos
momentos de debitidad son la dnica rendija a través de la cual se puede
desprender una gota de generosidad del granito humano”. Unos momen-
tos en los cuales podremos aproximarnos al sujeto sin miedo ni peligro del
rechazo del ouo.

La escucha conlleva (y mucho mds en el campo que nos ocupa, que es
el de la relacién personal en la intervencién social) entender y escuchar las
palabras, las palabras que justamente no se dicen. Las personas con las cua-
les se relaciona el profesional no siempre utilizan el lenguaje natural, sino
que a menudo hacen uso de un lenguaje latente, de un lenguaje oculto y
codificado, a través de un lenguaje gestual, corporal o del silencio. Hard
falta que desarrollemos este sexto sentido en busca de otras maneras de

comunicarme, de estos lenguajes que hacen falea que sean escuchados en
la frecuencia de las palabras latentes.

En esta linea, me parece muy interesante el modelo de escucha pro-
puesta por Kroth basado ¢n las variables de ser o no ser escuchadot/a, y
serlo activa o pasivamente (1975:79). Y si realiza esta actividad (la escucha)
de una manera activa o de una manera pasiva. Este es el cuadrante de
modelos de escucha que nos propone:

ESCUCHA

PASIVA : - ACTIVA

Kroth (1975)
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Cuadrante A: escucha pasiva. Es un modelo de escucha que puede
hacer el profesional al hablar en voz alta con el otro, y éste se sien-
te entendido, ya que le escucha y le devuelve lo que ha escuchado.
Es el modelo més habitual de trabajo, que, con ¢l tiempo y la ptéc-
tica, evoluciona hacia ¢l modelo de escucha activa.

Cuadrante B: escucha activa. El escuchador activo es aquél que busca
ayudar al otro a clarificar sus problemas, sus ideas y su sistema de
valores. El aspecto mds destacable del modelo de escucha activa es
que ¢l otro tendrd que encontrar las soluciones a su problema. Su
tarea ¢s clatificar el problema y ayudar al sujeto a estabilizar la justa
perspectiva de lo que busca.

Cuadrante C: no escucha pasiva. El escuchador siente aquello que el
otro le dice, pero no le escucha, preacupado de seguir los propios
pensamientos e incapaz de percibir las’emociones que acompafian
¢l mensaje verbal.

Cuadrante D: no escucha activa. Es un modelo de escucha mucho
mis frecuente de lo que nos imaginamos. El escuchador no estd
interesado en aquello que el otro le estd diciendo. Aunque, aparen-
temente, puede parecer que le inreresa lo que el otro le dice, real-
mente no es asi. S6lo es capaz de responder a estimulos superficia-
les porque no capta el verdadero sentido de la comunicacién. El
resultado suele ser la frustracién de la persona que se encuentra en
una refacién de incomunicacién permanente. La escucha del profe-
stonal hacia el sujeto no es una escucha neutra (de la misma mane-
ra que por definicién la educacién tampoco es nunca neutral). En
este sentido |z escucha no es nunca neutra, la escucha es esencial-
mente una disponibilidad, una acogida, una receptividad, una
voluntad de darse afectivamente hacia el otro y de comprenderlo,
pero la escucha también es al mismo tiempo un distanciamiento. La
escucha no es neutra, y no lo es, entre otras cosas, porque el acom-
panante que escucha a la persona debe ser capaz de ejercer la desco-
dificacién de los mensajes que el otro ha emitido. Es la capacidad
de ver, escuchar alli dénde no hay imdgenes, alli donde sélo hay
silencios. Es el descubrimiento de aquello que se encuentra en el
“jardin de las representaciones interiores”, y el profesional descodi-
ficador no es ni més ni menos que el jardinero descubridor de este
jardin escondido. ;Un jardinero que desde ahora, tendrd que cuidar
de las preciosas flores que habian sido abandonadas!
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9.1.4. La generalizacién y la personalizacién

En la construccién compartida de Ia relacién, existen algunos aspectos
que dificultan el funcionamiento. El hecho de no personalizar la relacién
(como, por ¢jemplo, hablar sin tener en cuenta los nombres de las perso-
nas) hatd que exista una separacién, un muro que no puede acercar los dos
miembros de la relacién. En cambio, si la relacién que establecemos con ¢l
otro s¢ fundamenta en la personalizacién (tener en cuenta las caracteristi-
cas y necesidades de cada persona), posibilitard un intercambio, una comu-
nicacién mucho més auténtica y fluida. Si pensamos en un acompafiante
que se relaciona con un joven o un adolescente, la relacién fundamentada
en fa personalizacién podria pasar por ejemplarizar diferentes aspectos, his-
torias o realidades que ha vivido y que pueden servir para concretar algu-
nas ideas que explicamos.

La retroalimentacién juega un papel clave en la relacién. La comunica-
cién entre dos personas, no puede limitarse a ser generada de una manera
unidireccional. El sentido verdadero de la relacién se encuencra cuando la
comunicacién que se establece es bidireccional y, al mismo tiempo, se basa
en la accién retroalimentadora. A fin de que la comunicacién funcione,
tiene que parecerse a un sistema circular y se tiene que auto-regular. La
autotregulacién tiene como elemento central el feedback (o retroalimenta-
<ién), porque permite al receptor del mensaje (el otro en la relacidn social
y educativa) poder emicir sus reacciones (opinar, decidir y estar presente de
una manera activa en la relacién). La buena comunicacién supone una fle-
xibilidad de los roles que tiene que permitit pasar de emisor a receptor y
viceversa. La accién del feedback en la relaaén se fundamenta en cuatro
funciones bésicas:

- funcién de control de la comprensién,

- funcién de adapracién del mensaje a las caracteristicas de los actores,
a las posibles dificultades,

— funcién de regulacidn social en la flexibitidad de roles y de las fun-
ciones aseguradas,

- funcién socioafectiva: el feedback hace aumentar la segurldad en uno
mismo.

La animacién del otro. En esta animacién del otro hacia la relacién, lo
que hacemos es descubrir el abanico de posibilidades del otro para comu-
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nicarse. No siempre sabemos qué posibilidades y potencialidades tenemos
para expresarnos y hacernos sentir. Para hacerlo realidad, el acompafiante
debe facilitar este espacio de posibilidades a partir de la autoconfianza de
la persona.

La puesta en comtin. Es necesaria también una puesta en comtin, espe-
cialmente de las diferencias entre los dos que se relacionan. El miedo de
ir hacia el desacuerdo, hacia el conflicto, hacia situaciones de agresividad
verbal, hace que rehusemos esta puesta en comiin. Cuandoe nos encon-
tramos al inicio de una relacién, con el fin de fortalecerla, buscamos los
puntos comunes entre las personas. A medida que adelante la relacién,
este miedo y la necesidad de proximidad no serd tan importante.
Descubriremos ¢l conflicto come espacio de crecimiento personal y rela-
cional.

9.1.5. Funciones manifiestas y Iatentes en la relacién

Son diversas las vareas manifiestas y latentes que encontramos en el pro-
ceso de una relacién, Funcién de compartir un espacio de encuentro, un
lenguaje y un mundo parecido; funcién de revelacidn de lo que el otro dice
y 1o se da cuenta, funcién de encuadre del problema que el otro nos pre-
senta; funcidn de comstruccién de la realidad del owo desde una perspecti-
va diferente y escogida por el interesado.

9.1.6. Dindmica de Ia relacién

Fernand Deligny dijo: “respetar quiere decir aceptar sin reducir a nues-
tra comprehensién”, El respeto es la base de la dindmica de la relacién. Si
respetamos al otro, la relacién tendrd muchas mids posibilidades de ser
fructifera, auténtica y real. De todas maneras, ¢l respeto hacia ¢l otro no es
el tnico aspecto que hay que tener en cuenta en la relacién educativa.
Salomé (1993) recopila diferentes modelos de las dindmicas existentes en
las relaciones. Algunas de estas aproximaciones son:

~ Modelp del discurso paralelp: se trata de una relacién en qué emisor y
receptor se relacionan pero sin que sea una relacién real. Es més la
existencia en un mismo espacio de dos monélogos simultineos que
el encuentro relacional de dos personas.
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— Modelo de la relacion succionadora: este modelo se fundamenta en un
discurso dominante por parte del profesional. Este hace uso del dis-
curso del sujeto para reforzar lo que quiere decir, pero en realidad
acaba por frustratlo. La relacién es vivida por el sujeto como una
agresion hacia €.

— Modelo de relucion simétrica: es aquel modelo en que tanto el pro-
fesional como el sujeto se enfrentan en lo que se denomina “esca-
lada simérrica”. Cada vez que uno dice una cosa, el otro intenta
remontar lo que el primero ha dicho y ser él el que dice la dltima
cosa. Las descalificaciones entre ambos miembros de la relacién

son habituales.

— Mudelo de relacion positivizadora: 1a persona expresa unas ideas, unas
intenciones, unas necesidades. Lo que hace el profesional es reforzar-
las y positivizarlas en caso de que éstas sean negativas. Una vez hecha
esta parte, hace falta que confirmemos si el otro querfa decir exacta-
mente eso, Para acabar, la repeticién con otras palabras de las inten-
ciones del otro nos permitir4 confirmarlo.

9.2. Del profesional “buena madre” al técnico del campo
social

Existen muchas y variadas taxonomias de modelos profesionales segin
las escuelas que las analizan, los contextos geogrificos y los momentos his-
téricos. Yo tomo [a taxonomla elaborada por Roquefort (1995). El auror
presenta cuatro modelos diferentes de profesional, teniendo en cuentz
como es |a relacién, la concepcidn que tiene de su funcidn y la visidn que
ha establecido de los sujetos.

— El profesional "buena madye”. La metéfora de la maternidad no nos
es extrafia en el campo de reflexién de la accién social, ya que a
menudo ofmos decir que en tal o tal centro trabajan desde un mode-
lo fundamentalmente paternalista. El modelo del profestonal “buena
madre” es muy préximo a esta concepcidn o deneminacién popular
de una determinada manera de hacer de este profesional. En su
tarea, el aspecto afectivo es una de las caracterfsticas ms bésicas. En
los marcos de trabajo basados en el internado, es donde més se da
esta relacién basada en la afectividad. En los servicios, una de las
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tareas profesionales es hacer que el sujeto coma, duerma, sc duche, se
vista, €tc.; una tarea que no difiere de la que los padres y las madres pue-
den Hevar a cabo en su casa con sus hijos, Una tarea que imagina en el
hecho de dar amor la principal (o bien una de Jas principales) de las
acciones. Una tarea bien rehusada (como dinica y exclusiva) por Bruno
Bettelheim en su libto Con ¢f amor no basta.

En palabras de Rouzel “el educador interviene sobre la cresta de la fun-
¢ién paterna; los educadores intervienen en las fallas de esta funcién de
humanizacién. Vienen a suplir las disfunciones. Toman ¢l relevo del rol
del padre” (1998). Pero el profesional que trabaja desde el modelo
maternal sabe que una de las formas de aproximarse a los sujetos es a
través del ofrecimiento de afectividad. Es un modelo de relacién, poco
profesional y muy personal; pero en algunos momentos, en algunos
contextos o para algunos sujetos se hace necesario el uso de dosis peda-
gogicas basadas en este modelo. Cuando se refiere a las personas con las
cuales trabaja, a menudo oimos decide: mis nifios, mis familias. La apro-
piacién de un nifio (en el sentido metaférico con respecto a los aspec-
tos fisicos, pero bien real con respecto a los psiquicos) no es nada extra-
fia en los establecimientos que wabajan desde el modelo maternal. Es la
apropizcién, en el sentido que uno “prefiere” por encima de los otros a
un nifio, y que se lo llevarfa a pasar fines de semana a casa, dfas festivos
sefialados, vacaciones de verano, etc. y de esta forma, preferimos que los
sujetos con discapacidad sigan siendo nifios.

El profesional animador: Es aquél que cumple toda una serie de caracte-
rsticas que las taxonomias nos describen, Algunas de éstas son: cardcter
abierto y optitnista, una persona extrovertida, disposicién personal posi-
tiva hacia la acxividad socioeducativa, creativo y capaz de afrontar situa-
ciones no previstas, empético, con una personalidad equilibrada, con
capacidad de estimular y motivar cambios positivos, etc. El animador es
un especialista en dar &2 vuelra 2 aquellas situaciones que nos parece que
no tiene salida, y que no pueden presencar wna cara B. Es especialmen-
te apreciado por los sujetos, por sus compafieros y sobre todo por el
director del servicio, ya que acaba solucionando muchos problemas, que
de otra manera afectarfan 2 todos los que hemos citado. Es el que sabe
hacer sofiar a los sujetos; un suefio entoeno a un proyecto de viaje de
verano, una excussién de fin de semana 2 la nieve, una salida al cine, un
taller de reparaci6n de bicicletas o un simple partido de Ritbol.
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De todos modos, no todo es tan brillante y positivo en el modelo del
animador. Este es fundamentalmente un animador, pero cuando es
necesario el afrontamiento de las cuestiones propiamente profesio-
nales {planteamiento del proyecto, discutir con otros profesionales €l
caso, etc.) la perspectiva empieza a no ser tan buena. El animador
presenta dificultades porque no suele ser el experto en la descodifi-
caci6n de los posibles mensajes emitidos por los diferentes canales de
comunicacién. Podemos decir que el animador (que es evidente que
es ¢l que todo el mundo califica como divertido) se queda en las
puertas de la relacién.

El profesional inselectual 1o que le pasa es que encuentra que la inter-
vencién en la vida cotidiana es demasiado wrivial. Pasa mucho tiempo
pensando sobre lo que le pasa 2 éste o aquel sujeto y plantedndose hipé-
tesis para posibles soluciones. Le hacen falta otros espacios més clinicos,
mids organizados, m4s terapéuticos donde se sienta un verdadero profe-
sional (de la reflexion y la gestion). Opta por un modelo de trabajo, un
marco tebrice donde poder buscar soluciones a sus preguntas (sistémi-
<o, gestalt, psicoandlisis, PNL, AT, etc.). Después del trabajo que ha lle-
vado a cabo de reflexién y hipotetizacién, poco rato e queda para inter-
venir y relacionarse. Una intervencidn necesaria a la luz del modelo de
relacién social y educativa. Tal como nos dice Roquefort: “el intelectual
cree que explicindose serd comprendido, y que haciéndose compren-
der podré ayudar al nifio o el adulto a resolver su problema (1995:72)".

El profesional téenico del campo social. Este serd el que lleva al dia todos
los archivos, los expedientes, las actas de las reuniones, los documentos,
los Proyectos Educativos Individuales, los ficheros y protocolos de
observacién, se ha leido la dltima ley o el dltimo decreto, se apunta a
los multiples cussillos y cursos en busca de nuevos modelos sociales y
educativos, y de nuevas propuestas tedricas para intervenir. Piensa que
la acumulacién de datos le tiene que permitir mejorar la gestidn del ser-
vicio y el trabajo social y educativo. Las parrillas de observacién son
uno de los aspectos mds importantes a tener en cuenta y uno de los
“instrumentos” (los técnicos no trabajan tanto con la persona como a
través de instrumentos) mds usados en la intervencién socioeducativa.
Saber y anotatlo todo, si la persona come bien, duerme bien, sabe
doblarse la ropa, ha llamado a su madre, ayer no durmié bien, etc.,
parece que tienen que servirle para.solucionae los problemas de los
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sujetos y de sus familias, El técnico del campo social se ha olvidado de
l2 palabra relacién; la ha dejado de lado y en su lugar ha colocado de
nuevas. Entre éstas, la que disfruca de més prestigio es la de terapeuta,
terapéutico, clinico, etc. En la larga discusién de si la intervencién social
es un arte o una técnica, éste hace tiempo que ha encontrado la solucién:
es la aplicacién de un conjunto de diferentes eécnicas de una maneta sis-
tematizada y casi mecdnica.

Tal como ya habréis adivinado, el profesional “ideal” (si s que pode-
mos hablar en este sentido) es el que coge un peco de cada uno de los cua-
tro modelos que acabo de describir. Un profesional hecho con las piezas
que crean un metamodelo y que hard uso de diferentes aspectos de acuer-
do con lo que en aquel momento sea necesatio. No puede perder nunca de
vista que su tarea se debe a la mejora de la calidad de vida de los sujetos
con los cuales trabaja, y que la relacién con ellos es la clave para hacerlo.

9.3. Comunicar para vivir. La comunicacién como base de

las relaciones

Hemos visto en un apartado anterior qué implicaba relacionarse con ¢l
otro en los espacios de trabajo. La relacién presenta diferentes aspectos,
pero la comunicacién es una de las caracteristicas de la relacién que pue-
den llegar a ser més enriquecedoras. Pienso que es la clave de la relacién en
el marco de la accién social, porque 2 menudo los nifios, los adolescentes,
Jos adultos, etc. que hacen uso de nuestros servicios, tienen geaves dificul-
tades para comunicarse, o por lo menos por hacerlo de una manera daraa
través de la comunicacién verbal. En palabras de Salomé, sélo tenemos una
enfermedad: la incomunicacién. Una incomunicacién que esté presente en
muchas familias donde han crecido las personas que ahora tenemos en
frente y que son incapaces de hacernos entender qué les pasa por la cabe-
za, pero sobre todo qué les pasa por el corazén. La comunicacidn de los
sentimientos es aquel espacio reservado en el cual estas personas mucho 2
menudo no son capaces de llegar,

93,1, La Teorfa de fa comunicacién humana

Es imporeante, a la luz de lo que acabamos de decir, profundizar en
aspectos bisicos de la comunicacién como clave de la refacién social. Para
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hacerlo me basaré en ¢l modelo de comunicacién y relaciones humanas
desarrollado por Salomé, pero antes de eso presentaré uno de Jos modelos
de comunicacién humana mis seguido por los profesionales que trabaja-
mos con personas. S¢ trata del wrabajo de Warzlawick, Beavin y Jackson,
Teoria de la comunicacion bumana. Interaccionas, patologias y paradojas, edi-
tado originariamente el afio 1967 en Nueva York. Este grupo de profesio-
nales han trabajado en el Mental Research Institute de Palo Alto
(California, USA). Lo que los autores nos presentan es una nueva perspec-
tiva de entender la comunicacién humana, ubicada en el modelo sistémi-
co, y que nos da una visién méas amplia que la teoria clsica de la comuni-
cacién {emisor-receptor). La gran aportacién de los autores de la Escucla
de Palo Alto son los cinco axiomas de fa comunicacién. Estos se pueden
resumir en;

— Primer axioma. No podemos no comunicarnos, Si partimos de la
idea que Ja comunicacién es un tipo de conducta, renemos que acep-
tar que no es posible la no conducta; no existe nada que sea contra-
rio a conducta y por lo tanto siempre habrd conducta. Tal como nos
dicen los autores: “actividad o inactividad, palabras o silencio, tienen
siempre valor de mensaje: influyen sobre los demds, quienes, a su
vez, no pueden dejar de responder a tales comunicaciones y, por
ende, también comunican” (1997:50). No podemos hablar de
comunicacién afiadiendo que ésta tiene que ser intencional; la inten-
cionalidad no es una caracteristica de la comunicacién, aunque
puede haber comunicaciones hechas con intencionalidad. Tal como
dice Frangoise Dolt6: ;Tado es lenguaje!

— Segundo axioma. En toda relacién existe un aspecto de contenido y
uno de relacién. Toda comunicacién comprende un aspecto de con-
tenido y un aspecto relacional de tal forma que el segundo dlasifica
al primero y es, por lo tanto, una metacomunicacion. El contenide
tiene que ver con lo que decimos, mientras que aquelle relacional
tiene que ver con cdmo decimos este contenido. Aquello relacional
engloba y da sentido a todo lo que estamos diciendo. De estos aspec-
tos de la pragmatica de la comunicacién se derivan tres tipos de reac-
ciones que definen al otro y que han sido recogidas por Bassa y

Lauria (1998:78-79):
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~ La confirmacién del otro: a través de la cual acepeamos la defi-

. nicidn que ¢l otro ha dado, cosa que significa 1a confirmacién del
sujeto, aceptatlo con sus ideas, su comportamiento y sus senti-
Mientos.

~ El rechazo del otro: en una relacién en qué negamos lo que &l
otro ha definido de €l mismo y le transmitimos que para mi ni
no vales, En el contexto social y educativo eso se traduce en el
rechazo de los comportamientos socialmente no deseados.

~ La desconfirmacién de] otro: a través de la cual transmitimos el
mensaje que el otro no existe, que no tiene ninguna importancia
en el plano relacional. Es muy frecuente el uso de expresiones
L - - » i .
como “no entiendo nada de lo que me dices”, “sélo dices tonte-
rias, parece mentira que digas estas cosas’, etc.

Tercer axioma: La naturaleza de una comunicacién depende de la
puntuacién de secuencias entre los comunicantes. En una relacién
existen tantos puntos de vista como participantes. Cada punto de
vista vendré determinade por numerosos factores, como la cantidad
de informacién que tenemos y damos, el tipo de ambiente, el rol que
jugamos en la relacién, etc.

Puntuar, significa poner el acento en un determinade lugar, en un
determinado espacio. Si lo ponemaos en un lugar determinado, es posible
que se acabe cumpliendo este deseo. A este hecho lo nombraremos profe-
cla autocumplidora. El poder se puede definir como una situacién que se
da entre dos personas y que puede estar consumada, aunque no de una
manera explicita. En casos de abusos no se da el tercer axioma, ya que ¢l
acento sélo se pone en un lugar. Hay que ver al abusador como victima é
mismo de alguna situacién de abusos (cudndo era pequefio, etc.). Poder
hablar de iz comunicacién {a otro nivel), de la situacién en la cual nos
encontramos, harfa que ya tuviéramos paso hacia otra salida diferente.

— Cuarto axioma: Los seres humanos se comunican digital y analogi-
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camente. Estos son dos lenguajes complementarios. La Relacién
serfa el lenguaje analégico {no verbal) y el contenido el lenguaje digi-
tal (verbal). El lenguaje no verbal metacomunica lo que dice ¢l len-
guajc verbal. El gesto, la mirada, el cdmo lo decimos, son muy
importantes con el fin de entender una comunicacién. Cuando
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hablamos con los sujetos utilizamos. el lenguaje analégico, que
demasiadas veces resto latente y que nosotros no somos capaces de
hacer aflorar en la-superficie. Las caracteristicas son las siguientes:

+ Informacién Verbal (Aquello consciente).

» Informacién No Verbal (Aquello inconsciente). {Son contenidos
que con palabras nos costarfa mucho expresar}. Las enfermedades
psicosomdticas entrarfan en esta caregoifa.

Muchas personas expresan a través del cuerpo su malestar. Hay que
saber qué relacidn existe con el sintoma que nos presentan. La persona que
tiene dificultades para expresar aquello que le pasa tiene que hacer uso de
otras formas no verbales de comunicacidn. En este caso, a nosotros nos ser-
vird'mucho més fa informacién no verbal que la verbal. En algunos casos,
las cosas no se pueden decir, sine que 3e hacen. Son aquellas personas que
en el campo social denominamos sujetos “actuadores”; son personas que
pasan al dcto con mucha més facilidad que aquéllos que pueden haber des-
arrollado habilidades comunicativas basadas en lo verbal. Existen algunas
herramientas de trabajo para desarrollar la expiresién a través de lenguajes
no’ verbales. La informacién no verbal también se puede utilizar como
diagnéstico con el fifr de obtener informacién. Es muy interesante cuando
nos hablan con metéforas. Aqui tendrfamos que tener muy clare que “una
imagen vale mds que 1.000 palabras”.

— Quinto axioma: Simetria y complementariedad. Cuando observa-
mos o analizamos un acto de comunicacidn (intercambio) tenemos
que poder ver si estd construido sobre uni base ‘de igualdad o de
diferencia. 5i estf constfuido a partic de uno o el otro, nos encontra-
remos con dos tipos de relaciones diferentes:

» Simétrica: basada en fa igualdad (misma posicién de ambos).
» Complementaria: se basan-en la diferencia.

El profesional, en los modelos de relacién nids cldsicos, se encuentra en
situacidn .de superioridad-{onesup) .con fespecto a’ su .interlocutor (one-
down), Si siempre nos mantenemos en esta posicidn de roles jerdrquicos no
permitiremos a la persona que sé desarrolle de una manerz auténoma. Las
posiciones de up y de down se tienen que ir intercalando segun las necesi-
dades y momentos. Conectado con los concepros de simetria y comple-
mentariedad, encontramos los de flexibilidad y rigidez. Hablameos de fle-
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xibilidad en aquellos sistenias relacionales que pueden cambiar la posicién
de roles jerdrquicos; y hablaremos de rigidez en aquellos sistemas relacio-
nales que no varfan los roles jerdrquicos. Esta serd-una relacién que puede
finalizar con cierras patologias Siempre encontramos aquello implicito y
aquello explicito que juegan al mismo tiempo. Lo que sentimos cuando
NOS eNCONtramos en una posicién down se tiene que trabajar con el apren-
dizaje de alguna estrategia. Cada uno sélo puede cambiar desde & mismo.
A veces tenemos que hacer un down para después volver 2 colocarnos en la
posicién #p. No podemos decir a un chico qué tiene que hacer con su vida;
pero sf que podemos decirle qué quiere que hagamos nosotros o qué pode-
mos hacer nosotros por él. El modelo sistémico trabaja 2 partir de Jos
aspectos positivos de las personas, de las situaciones y de las relaciones.

9.3.2." Hacia una creatividad en la comunicacién

Hemos visto cémo ¢l modelo sistémico presenta diferentes aspectos a
tener en cuenta en las relaciones humanas. Slgulendo en la misma linea,
ahora presento los pensamientos, ideas y experiencias del traba]o llevado a
cabo por el psicosocélogo francés Jacques Salomé, formador en el 4mbiro
de las relaciones humanas, En més dé sus treinta libros (por desgracia muy
pocos traducidos al castellano) expone sus ideas en tofno a las relaciones
humanas y de Ia relacién que un profesional puede ofrecer 2 una persona
que busca apoyo.

9.3.2. 1. EL ATREVIMIENTO

En los diferentes espacios de trabajo acabamos por encontrar dificulta-
des en el atrevimiento. Un atrevimiento que engloba diferentes perspecti-
vas, pero que una de ellas es la de atrevernos a posibilitar'al otro de ser, de
expresarse, de hacerse ofr, sentirse vivo, Lanzarse ‘calle abajo con una bici-
cleta sin frenos es una empresa para atrevidos; evidentemente comporta un
cierto “peligra”, pero también comporta un placer. El placer de la subida
de adrenalina, el placer de llegar més Iejos que los otros. El trabajo social y
educativo a menudo tiene que ver con este lanzarse calle abajo con una
bicicleta sin unos frenos, cori lanzarse del trapécio ino al trapecio dos,
sabiende que en nuestro citco no trabajaimos con red protectora, O como
muy bien dijo Jean-Frangois Gomez, “el educador es aquél que acepta
adentrarse en unz hoguera terrible y peligrosa y que se arriesga a salir cha-

muscado y dolorido”.
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Atrevernos a escuchar, a vivir aquello que el otro-vive, a sentir lo que el
otro siente; Es en este sentido que Salomé (1991:27-28) .plantea cuatro
niveles de libre circulacién entee los protagonistas de Ja relacién educativa:

Atrevdmonos a pedir. aprender a hacer las demandas abiertas, direc-
tas (sin acusacién, culpabilizacién).

Atrevdmonos a-dar. tenemos que aportar al otro no sélo aquello que
me da placer 2 mi, sino también aquello que puede darle placer a é
y que responde a-sus necesidades reales. Dejar de lado una relacién
donde impera el. modele impositivo y posibilitar una relacién de
ofrecimiento.

Arrevdmonos a recibir: tenermios que aceptar estar abiertos a las. posi-
bilidades del otro. Demasiado a menudo nos hace miedo que el otro
nos pueda aportar, algo (nos.sabemos como seres ya finalizados y
seguros). ;Pasaria alguna cosa si la relacidn con los chicos y chicas
nos hicieea crecer m4s como pesonas?

Atrevimonos a rechazar: sabér decir que 1o nos permite aprender a
decir'sf d¢ una manera mejor. Este saber decir 79, n6 €s una dindmi-
ca basada en la oposicién a las propuestas del otro; es un no que
buscz a afirmacién del.otro, pefo por caminos difercntes.

9.3.2.2. LA ECOLOGIA RELACIONAL

Las relaciones entre dos personas no pueden quedar al margen del
entorno en que se encuentran, del entorno en que viven, del entorno en
que se relacionan. Desde el modelo de Salomé la perspectiva de la ecologia
relacional nos aporta una serie de preguntas que nos.permiten reflexionar
sobre esta dingmica. (1993 23-25). 1a ecologm relamonal intenta dar res-
puestas a las preguntas iniciales o posibilicar el camino para encontrarlas.

nguntas Iriiciales:

{Cémo puedo alimenitar, entretener mis relaciones significativas y
vitales?

£Cémo puedo estimular en el atro un proceso parecido?

;Cémo-puedo proteger mis relaciones esenciales, preservarlas, evitac
maltratarlas a cravés de conductas and-relacionales?

{Cémo puedo-evitac la pérdida de’energiaen mis intercambios rela-
cionales?
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Para no hacer tan dificil este proceso relacional, podemos desmitificas

algunas cuestiones iniciales:

- hay que-evitar las preguntas falsas que nos llevan a preguntarnos:

{’yo me pregunto si...”?

— los desbordamientos de las mismas refaciones, que nos impiden ver

claro.

Una buena ecologfa relacional se fundamenta en los puntos que acto

seguido presentamos:
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— Toda relacidn tiene dos extremos. soy consciente que no solamente es

cosa mia, sino que el otro juega un papel por lo menos tan impor-
tante como ¢l mio.

Me corresponde bacer uso del YO e invitar al otro a hablar de él mismo:
1a relacién tiene que ser personalizada (no vale decir que al o tal per-
sona), y a partir de aqui nos serd mucho més ficil invitar al otro a
hablar de sus experiencias, desazones, angustias, etc. Hablar de mi
me permite concretar y personalizar mds. En este sentido no puedo
hacer uso de lo que Salomé define como relacién daxon: #% 24, 4%
24 ... Tampoco puedo hacer uso de marcos normativos, tipo: “lo nos-
mal en estos casos es que tii hubieras llamado, avisado, etc”. La pala-
bra del otro la acepto libremente, dejando que sea stiya y no apro-
pidndomela indebidamente.

- Hago wso de Iz confirmacién: vodos tenemos Ja necesidad vital de ser

reconocidos por el otro. Los sujetos con los cuales trabaja, a menu-
do no han tenido la oportunidad de serlo, y siempre se han sentido
como no reconocidos, como personas sin posibilidad de palabra. Si
reconozco al otro, no hace falta que se jusuﬁque con lo que ha hecho
o no ha hecho.

— Acompasiar las emociones. en esta diversidad de canales de comunica-

cién, las emociones tienen un papel! privilegiado. Tenemos que saber
interpretar {primero de vodo aceprarlo) las emociones como un len-
guaje. La expresi6n y la escucha de las emociones servirdn al otro
para recibir el eco, l2 resonancia de lo que le estd pasando, Para poder
hacerlo, debe tener en cuenta; ,

— estar presentie y acoger la demanda del otro,
— acercarse hacia la persona que expresa la emocién,
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— hacer sentir la propia respiracién para sostener la emocién,
— establecer un contacto fisico con el otro, como sefial de com-
prensién,
- invitar a poner palabtas, no tanto sobre lo que ha pasado, sino
~ sobre lo que ha supuesto-expresatlo,
- confirmar lo que hemos experimentado.

— tengo que aprender a no hacer juicios dé valor en las relaciones: desca-
lificar, estigmatizar, acusar son acciones féciles de {levar a cabo. Si
buscamos una relacién positiva y verdadera, el uso de estas “récnicas”
no hos la facilitard nada.

— Mis creencias son unas de posibles, pero no las tnicas. No estoy en ¢l
lugar del otro y desde esta perspectiva no puedo en absoluto decidir
por él. El otro es como es ¥ no lo puedo cambiar, pero lo que sf que
puedo hacet es cambiar mi mirada sobre él. Igualmente, mi pasado

"~ es ¢l que tengo, pero pueda cambiar mi relacién con este pasado y
lo que a mf me répresenta.

9.4. Apuntes sistémicos relacionales

En apartados anteriores hemos esbozado algunas ideas en torno al
modelo sistémico y la intervencién social y educativa. El modelo sistémi-
co nace de la proximidad entre la elecirénica y la biologfa, de i mano de
Bercalanffy, en la elaboracién de su trabajo General System Theory. Essays on
its Foundation and Development (1968). Esta teorfa empezard a ser desarro-
llada por diferentes grupos de profesmnalcs, especialmente los que se
encuentran en el campo de la psicoterapia, pero también desde la filosoffa,
Ia biclogfa, la antrapologia, etc. En el marco del modelo sistémico la inter-
actién entre los participantes en la relacién representa el elemento cardi-
nal; comporta la idea de una mutua relacién, de una relacién fundamen-
talmente reciproca (en un juego indeterminado de recibir y dar): Esta reci-
procidad educativa tendrd dos ejés bésicos, que son l2 competencia comu-
hicativa y Ja relacién de ayuda dé los miembros participantes en la accién
relacional. Ahora queremos exponer de und manera sistemdtica algunas de
las premisas a partir de-las cuales los profesionales que crabajan con este
modelo se rigen.
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Bases epistemoldgicas del modelo sistémico:

— La realidad se construye, no esté elaborada previamente.

- El lenguaje crea realidad o realidades diferentes.

~ El sistema se autoorganiza. El nuevo estado hacia donde se dirige es
imprevisible.

— Los fendmenos mentales reflejan feniémenios sociales.

~ Elsistema'y sircontexto-son reciprocos.

— Los sistemas observantes son complementarios,

— Los sistemas humanos no son sistemas wriviales, sino que juegan un
papel muy importante.

— La causalidad es circular {y no lineal: ‘causa-éfecto).

—~ La informacién se adquiere a través de las diferencias.

Estas son algunas ideas que nos pueden permitir reflexionar en la cons-
truccién de una relacién educativa, Una relacién que a la' luz del modelo sis-
témico toma unos colares, unas tonalidades diferentes. En la teorfa de siste-
mas, las estrategias relacionales y de cambio se plantean en el marco de una
conversacién en la cual dialogan las dos partes: el sujeto con discapacidad y el
profesional. Ambos se encuentran interconectados y s¢ cambian, Uno no
puede ser entendido sin su interlocutor. Los ebjetivos que se buscan a partir
de la relacién son:

— Resolver-reubicar al chico en una nueva perspectiva de su situacién per-
sonal (soy adolescente, estoy internado en una residencia, tengo con-
flictos en el instiruto, mis padres no quieren saber nada de mi, etc.

- Instruir-conversar. buscar a partir del didlogo esta nueva perspectiva
situacional o de visién de la realidad.

— Actuar-reflejar: a’ partit de pequedas acuaciones (gjemplificaciones,
figuras, dibujos) podemos reflejar en el otro esta nueva realidad, que d
tiene que acabar descubriendo.

~ Localizar-globalizar. simar la realidad en un contexwo determinado,
pero posibilitar que ¢l otro lo extrapole a simaciones o realidades dife-
rentes, 2 momentos diferentes y a otras relaciones.

— Planear-potenciar. el espacio relacional nos tiene que servir {especial-
mente al otro) para ayudarlo a plancar movimientos, procesos de cam-
bies, construcciones de otras realidades, pero sobre todo potenciar la
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capacidad del otro de hacerlo o llegar a hacerlo, mds alld del momen-
to actual. Aparte de las diferentes tareas y funciones vistas a la luz del
modelo, la relacion educativa tomara unas caracteristicas especificas.
Estas quedan agrupadas en el cuadro siguiente:

1 Colaboracién entre los miembros de la relacion. El trabajo educativo
€5 un Tri\bﬂiﬂ no fu“dﬂmcﬂtk‘d{) cn lil C()(!per;lci(‘m con E'I orro ¥ nunca
en el enfrentamiento con ¢l otro.

2 Creacién de un clima afirmativo, donde no se interpongan las nega-

tivizaciones y las incapacitaciones del otro.

B Transparencia. Una relacion clara y auténtica, sin espacios de sombra
relacional.

4 Confortar, Dar voz a los silencios que el otro realiza. Dar voz a las
cosas que hemos callado.

Escucha activa (en el sentido que ya hemos expresado en otros apartados).

5
b — .

8 Conversar en actitud de escucha. A menudo tenemos la tendencia a
hablar, actuar y decir, sin estar dispuestos a escuchar al otro (aunque
no hable en palabras).

L B e

7 Respetar o tiempo de la persona. Cada uno tiene un tiempo de reac-
LI()" ‘\'r dt t.lﬂlhl()."‘ dlh. rentes.

De estas ideas que he recogido del modelo sistémico me interesa insistir
en la construccidn de la realidad en las relaciones humanas. El constructivis-
mo es el andlisis a partir del cual construimos o creamos nuestras realidades,
ya sean individuales, sociales, familiares, etc. Cada persona estd convencida
que su construccion de la realidad es la mejor (y a menudo la dnica posible).
Las personas que necesitan ayuda (los menores que se encuentran acogidos o
que asisten a nuestros servicios, las personas adultas con discapacidad etc)
sufren de la construccion de su realidad. La tarea del profesional en la relacion
desde la perspectiva sistémica constructivista, es la de permitir al otro que
reconstruya otras realidades posibles, que sean menos “dolorosas” para la vida
de éste, y de esta manera disminuya el nivel de padecimiento.
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10. Ejerciendo la disidencia

A esto se le llama “aiegurar el futuro”, mientras que el anbelp
de algunos es cabalmente “vivir” en libertad y ser oidos y
vespetados en aquello que tienen que decir sobre sus vidas.

Maud Mannoni ( 1996:22)

Querfa finalizar este libro situando algunas de las ideas clave que han
ido surgiendo a lo largo del texto. Para hacerlo he utilizado la metéfora de
la polémica surgida en torno a la condicién de humanos por parte de los
indigenas en América, la critica de los modelos paternalistas entendidos
como “doctrina oficial” y la deconstruccién de los otros-y-nosotros.

10.1. Estos si que son “humanos”

Empecé a pensar en este libro al revisar el programa de la asignatura
Intervencién social con personas con ditcapacidad. Entonces se me ocurtid la
idea de jugar con las palabras y animado por experiencias que habfa teni-
do en sesiones de formacién, viajes y contactos, opté por radicalizar mi
concepcién de los temas ligados a la discapacidad. Una y otra vez me venia
a la cabeza la frase de Joaquin Garcia Roca: “en la sociedad del riesgo, los
peligros son inseparables de su condicién social, de modo que existen
catdstofres naturales: para que se produzca un incendio no es suficiense que
haya descarga elécirica, sino que es necesario que el bosque esté sucio o que
haya crecido sin masa foreseal, fo cual es un acontecimiento estrictamente
social” (1998:95). ;Si lo que é describia era un hecho social, la discapaci-
dad no podia setlo también?

No ha sido un camino ficil “excavar” en las estructuras sociales, que
enmascaradamente nos presentan la “clinica de la discapacidad” en vez
de una “antropologia de la discapacidad”.'No era ficil (y todavia no lo
es) tener que justificar esta nueva epistemologia. De hecho, he podido
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pasar de lo que serfa una épistemologia estrictamente cientifica, a una
“episteniologia implicativa”, tal como afirma mi colega Manel Bar-
bero'®, En todo eso me ha ayudado la lectura del trabajo de Barton
{1998) y de sus colegas (algunos de ellos con discapacidad) que apues-
ran por ofrecer miradas diferentes y acreverse a aficmar sin complejos
que la definicién mds clara de sujetos con discapacidad (por la situa-
cién social que todavia les toca vivir) es fa de “sei objeto 'de™una disq
criminacién. Implica aislamiento y restriccién sociales. En las socie-
dades modernas es .una causa de diferenciacién. social”®. Los textos
que habfa compilado Barton estaban ubicados en esta epistemologia
implicativa, que llegados a este punto,ya me habia seducido y “atra-
pado”. No podia pensar la discapacidad sin partir de ella ni de sus
narrativas.

Fue situado en esta epistemologfa implicativa que escribi la palabra
discapacidad de la'forma siguiente: Dis-K@pacidad. Era una forma de
romper con la discapacidad misma, porque separando el 4is; de capa-
cidad volvia a dar poder a las capacidades que todo sujeto tiene (por-
que no puedo dejar de afirmar que todo sujeto tiene capacidades}. Con
la K entraba en el juego de aquello constestarario, disidente, con un
cierto aire de radicalidad (poco habitual en el campo de la discapaci-
dad). La pelicula de Alex de la Iglesia, Accién mutanse, fue un punto de
inflexién (no siempre bien recibida y entendida por los estudiantes,
cuando la vefamos en mis clases y después discutiamos su contenido)'®.
Finalmente, [a@ me servia para introducir los temas de género (por
desgracia igualmente olvidados cuando los mirameos en clave de disca-
pacidad}. ' '

Mientras iba perfilando algunas de las ideas que se encuentran des-
arrolladas en el libro tuve la suerte de conocer a personas que se dedica-

% Manel Barbero es autor de Vivir el crabajo social. Gerona, Ayuntamiento de Girona, 1996
¥ El trabajo social en Espafia. Zaragoza, Mira editores, 2003. Buena parce de este planteamiento

lo ha desarrollado en su libro Trabajo Comunitario, orgamzaqén y dcsarro]]o social. Madrid,
Alianza, 2005.

% 1. Barton {1998) "Sociologla y discapacidad: algunos vernas nuevos”, en L. Bareon
{Comp.) Discapacidad y sociedad. Madrid, Morata, p. 29.

% La'pelicula trata-de un grupo terrorista de personas con discapacidad que se otganizan
para ir en contra de la sociedad que Jos oprime.
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ban a acompafiar.a personas'®. Algunas de las ideas
que habéis.feido en el libro estdn inspiradas, han sido
sugeridas o han sido creadas a partir de estos contactos
humanos que vereébran mis pensamientos.

10.2, La disidencia como prictica antipaternalista

Durante unes afios éstuve muy interesado en las lecturas de algunos
disidentes politicos cubanos; especialmente por la narrativa cransgresora de
Reinaldo Arenas,’y no me podia sacar de la cabeza fas escenas de padeci-
miento que narraba en la prisién, por su condicién de disidente politico y
homosexual. Pensaba que era necesaria una.lectura polftica de la discapa-
cidad hecha desde la perspectiva de los otros, de los disidentes. Enten-~
demos por disidencia “que se ha separado en matetia de doctrina de una
comunidn, religion, de una escuela filos6fica, artistica, de un partido-poli-
tico, etc.” (DIEC). ;De qué nos habfamos-separado? De miiltiples cosas y
pensamientos, pero ‘sobre todo de la definici6n clinica de discapacidad y
de las pricticas paternalistas que le correspondian.. Mi experiencia como
“monitor” a primeros de los afios 90 en un centro ocupacional {clinico y
paternalista) me.animé a trabajar, ya en la formacién de futuros educado-
res y trabajadores sociales, para que pudieran entender la discapacidad y las
formas de acompafiarla desde otra perspectiva. Esta perspectiva tenfa que
ser diferente a cémo la habia conocido yo en aquella.experiencia'¥ Las

* Han jugado un papel crucigl las madres educadoras de México D.E, por su capacidad de teo-
tizar y organizat la comunidad, 4 menudd tin més apoyo que ellas mismas {me robaron ef corazén
cuando me hablaron de Makarenko y M i como aurores que utilizaban para trabajar en-los
hogares de nifios). A dlas las conacf en julio de 1999 ¢n ¢l curso que impard en cudad de Méxica.
Les habitantes de la Comunidad de La Calera, la Comunidad del Retorno y la de San Juan de Rerama
(las tres en Jos afrededores de Irapuate) me hablaron del podir de trarisformacién a partir de Jos fueer-
zas de |a propia comunidad y lo hicicron acopiéndome como uno mds de tos suyos. Los alimnos y
compaficros def curse de Formation des Formatcurs en Tendrara (Marruecos) en junio de §999 me
ayudaron a entender cuestiones ligadas a la vida social en ouras culturas y me mostraron la vida de las
personas con discapacidad en una comunidad tural del Marruecos. Finalmente, los alumnos partici-
pantes ¢n- mi seminario de Sarajevo en julio del 2002 me permitieron exponer ¥ discutic muchas de
las ideas que he escrito sobre discapacidad y sexualidad.

'@ El vérmino monitot no ¢ newteo. Su origen latino {moneo: me quedo igual) privilegia ea la
praxis de la accidn social un determinado tipe de saberes y actuaciones, Su eleccitn frente ala de edu-
cador {coma profesional de primera fila) a menudo responde a temas de poder, La edmologia de edu-
cador {ex duco: conduzco 2 fueea) ya nos sinda en una accién de movimiento, de accién por parte del
sujeto. El monitor {si analizamas o término desde su ctimolopiz) se limie a reproducir las imdgenes
que le llegan desde la unidad central, desde el DVD o del viden, ecc
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pricticas paternalistas se justifican (en la critica que hace Feinberg) porque
“el principio de limitacién de la libertad justifica la coaccién del Estado
para proteger a los individuos de dafios que se podrian infligir a sf mismos,
o en la versién extrema, para guiarlos les guste 0 no— hacia su propio
bien™'®, Las practicas paternalistas mantienen 2 los sujetos en la condicién
de “menores de edad” de por vida, de nifios eternamente pequefios, sin
posibilidad de crecer y desatrollarse’ como adultos ciudadanos de pleno
derecho. No niego la importancia de vivir con plenitud la etapa infandl,
sino que reivindico el derecho 2 pasar por todas las etapas de la vida,

Ejercer la disidencia, retomando esta dimensién politica del término,
implica partir de una posicién politica {que si queréis podemos Hamar doceri-
nat oftcial de la discapacidad) para llegar a una posicién igualmente politica que
no es otra que el sujeto en su plenitud. La doctrina oficial, no siempre es la
doctrina seguida por los profesionales del acompafiamiento social. Las disi-
dencias estin cada vez mds claras y justificadas, pero no dejan de ser disiden-
cias, y de vivir en una cierta clandestinidad. Quizds éste s su verdadero des-
tino: ser disidencias, porque tal como insistfa Fernand Deligny, ¢l mérodo,
cuando est4 instaurado empieza a oler mal” y entonces hay que renovarlo'®,

10.3. Los otros y nosotros

He escuchado todo tipo de comentarios entorno en las ideas que he
expuesto én este texto. Estoy habituado a tener que justificarme mds de lo
que habitualmente nos justificamos, pero entiendo que forma parte del
ejercicio de la disidencia. Demasiado a menudo construimos nuestras
vidas, nuestras relaciones, nuestros congextos a partr de los “los-otros-y-
nosotros” ¥ esta construccién determina excesivamente la mirada que les
hacemos. A pesar de no compartir todo lo que su filosoffa (quizis tendrfa
que decir teologfa) propone, me senti atraido, casi transformado por la
conferencia que Jean Vanier pronuncié en Girona a mitades de los afios
noventa”. Su radicalidad, rompiendo sin miramientos “los-owos-y-nos-

15 1. Feinberg (1973) "Legal Pacernalism”, Canadian Joumal of Philesophy, 1. 105-124.

% ] Planella (2003) "Historias de la educacién social: narracivas, trayectos y metiforas”,
en J. Manella y J. Vilar (Eds,) La educacién sociak: proyecios, perspeativas y caminos. Barcclona,
Pleniluni, pp. 17-32. '

™ Jean Vanicr fundé en los afios sesenca fas Comunidades Arca que acogen a personas con dis-
capacidad, sin "profesionalismos”, ni técnicas. Su lema es "persona a peesona”

206



SUBJETIVIDAD, DISIDENCIA Y DISCAPACIDAD

otros” me dio pistas, pero sobre todo esperanzas y utopias para construir mi
particular. proyecto tedtico y.practico sobre la discapacidad. En uno de sus
textos Vanier afirma: “aquellos que prestenten esta vida nueva y la ven emer-
ger a través del desorden, a menudo son considerados como tevolucionarios;
se les considera demasiado modernos y demasiado liberales. Aquellos que no
presienten nada nuevo y sélo perciben que sus puntos de referencia habitua-
les tambalean, tienen miedo y se aferran a lo que conocen. En cuanto a los
que gobiernan, a menudo creen que, manteniendo el podet, evitardn asf la
anarquia. En realidad, los responsables tienen miedo de compartir o de per-
der el poder. Ellos también temen el cambio™, Se wata de dejarse it, de
escuchar la voz del otro, que.no es sino aquél que tenemos cerca (mis de lo
que nos imaginamos). Mientras ¢l otro, el sujeto con discapacidad, se
encuentre en sicuacin de opresion, hard falta que ejerzamos la disidencia
como herramienta y método para liberarlo, Por que tal como Paulo Freire
nos habia ensefiado: “la liberacidn es un parto. Es un parto doloroso, El
hombre que nace de €l es un hombre nuevo, hombre que sélo es viable por
la superacién de la contradiccién opresores-oprimidos que, en dltima instan-
cia, es la liberacién de todos™, Liberar a los sujetos de los lazos que los opri-
men tiene que formar parte de las utopias que dibujamos, aunque sea para
no caer en ¢l etrot de confundir |2 educacién con el educastracién. Y como
punto final para cerrar el libro [a narracién que nos rcgala Fernand Deligny:

Hemaos probads de colocar a L. fommb casi dizcinueve afivs, en wna obra,
pidiéndole a un contramaestre que nos tenga al corviente. Liamada selefonica ...

— Les devuelvo a su individuo ..

- ¢Como? ;No trabaja? :

— .. 81, 51, en el trabajo la cosn marcha, el chaval le pega fuerte, pero lo
bemos encontrado detrds de una valla con-un chica.

— Ab, 58 ;Durante el trabajo?

— No, no, por la noche; pero de todas formas he preferido pm:m:rfe @
usted y devolvérselo.

Ello' indica hasea qué punto s¢ idensifica todavia la reeducacién con la cas-

fracion .

™ J. Vanier (2000) Acoger nuestra humanidad. M;drid, PPC, .15
™ P Freice (1970} Pedagogia del oprimido. Buenos Aires, Siglo X1, p. 45.
* E Deligny (1971) Los vagabundos eficaces. Barcelona, Estela, p. 145,
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[.La Fundacion ONCE rtiene como
objetivos la realizaciéon de forma
directa o concertada de programas
de integracién social y prestaciones
sociales para personas con discapaci-
dad fisica, psiquica, sensorial o
mental. Destaca, prioritariamente,
la formacién y el em pleo asi como la
accesibilidad y la superacién de
barreras de cualquier clase para con-
eribuir a la mejora de la calidad de
vida, promoviendo la creacién de
entornos, productos y servicios glo-

l‘bill mentc '.li._'t't'.\i l)ll..‘.\.

Fundacién ONCE en su contribu-
cién a conseguir la plena integra-
cién social de las personas con dis-
capacidad viene editando diversas
obras para tratar de llenar lagunas
lwihliogr;iliu;l.& en cuestiones de gran

importancia para la discapacidad.
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