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RESUMEN s
Las necesidades de las personas, sean cuales sean sus caracteristicas personales son interactivas, lo
que implica tanto al sujeto como al entorno y, en especial, a la interaccion entre ambos. La discapacidad
implica una limitacion, como estado secundario a un trastorno lesional o funcional. Las dificultades
se definen, se sitdan, se concretan en la interaccion individuo- medio. La discapacidad se plantea, en
este sentido, como una cuestion social que compromete a toda la sociedad.
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as necesidades de las personas, sean cuales sean
sus caracteristicas personales son interactivas, lo
que implica tanto al sujeto como al entorno y, en
especial, a la interaccion entre ambos. Los problemas no
provienen unicamente de los sujetos y de sus caracteris-
ticas. La enfermedad designa un estado en que la salud se
ve alterada por una lesion de los 6rganos o por trastormos
de sus funciones. La discapacidad implica una limitacion,
como estado secundario a un trastorno lesional o funcio-
nal. Pero siempre, las dificultades se definen, se sitiian, se
concretan en la interaccion individuo- medio. Por consi-
guiente, en la determinacion de la discapacidad, no sola-
mente debemos considerar las necesidades médicas o
educativas especiales, de estas personas, sino el conjun-
to de elementos sociales que condicionan su calidad de
vida. La discapacidad se plantea, en este sentido, como
una cuestion social que compromete a toda la sociedad.
El repliegue del mundo de la discapacidad, como plan-
tea Avaria (2001), se traduce en la construccion de un
espacio protegido para el desarrollo y sobrevida de los
sujetos con discapacidad. La emergencia de esta nueva

matriz, resulta de la respuesta a través de la cual se intenta
proteger a las personas con discapacidad del entorno so-
cial. Como intento de quebrar esta matriz surge la matriz
del estuerzo que intenta posicionar a la persona con
discapacidad desde su condicion de persona, con dere-
chos y deberes, mas que su condicion de discapacidad,
de modo de poder «salir al mundow.

Exclusion/inclusion de las personas con discapacidad del
mundo de la no discapacidad

Podria afirmarse que los procesos de inclusion “ficti-
cia y asistida” de las personas con discapacidad, permi-
ten de alguna manera, a la sociedad tolerar los indices de
exclusion de estos en los sistemas funcionales, en donde
historicamente la sociedad ha creado mecanismos para,
por una parte excluir, relegar a las personas que presentan
algun tipo de discapacidad, pero a la vez en este espacio
de relegacion les otorga un estatus ligado a lo exotico, lo
raro (la incorporacion de estas personas en circos, luga-
res destinados a mostrar la discapacidad y las virtudes a
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pesar de ella, o detras de una pantalla en donde se mues-
tra que a pesar de la discapacidad la persona cuenta con
caracteristicas sobrenaturales, o de caracter superdotado,
etc.), sumado a lo anterior, se han creado historicamente
espacios orientados a la asistencialidad y la caridad, des-
de donde la individuacién se construye al borde de las
instituciones de caridad, colectas nacionales o a las cam-
pafias televisivas que llevan a reconsiderar momentanea-
mente a las personas con discapacidad y situarlas como
héroes o como ejemplos de autosuperacion.

El planteamiento primario de la sociedad es que ella
esta construida para personas normales, la socializacién
prepara a los sujetos para la normalidad. Esta 16gica de
inclusion negard la calidad de sujetos de aquellos que
resulten diferentes, se les disminuye en su calidad de su-
jetos independientes y habilitados. Las personas con
discapacidad y también sus familias son sujetos in
visibilizados por la diferencia, relegados a la no ciudada-
nfa, se les niega; lo visible es su condicion de incapaci-
dad, esta distincion podriamos afirmar es la que establece
el limite, de los que quedan dentro y los que quedan fuera.

La negacion que es parte de esta misma logica de
no distincion, de exclusién del sistema se traduce en
una adaptacién forzada al mundo de la no discapacidad,
las personas con discapacidad deben ajustar sus nece-
sidades, sus requerimientos a las necesidades del otro,
a lo que el otro esta dispuesto a conceder. Esto implica-
rd una negacion de sus propias necesidades, una auto
— negacion. Estos elementos son los que estructuran
también, los limites entre la inclusion y exclusion desde
la no discapacidad.

Las personas con discapacidad se refieren a la nega-
cidn de su condicion de sujetos, al modo en que las perso-
nas sin discapacidad se relacionan con ellos: con dificul-
tades, sin poder articular relaciones expeditas de igualdad
en la medida en que son considerados ‘discapacitados’,
son distinguidos, cuando lo son, desde su discapacidad:
“Ellos ven mas que lo que tu eres como persona van a tu
discapacidad, a lo que tu no puedes hacer. Supongo que,
no se, no se en realidad como sera en general, pero yo lo
veo como asi, como estan como muy pendientes de tu
discapacidad, no te ven que tu igual eres persona” . La
negacion, la invisibilizacion estdn asociadas a la depen-
dencia de los sujetos, los problemas de acceso, de inclu-
sion en los sistemas funcionales, esto se traducird en la
incorporacion de las personas con discapacidad en los

sistemas asistenciales, en dificultades en la incorporacion
al trabajo, a la educacion, en la relacion que las personas
con discapacidad estableceran con la sociedad, todo lo
que se traducira en limitaciones y dependencias con ter-
ceros, “tienes que buscarte alguien que te lleve y después
que te traiga, entonces hay muy poca gente que va a estar
dispuesta a estar contigo ahi todo ese tiempo...” (Ro-
bles,1999).

La exclusion de las personas con discapacidad, pre-
siona hacia la inclusion secundaria, las personas con
discapacidad se refugian en un mundo propio, el mun-
do de la sobreproteccion. La emergencia de la matriz
cultural de la sobreproteccion emerge como respuesta
que intenta proteger a las personas con discapacidad,
desde el afecto, es un mundo que se estructura desde
el amor, se crea una linea de amparo, una frontera que
se consolida como refugio, como primer soporte de la
agresion, la invisibilizacion, la negacion de la condi-
cién de sujeto, en donde la negacion se traduce en de-
pendencia, en ausencia de autonomia, dependencia que
es normalizada. Se espera por ejemplo pasividad, se
produce apropiacion de las decisiones, se produce una
apropiacion de las diferencias. Lo anterior se traducira
en dificultades para establecer relaciones sociales con
personas sin discapacidad, se traduce en discrimina-
cion y segregacion

Matriz de la sobreproteccién

Se requiere de la estructuracién de un mundo que
facilite, por una parte la elaboracion de relaciones esta-
bles, asi como generar redes que permitan la
sobrevivencia y también la construccion y sostenimien-
to de un si mismo, la inclusion urgente, la inclusion
secundaria. Se busca al otro, a la familia, a los iguales
porque no es posible un espacio de eleccion, son ellos
quienes los construyen, los visibilizan en un circulo de
afecto que lo que intenta es proteger de la negacion, de
la invisibilizacion, de la exclusion, que pretende otor-
garle protagonismo o identidad a los sujetos, retornarle
derechos e integridad. Se produce una especie de soli-
daridad entre las familias de los sujetos que comparten
discapacidad, que opera para sobrellevar la exclusion,
que posibilita la inclusion en la exclusion.

La situacion de exclusion afecta a mujeres y hombres
con discapacidad, por su discapacidad son excluidos del
mundo formal del trabajo, son ubicados en sistemas de
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educacion especial, que muchas veces mas que permitir
una entrada a la sociedad provocan una salida de ésta, el
acceso a la educacion superior se restringe asi como tam-
bién se limitan las oportunidades laborales. Los trabajos
desempefiados son trabajos que no reportan un contrato,
0 son ocupaciones que redundan en el comercio callejero,
oficios subvalorados, o son relegados a solicitar la limos-
na y caridad de los otros. Las personas con discapacidad
en general no han accedido a sistemas funcionales de
capacitacion, ocupacion, y educacion, y si lo hacen acce-
den a sistemas de capacitacion que les entregan oficios
de segunda clase, se les prepara en oficios que no habili-
tan para fa incorporacion al sistema de trabajo.

La construccion de este mundo de
sobreproteccion, el establecimiento de esta frontera,
si bien protege, también anula. La sobreproteccion sera
una herramienta para evitar el sufrimiento, deja al otro
albergado en un mundo diferente, pero a la vez impe-
dird el desarrollo y la independencia, “el proteger se
traduce en el tener, ‘aqui debajo del ala’, escondido/a
situado en un refugio, en un espacio al que otros no
podrén acceder, un lugar seguro en donde ‘nunca te
pasara nada y que nadie te dijera nada’ . Este espacio
de inclusion, desde la exclusién, se transforma para
los sujetos con discapacidad, en un mundo que vuel-
ve a excluir, en la medida que limita, inhabilita para la
propia vida, se limita el aprendizaje, el que los sujetos
construyan su propia identidad, sobre los aprendiza-
jes vitales, no se respeta, se vuelve sobre la idea de
que el otro no puede decidir, no sabe, *a unc no lo
dejan, uno trata, pero no lo dejan, porque todos
opinan...yo decia me preguntaran en algin minuto?”

Los espacios grupales, las organizaciones permiti-
ran, dentro def mundo de la sobreproteccion, la inclusion
de los sujetos, les otorgara a través de la identificacidn, de
la participacion la posibilidad de ser distinguido en cuan-
to sujetos, con posibilidad de expresarse, de sentirse
involucrados siendo parte, pero a su vez reproduce el con-
texto de exclusion en cuanto genera un espacio protegido
y exclusivo, privilegiado por la discapacidad.

El crecer en este espacio de proteccion, les aleja del
mundo (excluye en la exclusion) las personas con
discapacidad dicen “yo creei en una burbuja, porque el
mundo era bonito, era fantistico, yo era mi casa, mis
abuelos; no tenia otro contacto con la gente, no sabia
lo que era la realidad, que hay gente mala, que hay co-
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rrupcion, que no todo te ayuda”. Esta matriz aleja al
otro con discapacidad del sufrimiento, pero recrea en
su interior los mecanismos de exclusion, cada uno de
los espacios sociales, la familia, la escuela, la organiza-
cion reproduciréd de alguna manera el modelo desde el
cual surge, reproduciendo las fronteras a las cuales me
he referido.

Dentro del paradigma del déficit, una persona
hipoactsica o sorda, por ejemplo, sélo puede ser en-
tendida como alguien a quien le falta el sentido de la
audicion, Y todas las regulaciones y compensaciones
que haga para sostener el intercambio con sus coeté-
neos, aunque sean efectivas, seran vistas siempre como
sefial de su falta, de su déficit. Dentro del paradigma
del déficit, lo que falta no deja de ponerse en primer
plano, aunque los limites de lo normal sean poco preci-
sos y esta imprecision esté invisibilizada, *Habla con
las manos porque es sordo™, podria ser un razonamien-
to intrascendente. Pero “sordo™ tiene una significacion
social ligada al déficit: “porque le falta la audicion tiene
que hablar en lengua de sefias™. Si cambiasemos el pa-
radigma del déficit por el paradigma de la diferencia, la
significacion de “sordo” equivaldria a sefialar una dife-
rencia de cultura, de pertenencia, pero nada que faite
con respecto a lo normal.

Lo que no se puede pensar es la diferencia, en vez
del déficit, como una entidad en si, (Diferente, del latin
di-ferens: dos caminos), como una condicidn cualitati-
va de un sujeto que va por otro camino. El déficit es
una descripcion cuantitativa de un objeto comparado
con un modelo previo. Pensar a la discapacidad a partir
de las diferencias requiere un esfuerzo especial tanto
en el campo cientifico como en el socio-politico. Meca-
nicamente pensamos a la discapacidad como un
decremento cuantitativo y objetivo, tan evidente que
no podemos cuestionar su supuesto cardcter concreto
y su verificabilidad. La discapacidad, como falta, po-
dria leerse desde la problematica del tener. Pero al
esencializar la falta, queda sumida en la problematica
del ser. Como en los convencionales, ambas series de
problemas merecen ser planteadas.

El paradigma de la diferencia procura brindar los apo-
yos que las personas con limitaciones funcionales nece-
sitan para tener las vidas que ellos quieran tener y puedan
sostener. Pensar en apoyos nos permite identificar a estas
personas no solo con aquello de lo que carecen sino con
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lo que pueden, pudieron y podran, (sin juzgarlo
cuantitativamente y rotularlo: “deficiente”), y no interve-
nir para suplir una falta, sino para brindar desde el entor-
no, la ayuda que necesiten para vivir, como sucede en la
vida de los convencionales. Si uno piensa en apoyos y en
niveles de apoyos deja de pensar en una persona depen-
diente de por vida en todos los aspectos y pasa a pensar
que esta persona requiere algunas ayudas durante algin
tiempo en algunas areas. Una determinada patologia pue-
de durar toda la vida; la discapacidad no tiene porqué
durar tanto.

Matriz cultural del esfuerzo

Desde la necesidad de romper con esta matriz surge
la matriz del esfuerzo, en la cual se orientardn acciones
encaminadas hacia la recuperacion del ser sujetos, nece-
sidad de romper con la burbuja que los protege pero que a
su vez, paradojalmente los aparta, encierra el riesgo de
debilitar las posibilidades de las personas de insertarse
socialmente, aumenta el riesgo de incertidumbre en rela-
cion a la exclusion.

Este quiebre se plantea como un cambio en las dispo-
siciones culturales de mujeres y hombres con discapacidad,
matriz que se construye en una doble referencia, diferen-
ciandose progresivamente y también provocando doloro-
sas rupturas de los comportamientos mas tradicionales
del mundo de la discapacidad y a la vez ensayando res-
puestas mas comprometidas con el desafio de conquistar
espacios mds amplios de insercidn social.

Al interior de esta matriz se desarrolla un perfil de
mujeres y hombres que se autodefinen como luchadores.
Estos sujetos coinciden en un principio de autovaloracion
y aceptacion de sus condiciones de discapacidad, una
logica de superacion constante y de demostracidn social
de sus potencialidades. La matriz cultural del esfuerzo,
propone como desafio, como niicleo de su programa vital,
el resituar la calidad de persona, la igualdad como seres
humanos, en una exigencia autorreferida, desde el
autoreconocimiento. Cambia la distincion realizada por
ellos, “yo creo que el punto es que no nos vemos como
discapacitados, porque en verdad no somos
discapacitados, lo que nos falta es solamente el caminar, o
el ver, o qué se yo, pero somos iguales”.

En esta l6gica de superacion personal, de querer salir
adelante, se desdobla un doble esfuerzo, una ruptura

cognitiva, es decir vencer las autolimitaciones que se vin-
culan con la agresion que implica la cosificacion, se trata
de una autoafirmacion, de una autodemostracién de las
propias capacidades. Ademas se intenta demostrar a sus
entornos que mujeres y hombres con discapacidad pue-
den aportar a la sociedad. La ruptura cognitiva que se
plantea, es crucial en relacion a la matriz cultural de la
sobreproteccion, respecto de los patrones que esta plan-
tea, se trataria de una modificacion de las premisas que
sostienen los dispositivos de autopercepcion y de obser-
vacion y relacionamiento con el entorno social. La situa-
cion de la persona con discapacidad ya no se visualiza
como una limitacion invalidante, para convertirse en un
sujeto inserto en la vida social, es una reconstruccion, es
pasar del no ser al ser, ser sujeto persona, dejar de ser
negada como tal.

El entorno familiar de estas personas con discapacidad
que responden al perfil del luchador, modela, desde los
elementos de [a cultura del esfuerzo un sujeto, ef cual con
derechos y deberes forman parte del grupo familiar. El es-
fuerzo es aprendido, “y después tu estas mas grande, te
das cuenta que ella (la madre) se ha sacado la mugre y
ahora te toca a ti, porque por ti mismo, y una forma de
devolverle la mano es seguir luchando por ti. Y de ahi
entre al liceo, hice unos cursos de capacitacion, en fin.
Entonces, ahi se te amplia el mundo™. El riesgo de incerti-
dumbre seria menor o mas bien bajo, se potenciaria y fa-
voreceria una integracion social mas bien alta, el circulo,
el entorno no seria el mundo de la discapacidad sino mas
bien se privilegiaria la participacion en el mundo de la no
discapacidad.

En esta matriz cultural las personas, tenderin a
romper la sobreproteccidn, entregar autonomia de
manera que mujeres y hombres con discapacidad pue-
dan salir al mundo, *el dia que se muridé mi abuelo, yo
ahi creci, porque ya ese dia no tuve més esa
sobreproteccion y tuve que salir al mundo y mostrarle
al mundo quien era yo”. Se plantean procesos de cons-
truccion desde donde los sujetos con discapacidad
salen a enfrentar al mundo, desde esta construccién
los sujetos se plantean respuestas que permitan en-
frentar la discriminacion y la negacion de si mismos,
rechazo que viven cotidianamente y que se hace mas
evidentes en el sistema educacional y laboral, asi como
en los ambitos de relaciones sociales. Se validan las
estrategias proactivas orientadas a la validacion e in-
corporacion como personas en el contexto social. Los
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objetivos iran hacia la ampliacion de los margenes de
control sobre sus propias vidas a través de la con-
quista de espacios de autonomia cada vez mas am-
plios.

Una mirada desde la diversidad

Tenemos que reconocer a los discapacitados sus
derechos como persona y ciudadano, en el orden educa-
tivo, social y laboral. La filosofia del movimiento de la
discapacidad, tal como la presenta Morris (Abberley, 1998),
se basa en los siguientes supuestos:

1. Toda vida humana tiene un valor

2. Todos, cualesquiera que sea su insuficiencia, son
capaces de hacer elecciones

3. Las personas con discapacidad por la reaccién de la
sociedad a la insuficiencia fisica, intelectual y senso-
rial y a la afecciones emocionales tienen derecho a
ejercer el control de sus vidas

4. Las personas discapacitadas tienen derecho a la ple-
na participacion en la sociedad.

La educacion, nos dice, De la Torre (1995) puede con-
tribuir, junto a otros medios e instituciones, a ir cambian-
do/ desarrollando los valores de respeto a las personas y
a la naturaleza, la tolerancia a opiniones y creencias dife-
rentes, el predominio de la colaboracion sobre la competi-
cidn, las actitudes democraticas sobre las autoritarias, la
cooperacion sobre el individualismo, el didlogo frente a la
violencia. Cuando en un proyecto educativo, aparecen
estos valores, lo consideramos un proyecto para el cam-
bio social. La situacion es clara, si la escuela educa, forma-
rd personas sanas, responsables, seguras de si mismas,
activas, autonomas.

Es necesario avanzar, cambiando los contextos, ha-
cia una sociedad donde la accesibilidad sea en todo y para
todos, simplemente porque todos somos personas, a pe-
sar de la discapacidad. Los seres humanos sélo tienen
una cosa en comiin: cada persona es un ser especifico, en
cuanto a sus capacidades y limitaciones. Nos parece in-
dispensable, replantear el trabajo de los servicios educa-
tivos, sociales y de salud , para que en verdad solucionen
la marginacién y la discriminacion. La escuela, dice
Puigdellivol (1999), debe comprometerse a facilitar a la
poblacién que atiende el acceso a la informacién y a pro-
piciar una auténtica igualdad de oportunidades en su ac-
ceso a los diferentes niveles educativos

Tiene sentido diferenciar entre lo que es déficit, en
sentido estricto, y lo que constituye la discapacidad que
se asocia a ésta. Un mismo déficit puede conllevar
discapacidades de caracter muy distinto, en funcion de
las caracteristicas del medio en el que una persona con
limitaciones debe desenvolverse. Asi por ejemplo, un
deficiente mental experimentara limitaciones intelectua-
les importantes y, con ello, dificultades para acceder a
los conocimientos que adquieren otros de su edad. Pero
esta limitacion sera tanto menos incapacitante cuanto
mas capaces seamos de seleccionar aquellos conocimien-
tos que le permitan comprender y actuar en su entorno o,
al contrario, contribuiremos a aumentar la discapacidad
sinos limitamos a ofrecerle aprendizajes que para €l nun-
ca lleguen a ser funcionales ni contribuyan a su mejor
conocimiento del entornos, en una “parodia” de norma-
lizacion alejada de sus auténticas necesidades educati-
vas.

Nuestro trabajo no va dirigido a que un nifio con
sindrome de Down deje de estar afectado por dicho sin-
drome o a que un nifio ciego recupere la vision. Nuestro
trabajo se dirige a reducir la discapacidad que puede deri-
varse de dichas limitaciones La intervencion, se sustenta
en dos principios basicos: acoger el déficit ayudando a
la persona en su proceso de autoconocimiento a descu-
brir sus aptitudes y aceptar sus limitaciones y reducir la
discapacidad que puede desprenderse de ellas.

El enfoque tradicional, se traducia en una percepcion
del individuo a partir del déficit, olvidando el resto de
rasgos que componen su personalidad Cualquier déficit
debe percibirse como un rasgo mis de la personalidad del
individuo que la padece. Muy poco nos dice que un nifio
padece “una deficiencia mental de grado medio™ Para si-
tuarnos mejor, debemos saber si se trata de un nifio con
iniciativa, si muestra interés por el aprendizaje y por su
entorno, si se relaciona bien con sus compaiieros, su gra-
do de autonomia en habitos basicos como control de
esfinteres, etc. Como es su entorno familiar ,etc. Estamos
tratando a un nifio, con todo lo que ello conlleva de viven-
cias, intereses, historia personal, condiciones familiares,
grupo social.

Competencia personal
La intervencion se orienta a desarrollar competencia

personal que, se entiende, como un conjunto de capaci-
dades relacionadas con la formacion para el trabajo y con
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la autorregulacion de actividades que conlleva. En otras
palabras, un potencial para dirigir las tareas, las
interacciones con el ambiente y las caracteristicas perso-
nales que se requieren para la conducta eficiente.

Mejorar la competencia personal de los
discapacitados significa prepararlos para responder de la
manera mas eficaz posible a las exigencias que la vida [es
pueda presentar:

a) adquirir una identidad y conocimiento de si mismo
que le permitiran saber lo que quiere y como obtener-
lo

b) elegir con mas criterio, capacidad e independencia el
modo de vida y la ocupacion mas conveniente.

¢) comprender el funcionamiento de la sociedad a la que
se incorporard, el mercado de trabajo, los cambios
rapidos y continuos que se producen en las institu-
ciones, en los medios laborales y en las relaciones
intcrpersonales.

A partir de la critica de los paradigmas de la modemnidad,
se ha planteado que la construccién de la sociedad no sélo
proviene del Estado y de lo publico, sino también de la socie-
dad, de las identidades y subjetividades de lo micro. Las per-
sonas, son capaces de gestar, no sélo iniciativas progresivas
sino capacidades de critica frente a los encasillamientos y rigi-
deces de la modemidad y su normatividad.

Se registran dos movimientos conceptuales. De un
lado, desde la teoria del desarrollo, se reinvindica el rol de
lo subjetivo en la construccion de lo social: el desarrollo
depende del despliegue de las capacidades de la persona
humana. De otro, la critica a los limites de la modernidad y
a la estrechez de la normatividad ciudadana: la construc-
cion de la ciudadania implica el establecimiento de dere-
chos sociales y la interiorizacion de valores (familia, es-
cuela, comunidad, derecho). En tal sentido, el individuo
debe ser concebido no sélo como elector y con igualdad
de derechos (a la salud, a la educacion, etc) sino como una
persona que es poseedora de ideas, sentimientos, aspira-
ciones y capacidades, las cuales desarrolla en diversos
ambitos, y que actiia y toma iniciativas en el plano de la
sociedad civil.

Resiliencia y discapacidad

Cada ser humano y la sociedad de la que es miembro,
pueden ir presentando diferentes expectativas respecto

de lo esperado de una persona en cada etapa de la vida y
en los distintos ambientes en que se desenvuelve.

Sial momento del nacimiento, o por diversas circuns-
tancias durante su vida (enfermedades, accidentes), re-
sulta que esta persona no posee las facultades minimas
esperadas para su desenvolvimiento, se comienza a reco-
nocer a fa misma como con alguna discapacidad ya sea
esta del orden fisico y/o psiquico.

El rétulo de discapacitado supone disminucion, y la
palabra en si puede predisponer a una connotacion nega-
tiva de la persona, reconociéndose a la misma con un sen-
tido que puede resultar hasta peyorativo. La expresion
“es un discapacitado” muchas veces define a todo aquel
al que se lo “diagnostica™ como deficitario en algun as-
pecto. De esta manera, nos detenemos sélo en lo que al-
guien no puede hacer, debido a que sus propias faculta-
des lo limitan para ello, sin contemplar la posibilidad de
que esta persona pueda estar capacitada para algin o
muchos tipos de realizaciones.

Existen diferentes actitudes frente a alguien con alguna
discapacidad (sin importar el grado de incapacidad que esta
tenga). El abanico se despliega desde quien presenta una
total indiferencia (y al no adoptar ninguna responsabilidad
es caomplice de “abandono™ ante la situacion) hasta el que,
con afan de ayudar, se muestra sobreprotector (haciéndose
cargo de todo y de todos, sin permitir su crecimiento). En
ambos extremos el resultado es el mismo: la persona con
alguna discapacidad asume un papel pasivo, que la instala
en su cuadro, agravando de esta manera su propio estado.

Teniendo en cuenta lo expuesto, se debe fomentar
aquellas actitudes relacionadas con reconocer las otras
capacidades que la persona tiene, en vez de detenerse en
todo aquello que no puede hacer.

Nos estamos refiriendo a la resiliencia que se define
como la “capacidad de una persona o de un sistema social
de vivir bien y desarrollarse positivamente a pesar de las
condiciones de vida dificiles, y esto de manera socialmen-
te aceptable™ . Pero la resiliencia “no es una cuestién indi-
vidual, es el signo visible de un tejido de relaciones y
experiencias que ensefian a la gente dominio, arte de ven-
cer obstaculos, amor, coraje, moral y esperanza” . Pero no
se trata solo de aguantar la adversidad; con aquello que
era una circunstancia adversa, el resiiiente hace algo que
lo lleva hacia adelante en la vida.
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Este «modelo del desafion concibe a cada dafio en si
mismo como un desafio y cada ser humano posee como
un escudo de resiliencia y tiene que descubrir la posibili-
dad de fortalecerla, Para el desarrollo de la resiliencia hay
factores que son decisivos, por Ej. el estilo de crianza, la
manera como se va conduciendo la educacion, entre otros.

El lugar que tengan en esta sociedad las personas
con capacidades especiales debiera estar sostenido des-
de todo el colectivo social (instituciones gubernamenta-
les, no gubernamentales, ciudadania) y convertirse en ta-
rea de cada uno buscar y prepararse para posicionarse de
acuerdo a sus propias capacidades.

El concepto de Resiliencia (capacidad de una perso-
na o de un sistema social de vivir bien y desarrollarse
positivamente a pesar de las condiciones de vida dificiles,
y esto de manera socialmente aceptable) en los nifios nos
aporta valiosos elementos en los distintos aspectos de
nuestra practica.

Por ejemplo en los programas de adopciones espe-
ciales, entendiendo por tales: la busqueda de familias para
nifios de mas de 5 afios de edad o con discapacidades
fisicas 0 mentales o diversos problemas de salud, por lo
general estos nifios vienen de historias muy traumaticas.

El concepto de resiliencia es sumamente importante
porque permite trabajar en estos nifios sus aspectos
resilientes y potenciarlos para su preparacion y futura in-
ciusion en sus nuevas familias. Es importante destacar
que casi siempre se constata en estos nifios la presencia
de alguna figura, aunque sea temporaria, de amor incondi-
cional -uno de los pilares de la resiliencia- y esto sumado
a otros aspectos resilientes les han permitido «sobrevi-
vir» y pensar para ellos en un futuro distinto.

Todo ello, en un contexto dificil, como es el nuestro,
caracterizado por: centralismo, brechas étnicas, distancias
sociales, analfabetismo, discriminacion cultural, y otras
situaciones de exclusién social (informalidad, subempleo,
pobreza).

La socializacion en niveles de pobreza de vastos sec-
tores y el deterioro creciente de valores erosionan los pro-
cesos de afirmacion (de nifios y jovenes) como personas
que deben crecer en un ambiente de violencia y descon-
fianza . Asi, se ubican en los linderos y margenes de un
sistema social y de una promesa de desarrollo que no se

concreta, Pero, y simultdneamente, se observa también, la
emergencia de nuevos sectores sociales, y de una nueva
cuitura de la igualdad, que levanta valores como la auten-
ticidad y fines como el sentido de logro. A contracorriente
, de una cultura dominante caracterizada por el individua-
lismo, el pragmatismo y la desesperanza. Asi, en convi-
vencia dificil, sobre la base de los antiguos lazos de pa-
rentesco y compadrazgo, el trabajo de grupo, la coopera-
¢ion, el soporte social, se yuxtaponen, al sentido de logro
individual y familiar, la competencia y el riesgo.

Identidad saludable y patrones de interaccién familiar

Eptein, Bishop & Baldwin (1982. Citados por Dono-
50, 1999) plantean que las familias funcionales proporcio-
nan una afirmacion positiva a todos sus miembros, permi-
tiendo que cada uno se sienta querido y valorado. La
conformacion de una autoimagen positiva y una identi-
dad saludable, estard favorecida en la medida en que el
niiio discapacitado pueda en sus relaciones familiares ex-
perimentar como elementos de interaccion: intimidad, de-
pendencia, contar con otro.

Intimidad entendida como el sentimiento entre una o
mas personas que tienen cercania emocional mutua y que
comparten experiencias que s¢ reconocen entre ellos como
legitimas en las areas de la emocion, intelecto, relaciones
sociales, recreacion, contacto fisico y afecto.

Dependencia entendida como un proceso iniciado
por los padres que permite al nifio pequefio ser depen-
dientes de ellos en beneficio de su sustento fisico, necesi-
dades emocionales y de la adquisicién de un sentido del
orden, de valores y de creencias acerca del mundo,

El contar con otro corresponde a un proceso en el
cual cada miembro de la familia se siente obligados a res-
ponder por sus conductas hacia si mismos y hacia los
otros miembros de acuerdo a ciertos valores y estandares.

Se han destacado algunas interacciones familiares
que favorecen el desarrollo de una identidad saludable:

1. Enlafamilia se cree un contexto para que cada persona
pueda ser un individuo separado, inico y valorado

2. Los errores y equivocaciones de los miembros de la
familia sean vistos como incidentes corregibles mas
que oportunidades para rotular a alguien como “mala”

3. Los nifios aprenden a ser queridos, apoyados y con-
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tenidos emocionalmente por sus padres

4, Exista potencialmente en la familia una o més relacio-
nes intimas garantizadas incondicionalmente

5. Los valores, estandares y expectativas, estén clara-
mente identificados e incorporados en la conducta
de los padres y otros adultos significativo

Calidad de vida

En un primer momento, la expresion Calidad de Vida
aparece en los debates pablicos en torno al medio am-
biente y al deterioro de las condiciones de vida urbana.
Durante la década de los 50 y a comienzos de los 60, el
creciente interés por conocer el bienestar humano y la
preocupacion por las consecuencias de la indusirializa-
cion de la sociedad hacen surgir la necesidad de medir
esta realidad a través de datos objetivos, y desde las Cien-
cias Sociales se inicia el desarrollo de los indicadores so-
ciales, estadisticos que permiten medir datos y hechos
vinculados al bienestar social de una poblacion. Estos
indicadores tuvieron su propia evolucién siendo en un
primer momento referencia de las condiciones objetivas,
de tipo econdmiico y social, para en un segundo momento
contemplar elementos subjetivos (Arostegui, 1998).

Aunque historicamente han existido dos aproxi-
maciones basicas: aquella que lo concibe como una
entidad unitaria, y la que lo considera un constructo
compuesto por una serie de dominios, todavia en 1995,
Felce y Perry encontraron diversos modelos concep-
tuales de Calidad de Vida. A las tres conceptualizaciones
que ya habia propuesto Borthwick-Duffy en 1992, afia-
dieron una cuarta, Segin éstas, la Calidad de Vida ha
sido definida como Ia calidad de las condiciones de vida
de una persona (a), como la satisfaccion experimenta-
da por la persona con dichas condiciones vitales (b),
como la combinacion de componentes objetivos y sub-
jetivos; es decir, Calidad de Vida definida como la cali-
dad de las condiciones de vida de una persona junto a la
satisfaccidn que ésta experimenta (c) y, por ultimo, como
la combinacion de las condiciones de vida y la satisfac-
cion personal ponderadas por la escala de valores, as-
piraciones y expectativas personales (d).

La evaluacion del concepto presenta una situacion
parecida. Para Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger
(1993), los enfoques de investigacion de este concepto
son variados, pero podrian englobarse en dos tipos: Enfo-
ques cuantitativos, cuyo propasito es operacionalizar la

Calidad de Vida. Para ello, han estudiado diferentes
indicadores; Sociales (se refieren a condiciones exter-
nas relacionadas con el entorno como la salud, el bienes-
tar social, la amistad, el estindar de vida, la educacion, la
seguridad puablica, el ocio, el vecindario, la vivienda, etc);
Psicoldgicos (miden las reacciones subjetivas del indivi-
duo a la presencia o ausencia de determinadas experien-
cias vitales); y Ecologicos (miden el ajuste entre los re-
cursos del sujeto y las demandas del ambiente) y, Enfo-
ques cualitativos que adoptan una postura de escuchaala
persona mientras relata sus experiencias, desafios y pro-
blemas y como los servicios sociales pueden apoyarles
eficazmente.

Utilidad del concepto “Calidad de Vida”

Para Schalock (1996), la investigacidn sabre Cali-
dad de Vida es importante porque el concepto esta
emergiendo como un principio organizador que puede
ser aplicable para la mejora de una sociedad como la nues-
tra, sometida a transformaciones sociales, politicas, tec-
noldgicas y econdmicas. No obstante, 1a verdadera utili-
dad del concepto se percibe sobre todo en los servicios
humanos, inmerseos en una “Quality revolution” que pro-
pugna la planificacion centrada en la persona y la adop-
cion de un modelo de apoyos y de técnicas de mejora de la
calidad.

En este sentido, el concepto puede ser utilizado
para una serie de propdsitos, incluyendo la evalua-
cion de las necesidades de las personas y sus niveles
de satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los
programas y servicios humanos, la direccién y guia en
la provision de estos servicios y la formulacion de
politicas nacionales e internacionales dirigidas a la po-
blacidn general y a otras mas especificas, como la po-
blacion con discapacidad.

En los ultimos diez afios las investigaciones sobre
Calidad de Vida han ido aumentando progresivamente en
diferentes ambitos del quehacer profesional y cientifico.
Si bien, en el terreno de la Educacion la investigacion es
aln escasa y existen muy pocos instrumentos para eva-
luar la percepcion de nifios y jévenes sobre los efectos de
la educacion en su Calidad de Vida. No obstante, los cam-
bios transcendentales acaecidos en la forma de entender
la educacioén en todo el mundo, particularmente en lo que
atafie a los alumnos con necesidades educativas especia-
les, han ido en una linea paralela a la seguida por aquellos
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que promueven la calidad de vida. En este sentido, co-
mienzan a desarrollarse estudios sobre los factores aso-
ciados 2 la efectividad de la escuela poniendo especial
atencion en aquellos que ejercen un efecto sobre el alum-
no, comienzan a tener cabida en el curriculum nuevas areas
con un cardcter menos académico que las tradicionales y
mas vinculado con la formacion integral de la persona y la
mejora de su calidad de vida, la tecnologia de la rehabilita-
cion pasa a formar parte del continuo de apoyos y servi-
cios de que el sistema educativo dispone para hacer reali-
dad la inclusion en el medio escolar de alumnos con
discapacidad y, desde el servicio educativo se adopta un
enfoque de mejora de la calidad en el que la satisfaccion
del usuario, en este caso, el alumno, pasa a convertirse en
un criterio de maxima relevancia.

A partir de la década de los 80 se adoptd también el
concepto en el mundo del retraso mental y otras defi-
ciencias relacionadas, dado que captaba una vision nue-
va y cambiante sobre las personas con discapacidad.
En la medida que la satisfaccion con la vida se conside-
r6 muy ligada a las posibilidades de tomar decisiones y
elegir entre opciones diversas, se abrieron oportuni-
dades a las personas con discapacidad para expresar
sus gustos, deseos, metas, aspiraciones, y a tener ma-
yor participacion en las decisiones que les afectan. Por
ello ha sido y es un concepto guia, La mejora de la
Calidad de Vida es actualmente una meta compartida
por muchos programas de desinstitucionalizacion y
acceso al empleo normalizado por parte de las perso-
nas con discapacidad. Estos programas ponen el acen-
to en la planificacion centrada en el individuo, la auto-
determinacién, el modelo de apoyos, y las técnicas de
mejora de la Calidad (Schalock, 1997). Se ha consti-
tuido, por lo tanto, en un lenguaje comiin de quienes
pretenden evaluar resultados.

En esta linea, el concepto de calidad de vida en los
programas para personas con discapacidad en el siglo
XXI, destaca cuatro cambios importantes:

. Una nueva visién de lo que suponen las opciones de
vida para las personas con discapacidad.

2. Un emparejamiento de los conceptos de calidad de
vida con un incremento y garantias en la calidad, con

un mejor control, y con una evaluacion basada en los
resultados

3. Focalizar los esfuerzos en las principales areas de
actividad vital y en el hecho de que una limitacion
funcional solo se convierte en discapacidad median-
te la interaccion con las demandas del entorno

4. Un paradigma basado en los apoyos que habitual-
mente se reflejan en programas de trabajo y vivienda
con apoyo y en una planificacion individualizada,
centrada en la persona.

Lo realista y deseable

El diagnoéstico etiquetador basado en una estruc-
tura psiquica, un proceso defectual, una lesién
neuroldgica, una alteracion genética o un nimero de
coeficiente intelectual, no resulta predictivo ni de la
vida social, ni de la calidad de vida, ni de la necesidad
de apoyo de una persona. En la gran mayoria de los
casos, lo que importa es la dindmica deseante. Si el de-
seo estd vivo, mas alla de cualquier limitacion, (y po-
driamos incluir a las de orden fisico, sin dificultad), va a
encontrar su camino y modelar el futuro de la persona.
Y, si quienes lo rodean son sensibles a descubrir los
caminos deseantes de ese otro discapacitado, la
minusvalia decrecera; la discapacidad decrecera y el
remanente mas o menos fijo de limitacion funcional
quedara inscripto como una diferencia, pero no como
un déficit. En otros términos, si la dinamica deseante
estd mas o menos intacta, (esta dindmica es por momen-
tos azarosa, siempre conflictiva y por lo general, su-
friente), la discapacidad disminuird en tanto y en cuan-
to se brinden los apoyos adecuados.

Rescher ( 1993), nos presenta las ideas finales en esta
propuesta de reflexion y accion, al comentar algunas ca-
racteristicas de la racionalidad humana : a) el uso apropia-
do de la razon para elegir ptimamente de la mejor manera
posible, b) en la vida cotidiana la optimizacion de lo ra-
cional siempre tiene lugar dentro de las limitaciones de
unas determinadas circunstancias ,c) en el comportamien-
to cotidiano del ser humano tal vez sea preciso pasar de la
racionalidad ideal a }a racionalidad practicable, esto es,
hacer énfasis en aquello que es realista y alcanzable.
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